Bienvenidos al Children’'s Oncology Group
(6rupo de Oncologia Pediatrica o COG, por sus siglas en inglés)
Guia para la familia

Esta guia fue creada para proporcionar a las familias
informacidn general sobre el cancer en nifios y su tfratamiento.
Por favor, lleve este manual a su pediatra o enfermeray
pidales que llenen las dreas especificas para el cuidado de su
nifio.

El formato de este documento esta configurado para imprimir
los dos lados de la hoja. El texto se ha colocado en el centro
de la pdgina, para dejar espacio alrededor para dibujos y toma
de notas. Se han incluido varias pdginas en blanco a lo largo del
documento para mantener el formato correcto y poder
imprimir pdginas de dos caras. Usted puede imprimir todo el
documento de una sola vez, o localizar las dreas de contenido e
imprimirlas por separado.

El Comité de Educacion de Enfermeria del COG espera que
esta guia le sea (til durante el tratamiento de su nifio. Si tiene
alguna pregunta sobre el manual, péngase en contacto con
Karen Stormer, copresidenta de nuestro Comité, en
stormerk@childrensdayton.org
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Aviso de exencion de responsabilidades y derechos de autor

La informacién y contenido proporcionados por la Guia Familiar para Nifios
con Cdncer del Children’'s Oncology Group (Grupo de Oncologia Pedidtrica o
COG, por sus siglas en inglés) sélo tiene fines informativos para los nifios
afectados con cdncer y sus familiares. ¥ aunque el COG se esfuerza por
proporcionar informacion precisa y actualizada, la informacién puede estar
desfasada o incompleta en ciertos aspectos. Por favor, no se base en esta
informacidn y busque la ayuda de un profesional médico calificado si tiene
preguntas relacionadas con una afeccién médica, enfermedad, diagndstico o
sintoma especificos. La informacion y contenidos que aqui se presentan no
intenta reemplazar el juicio clinico independiente, asesoria médica,
exploracion, consejeria en salud u otra intervencién realizada por su
proveedor médico. Por favor, llame al "911" o su servicio de emergencias si
se le presenta una emergencia de salud. Aqui ho promocionamos hinguna
prueba especifica, productos ni procedimientos.

La Guia Familiar para Nifios con Cdncer es propiedad del COG (©2007). La
CureSearch National Childhood Cancer Foundation (La Fundacién Nacional
CureSearch para Cancer Pedidtrico) puede ser propietaria, administrar y/o
tener ciertos derechos a nombre de y como una organizacién afiliada al
COG.



La Guia Familiar para Nifios con Cdncer del Children's Oncology Group
(6rupo de Oncologia Pedidtrica o COG, por sus siglas en inglés) fue
desarrollada por miembros del Comité de Educacion en Enfermeria del CO6
para asistir a las familias durante su jornada por el cdncer infantil.

La impresidn y distribucion de la Guia Familiar entre los hospitales del COG
han sido posibles por las generosas donaciones de Genentech Foundation y
OSTI Pharmaceuticals Foundation para la Fundacién Nacional CureSearch
para Cdncer Pedidtrico.

INFORMACION SOBRE CURESEARCH

La Fundacion Nacional CureSearch para Cancer Pediatrico se dedicaa
recabar fondos privados para la investigacion del cancer en la nifiez para el
COG, la organizacion cooperativa mds grande del mundo que investiga el
cdncer infantil. Juntos, estamos comprometidos a derrotar al cdncer
infantil a través del descubrimiento cientifico y la atencion compasiva.

El Children's Oncology Group (Grupo de Oncologia Pedidtrica o COG, por
sus siglas en inglés) une lo mejor de los mundos académico y clinico para
transferir los tratamientos mds prometedores del laboratorio a los
estudios clinicos. Esta asociacion de mds de 5 mil expertos dedicados a la
investigacion y tratamiento del cdncer infantil se encuentra en mds de 235
hospitales de nifios, hospitales universitarios y centros para cdncer en los
Estados Unidos, asi como en Canadd, Australia, Nueva Zelanda, los Paises
Bajos y Suiza.

Las traducciones al francés y al espafiol de la Guia Familiar para Nifios con
Cdncer del COG son orgullosamente patrocinadas por un generoso
financiamiento de parte de Ronald McDonald House Charities.

Ronald McDonald House Charities, una corporacion no lucrativa 501(c)(3)
crea, encuentray apoya los programas que mejoran la salud y el bienestar
de los nifios. Sus programas son dirigidos por organizaciones de base que
posibilitan que esta organizacion caritativa ofrezca ayuda a los nifios donde
mds lo necesitan: justo en sus propias comunidades. Esta organizacién causa
un impacto inmediato y positivo en las vidas de los nifios a través de su red
global de 181 capitulos locales en 50 paises y sus tres programas
fundamentales: la Ronald McDonald House, (R, Ronald McDonald Family
Room (R) y Ronald McDonald Care Mobile (R). La Organizacién Caritativa
Ronald McDonald y su red global de capitulos locales han entregado mds de
$460 millones en becas y programas de servicios para los nifios alrededor
del mundo. Si desea mds informacion, visite http://www.rmhc.org

Traduccién, revisién final y edicidn por el equipo de traductores en espafiol
del departamento de Diversity Services de CHLA.


http://www.rmhc.org/

4600 East West Highway, Suite 600
Bethesda, MD 20814

240-235-2200 tel. 301-718-0047 fax
www .curesearch.org
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Sabemos que usted esta leyendo esta guia familiar porque se ha dado cuenta que una
persona bajo su cuidado tiene cancer. Usted no esta solo, hay mucha gente joven y sus
familiares y amigos que enfrentan este desafio y hay un buen nimero de médicos,
enfermeras, psicélogos y otros profesionales trabajando con el COG para tratar el
cancer y apoyar a los jévenes y sus familias durante y después del tratamiento. De
hecho, sus experiencias han contribuido a darle forma a este manual familiar.

Darse cuenta que un jovencito tiene cancer da temor y a menudo es abrumador al
principio, pero ahora cerca del 80% de estos jovenes pueden ser curados de su cancer si
se les refiere a un centro establecido para cancer infantil. Aln asi, comprendemos que
la Gnica “estadistica” que a usted mas le interesa es una: la del nifio o adolescente a
quien usted ama. Este manual le ayudara a comprender como participar en su cuidado y
manejar su enfermedad, su tratamiento y la atencion de seguimiento.

Basados en nuestra experiencia y lo que los padres nos han contado, hemos hecho todo
lo posible para hacer del manual familiar una guia util, practica y facil de leer. Tiene
informacion y sugerencias concretas para lidiar con el cancer infantil, y se puede ajustar
a sus medidas. Le aconsejamos que revise este manual y, junto con las preguntas que
pueda tener, hable con su médico, enfermera u otros miembros del equipo de
tratamiento en su hospital.

Esperamos que encuentre informacion til asi como ayuda en las paginas de la Guia
Familiar para Nifios con Cancer del COG. Y confiamos en que nos hara saber qué es lo
que usted piensa del mismo y nos dara sugerencias para ediciones futuras. De este
modo, usted nos ayudara a ayudar a otras familias que estan enfrentando el desafio del
cancer infantil.

Muy atentamente,
Kathleen Ruccione, MPH, RN, CPON
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INTRODUCCION

Este manual ha sido escrito por miembros del Children's Oncology
Group (6rupo de Oncologia Pedidtrica o COG por sus siglas en inglés)
para ayudarle a aprender sobre el cdncer en la infancia y como cuidar a
su nifio. La guia familiar contiene informacion sobre los recursos que
estdn a su disposicion para ayudarle en el hospital local de su
comunidad.

INTRODUCCION DE SU EQUIPO DE ATENCION DE SALUD

Liberacion de responsabilidad

Los pdrrafos encerrados en cuadros a lo largo del manual indican que
han sido escritos por el equipo de salud de su hospital o clinica local. El
COG no asume responsabilidad por las opiniones expresadas o
contenidas dentro de esas cuadros.



NUMEROS TELEFONICOS IMPORTANTES

ABRE  CIERRA TELEFONO
Clinica de Consulta Externa-
Por las noches
Fines de semana y dias festivos
Unidad de pacientes hospitalizados
TELEFONOS DE SU EQUIPO DE SALUD  NOMBRE TELEFONO

Doctor

Enfermera especialista
Enfermera clinica
Trabajador social
Especialista en vida infantil
Dieftista

Capelldn

Otro

LLAME INMEDIATAMENTE AL 911 O al SERVICIO DE EMERGENCIA SI SU
NINO:

* No puede respirar,

* No lo puede despertar o

* Esta teniendo una convulsion

LLAME INMEDIATAMENTE A SU EQUIPO DE SALUD SI SU NINO TIENE:
* Fiebre de

* Otros signos de infeccion
Dolor, enrojecimiento o hinchazén en cualquier parte del cuerpo (dolor de garganta,
dolor de oidos, rigidez de nuca, dolor al orinar o defecar), dolor o enrojecimiento en el
sitio de la linea central o portacath, escalofrios.

* Ha estado expuesto a la varicela

* Sangrado
La sangre de la nariz o de las encias que ho para después de 5 o 10 minutos de
mantener presién sobre el sitio. Sangre en la orina o las heces, vémitos o heces que se
ven negros, facilidad para que se le hagan moretes o pequefios puntos rojos en la piel

- Dificultad para respirar

*Un cambio en la conducta o nivel de alerta
Estd muy somnoliento o muy irritable, o lo que dice no tiene sentido

* Vomitos, diarrea o no poder comer o beber

* Dolor de cabeza fuerte cuando se despierta

* Ruptura de la linea central




SU EQUIPO DE SALUD

Como padre, usted forma parte del equipo que cuidard a su nifio.
Dependiendo de las necesidades de su nifio y el personal de su hospital
o clinica, cualquiera de las siguientes personas puede formar parte de
su equipo de salud.

El médico encargado Es un doctor especialista en cdncer que ademds
supervisa el cuidado médico de su nifio.

La enfermera consultante, enfermera clinica especialista

Una enfermera que ha terminado un curso de maestria y entrenamiento
especializado para cuidar de los nifios con cancer. Ella puede coordinar
el cuidado médico y de enfermeria de su nifio.

El especialista en Vida Infantil

Es una persona que tiene un entrenamiento especial en desarrollo
infantil y sobre como los nifios reaccionan a la enfermedad y a estar en
el hospital. Un especialista de este tipo le ayuda a su nifio a sobrellevar
el cdncer y su tratamiento.

El capelldn
Una persona entrenada para ofrecer cuidado espiritual, apoyo y
oraciones, de acuerdo con la necesidad individual de cada familia.

El médico residente especialista

Es un médico egresado de la escuela de medicina y su residencia en
Pediatria, ahora recibiendo entrenamiento especializado en
hematologia, oncologia o trasplante de células madre en nifios.

El médico residente
Es un médico que ha terminado su carrera y ahora recibe
entrenamiento especializado en Pediatria.

La enfermera

Es una persona que ha sido entrenada para proporcionar el cuidado
diario de enfermeria y ensefianza para los nifios y sus familias en el
hospital o clinica.

El nutricionista, dietista, nutridlogo

Es una persona entrenada para evaluar las necesidades nutricionales

y el peso de su nifio. El nutricionista o dietista también ayuda a
proporcionar ensefianza y apoyo sobre el qué comer y qué beber cuando
el nifio se va a casa.

El farmacéutico
Es una persona que ha sido entrenada para preparar los medicamentos
y apoyo nutritivo que su nifio va a hecesitar.




El terapeuta fisico
Es una persona que trabaja con su nifio para mantener o restaurar el
buen estado fisico por medio de ejercicios de resistencia y fortaleza.

El psiquiatra, el psicélogo

Es una persona que se encuentra a su disposicién para ayudarle a
usted y su nifio a sobrellevar los sentimientos de ira, temor, depresion
y esperanza que usted o su nifio puedan experimentar. Esta persona
también puede realizar pruebas para ver si su nifio tiene problemas
de aprendizaje.

El profesor escolar, enlace

Es un profesor que trabaja en el hospital para ayudar a su nifio a
mantenerse al dia con el trabajo escolar durante la estancia
hospitalaria. Este profesor puede también mantener el contacto desde
su casa con el profesor de su nifio.

El trabajador social

Es una persona que ha sido entrenada para ayudarle a usted y su nifio

a enfrentarse con la enfermedad y la hospitalizacion por medio de
orientacidn, grupos de apoyo, asistencia financiera e informacién sobre
recursos disponibles.

El voluntario
Es una persona entrenada como ayudante sin salario en las actividades
no médicas para su nifio.

OTROS MIEMBROS DEL EQUIPO EN SU HOSPITAL




CUANDO LLAMAR PARA PEDIR AYUDA

Algunas veces los nifios con cdncer tienen sintomas que son sefiales
de alerta de una afeccion grave. Su equipo de salud considera estos
sintomas un signo de emergencia. Una emergencia significa que usted
debe realizar una accion inmediatamente.

Llame al 911 o servicios de emergencia
Algunos sintomas exigen que usted llame al 911 antes de hacer otra
cosa.
Estos sintomas incluyen:
e Su nifio no estd respirando
e Usted no siente que el corazon de su hifio estd latiendo
e Lapiel y los labios de su nifio estdn morados.
e Su nifio estd teniendo una convulsién
e No puede despertar a su nifio (pérdida del conocimiento)

Llame a su médico inmediatamente
Otros sintomas requieren que usted llame a su médico inmediatamente.
No espere a que abran la oficina o la clinica. Llame al servicio de
contestacion del médico y digales que llamen al doctor inmediatamente.
Estos sintomas incluyen:

e Su nifio tiene fiebre

e Su nifio tiene dificultad para respirar.

e Su nifio tiene un sangrado que no se detiene después de 5 6 10 minutos.

e Su nifio no responde a sus preguntas

e  Su nifio estd despierto pero parece “ido"

e Su nifio tiene cambios en la visién

e Su nifio tiene un dolor de cabeza fuerte que no mejora con Tylenol.

e Su nifio tiene vémitos y diarreay no puede tomar liquidos.

e Sunifio ha estado expuesto a la varicela.

e A sunifio se le ha roto la linea central (linea intravenosa en el pecho)

En la sala de emergencias (ER, en inglés)
Si se rompe la linea central de su nifio o tiene fiebre o cualquier otra
emergencia, su médico podria pedirle que vaya a la sala de emergencias.

Al llegar a la sala de emergencias, digale a la enfermera que su nifio
estd siendo tratado para cdncer y que podria tener un recuento bajo de
gldbulos. Digale a la enfermera el tipo de cdncer que su nifio tiene, la
fecha del dltimo tratamiento y los resultados del mds reciente
recuento globular. Aseglrese que el equipo de emergencia sepa que a
su nifio no se le puede poner un enema, supositorio ni tomarle la
temperatura por el recto. Si su nifio tiene fiebre, el equipo deberia
administrarle un antibiético lo mds pronto posible.



LA RUTINA DIARIA EN SU HOSPITAL

Signos vitales

Peso

Ingestas

Excretas

Pruebas de sangre

Rondas

Reglamentos para visitantes




LOS REGLAMENTOS CLINICOS EN SU HOSPITAL

Horas de clinica

La rutina de la clinica

Reglamentos para las visitas

Qué traer

Reglamentos para los visitantes

NO vaya al hospital sin llamar antes ST usted cree que su nifio pudiera tener:




RECURSOS EN SU HOSPITAL Y EN SU COMUNIDAD
PROGRAMAS ESPECIALES EN SU HOSPITAL

GRUPOS DE APOYO EN SU HOSPITAL

EL TRANSPORTE HACIA SU HOSPITAL

EL ALOTAMIENTO EN O CERCA DE SU HOSPITAL

RECURSOS DE LAVANDERIA

RECURSOS DE ALIMENTOS




¢QUE ES EL CANCER?

Cdncer es el nombre para un grupo de enfermedades. Cada tipo de
cdncer tiene su propio nombre, tratamiento y posibilidades de control o
cura.

Para comprender al cdncer, primero debe entender de células. Las
células son los bloques bdsicos de construccién que constituyen todos
los tejidos y drganos del cuerpo. Las células se dividen para crear
nuevas células que reemplazan las células viejas o dafiadas. Cada célula
tiene un nicleo (centro de comandos) que le indica a la célula cudndo
dividirse y cudndo morir. Cuando aparece el cdncer, algo errdneo pasa
en el centro de comandos, pues las células cancerosas crecen fuera de
control. Las células de cdncer se dividen cuando no deberiany se
mantienen vivas mds tiempo del que deberian. Las células de cdncer
toman el lugar de las células normales. Una masa de células cancerosas
se llama tumor.

Los tipos de cancer infantil

El cdncer en nifios se puede dividir en tres grupos:
* Las leucemias son cdnceres de la sangre
* Los linfomas son cdnceres del sistema linfdtico
* Los tumores sélidos son cdnceres del hueso, érganos u otros tejidos
del cuerpo.
Su médico y la enfermera hablardn con usted sobre el tipo de cdncer que tiene
su hifio.

La diferencia entre el cancer en los nifios y los adultos

Los cdnceres en nifios ocurren con menos frecuencia y son diferentes
al cdncer en los adultos. El cdncer entre nifios usualmente crece en
diferentes tipos de tejido corporal. Los sitios mds comunes de cdncer
en adultos son la piel, senos, prostata, pulmédn y colon. Para los nifios, los
cdnceres mds comunes son los de la sangre y médula ésea, tejido
linfatico, cerebro, sistema nervioso, misculos, rifiones y hueso. El
cdncer en nifios tiende a responder mejor al tratamiento que en
adultos.

Las causas del cancer infantil

AdUH'OS Nifios

Muchos padres se preguntan cudl es la causa del cdncer en su nifio.
Pueden temer que algo que hicieron o no hicieron pudo haber causado la
enfermedad. Hasta donde sabemos, nada de lo que usted o su nifio hizo
causé o pudo haber prevenido el cdncer. Sabemos que el cdncer ho es
contagioso, usted no puede contagiarse del cdancer de otra persona.



Los cientificos estdn trabajando para encontrar las causas del cdncer
en los nifios. Por ahora, no conocemos la causa exacta de la mayoria de
los cdnceres infantiles. Sélo unos pocos de los cdnceres infantiles son
hereditarios (transmitidos de padre a hijo.) La mayoria de los padres
piensan en qué es lo que pudo haber causado el cdncer en su nifio,
pueden sentirse responsables y echarse la culpa aunque no hubieran
podido prevenir el cdncer. Estos sentimientos pueden causar malestar,
pero son normales. Si tiene preocupaciones o pensamientos de qué es
lo que pudo haber causado el cdncer de su nifio, hable con su médico o
enfermera.

Preguntas para su médico o enfermera:




¢COMO SE DIAGNOSTICA EL CANCER?

Hay muchos procedimientos o pruebas que se pueden hacer para saber
si hay células cancerosas presentes en el cuerpo. Dependiendo de los
sintomas de su nifio y el tipo de cdncer, se le podria hacer, ninguna, una
o todas esas pruebas. Para cualquier prueba, usted necesita entender
por qué se hace, qué va a sentir, cudles son los riesgos asociados con la
prueba y cémo ayudar a su hifio a estar tan cémodo como sea posible
durante la prueba.

Biopsia
En una biopsia, se saca del cuerpo un pedacito de tejido para buscar
células cancerosas.

e Una biopsia abierta es cuando se abre la piel durante una cirugia
para obtener una muestra de tejido.

e Una biopsia cerrada es cuando se introduce una aguja en el tejido
sin abrir la piel.

Algunas biopsias se hacen en la sala de operaciones bajo anestesia
general, otras biopsias se hacen utilizando anestesia local. El tipo de
anestesia utilizada dependerd de dénde estd el tumor en el cuerpo.

Aspiracion de médula 6sea

La aspiracion de médula ésea es una prueba que se hace para ver si las
células de la médula dsea estdn sanas. La médula ésea es la parte
esponjosa y liquida del hueso, que es donde se producen las células de la
sangre.

Para esta prueba, se coloca una aguja en un hueso (usualmente el hueso
de la cadera) y con una jeringa se succiona una pequefia cantidad de
médula, que se manda al laboratorio para ver si tiene células
cancerosas.

Su nifio puede sentir dolor donde se colocé la aguja en el hueso y puede
sentir presién cuando se saquen las células de la médula ésea.

El riesgo mds comtn asociado con esta prueba es el dolor. Existe una
pequefia posibilidad de que su nifio sangre bajo la piel o tenga una
infeccién donde se colocé la aguja.

Biopsia de médula 6sea

Mientras la aspiracion de médula dsea se hace para ver las células rojas
en la médula dsea, la biopsia de médula dsea se hace para estudiar una
pieza real del hueso. Para esta prueba se coloca una aguja en un hueso
(usualmente la cadera) y se saca un pequefio pedazo del hueso, el que es
enviado al laboratorio de patologia para someterlo a pruebas.

Abierta Cerrada

Aspiracion
Médula

»




Su nifio puede sentir algo de dolor cuando se coloca la aguja en el hueso
y puede sentir presién o un “tirén" cuando saque un pedacito del hueso.
El riesgo mds comn con esta prueba es el dolor. Existe una pequefia
posibilidad de que su nifio sangre bajo la piel o tenga una infeccion en el
sitio donde se colocé la aguja

Puncion lumbar

La puncién lumbar (fambién conocida en inglés como pinchazo espinal) es
una prueba que se hace para ver si hay células de cdncer o una infeccién
en el liquido que rodea el cerebro y la médula espinal. A su nifio se le va a
pedir que se acueste de lado con el mentdn y las rodillas apretadas hacia
el pecho. En algunos casos los nifios mayores se pueden sentar y doblar
la columna apretando el menton contra el pecho. Cuando se ha curvado la
espalda, se coloca una aguja en medio de los huesos de la columna
(vértebras.) Se saca entonces liquido del canal espinal a través de la
misma aguja pasdndolo a un tubo que se manda al laboratorio para la
prueba. Para algunos tipos de cdncer, se puede administrar
quimioterapia dentro del canal espinal a través de la misma aguja
después que se han sacado las células para la prueba. Algunos nifios
pueden tener dolor de cabeza o de la espalda después de la prueba.
Existe una pequefia posibilidad de que su nifio adquiera una infeccion en
el liquido espinal después de la prueba o una infeccién o sangrado de la
piel donde se colocé la aguja.

Medicamentos para ayudar a disminuir el dolor durante los
procedimientos.

Para cada una de las pruebas antes descritas, el riesgo mds comdn es el
dolor. Hay formas de ayudar a disminuir el dolor de su nifio. Diferentes
tipos de medicamentos pueden ayudar a disminuir el dolor durante las
pruebas. Si cree que su nifio tiene dolor durante una prueba, digaselo a
su doctor o a la enfermera. Los miembros del equipo de salud pueden
ayudar a preparar a su nifio para la prueba y ayudar a su nifio a
encontrar maneras positivas de sobrellevar la prueba.

Anestesia local (Adormecimiento de la piel y tejidos) Antes de hacer
una prueba, se puede aplicar un medicamento adormecedor (Como EMLA
0 ELAMAX) sobre la piel donde se va a colocar la aguja. La crema
de la piel 1/, adormece la piel y el tejido alrededor de % de pulgada por debajo de la
' piel. Después que la crema ha adormecido la superficie de la piel, se le
puede administrar otro medicamento adormecedor utilizando una
pequefia aguja que se coloca un poquito mds profundo dentro del tejido.
@ Este medicamento puede arder un poco, pero después de uno o dos
minutos va a adormecer todo el camino hacia el hueso. Utilizar este tipo
de medicamento para el dolor por si solo, puede ser Gtil para los nifios
mayores que pueden estar muy quietos sin moverse.

El adormecimiento




Sedacion

La sedacidn es el uso de medicamentos que pueden hacer que su nifio se
sienta calmado y con suefio, y posiblemente no recuerde que se le hizo
la prueba. Uno de los medicamentos es para el dolor (opioide) que
funciona disminuyendo el dolor, como el fentanyl o la morfina. Otro
medicamento funciona haciendo que su nifio se relaje y no recuerde la
prueba, como el midazolam (versed) o el valium. El uso de estos dos
tipos de medicina juntos ayuda a muchos nifios a relajarse y no sentir
dolor durante la prueba.

Estas medicinas pueden hacer que la respiracién de su nifio se vuelva
mds lenta, por lo que debe ser observado estrechamente para notar los
cambios en la respiracién y la presién arterial. Su nifio puede estar con
un monitor para el corazén durante la prueba y hasta que despierte
completamente. Su nifio no puede comer sélidos ni fomar liquidos algin
tiempo antes de que se le den estos medicamentos.

La sedacion profunda o anestesia general

La sedacidn profunda o anestesia general es el uso de un medicamento
anestésico administrada en una vena o por una mascarilla para hacer
que su nifio se duerma completamente. Su nifio no va a tener dolor, no
se va a mover, hi va a recordar la prueba durante ni después de la
anestesia general. Algunos ejemplos son la ketamina y el propofol.

Hay un pequefio riesgo de que su nifio tenga un retardo o paro de la
respiracion o del latido cardiaco, por lo que se le va a observar
estrechamente con un monitor para el corazén durante la prueba y
hasta que esté completamente despierto. Un médico o enfermera,
entrenado para administrar sedacion o anestesia general, le dard la
medicina y vigilard a su nifio durante y después de la prueba.

Su nifio no podrd comer sdlidos hi beber liquidos por unas pocas horas
antes de la prueba.

Sedation

LOS PROCEDIMIENTOS EN SU HOSPITAL




LOS ESTADIOS DEL CANCER PARA LOS TUMORES SOLIDOS

Para determinar el mejor tratamiento para su nifio, el equipo de atencién
de salud debe saber en qué parte del cuerpo de su nifio estd el cdncer. El
modo que tienen los doctores para localizar el cdncer lo llaman Estadios.
Para determinar el estadio del fumor de su nifio, el médico ordenard un
nimero de pruebas. Una vez que se conoce el estadio del cdncer, usted y
el médico de su nifio pueden hablar sobre el mejor plan de tratamiento.

El sitio donde comenzé el cdncer se llama el tumor primario. Las células
del cdncer pueden diseminarse a los tejidos alrededor del tumor primario
o romperse y diseminarse hacia otras partes del cuerpo (metdstasis.) Los
sitios donde se ha diseminado el cdncer se llaman fumores metastdticos.

Aunque el significado de cada estadio puede ser diferente para
diferentes tipos de tumores, en general:

El estadio I significa que el cdncer no se ha diseminado a otras partes
del cuerpo.

El estadio IT usualmente significa que el cdncer se ha diseminado
localmente mds alla del fumor principal. El cdncer pudo haberse extendido
a los otros tejidos o a un ndédulo linfdtico cercano al tumor primario.

El estadio III usualmente significa que el fumor es muy grande y dificil
de sacar.

El estadio IV significa que el cdncer se ha extendido mds alld del tumor
primario hacia distintas partes del cuerpo.



PRUEBAS Y PROCEDIMIENTOS PARA EL CANCER Y OTROS
PROBLEMAS

Exploracion del hueso

La exploracion (scan) del hueso toma imdgenes de los huesos para ver si
hay un tumor o infeccién. Un colorante especial (un marcador
radioactivo) se introduce en una vena antes de tomar las fotografias.
Este colorante tiene la misma cantidad de radiacién que una
radiografia y se deposita en los lugares de los huesos que no son
normales. Este procedimiento puede durar hasta una hora.

Se necesita que su nifio se mantenga quieto durante la prueba.

Algunos nifios necesitan sedacion (medicamento que adormece) para que se
puedan estar quietos durante toda la exploracion. Algunos nifios se sienten
encerrados cuando la mdquina pasa sobre su cuerpo, pero un procedimiento de
este tipo por si mismo, no duele.

Otras exploraciones de medicina nuclear

Hay otros tipos de exploracién de medicina nuclear que se parecen a
esta exploracion: el PET scan, Gallium scan y MIGB scan. El propdsito
de estas exploraciones es buscar células de cdncer. Se pone un
colorante especial por la vena antes de tomar las fotografias. Cada una
de estas exploraciones utiliza un tipo diferente de colorante, que
contienen una pequefia cantidad de radiacién. El colorante se deposita
en las dreas del cuerpo donde estdn las células cancerosas. Se va a
necesitar que su nifio se mantenga quieto durante estos procedimientos.

La tomografia axial computarizada (CT scan)

La tomografia utiliza rayos X especiales para hacer una imagen
tridimensional del interior del cuerpo. La exploracién se hace en el
departamento de radiologia, utilizando un contraste que se administra
por la vena o por la boca.

Su nifio hecesitard estar sin moverse hasta por 1 hora mientras la mdquina foma
fotografias alrededor del cuerpo. Algunos nifios necesitan sedacion para que
puedan estarse quietos durante todo el procedimiento. La fomografia no duele,
pero su nifio puede estar incémodo al estar sin moverse por tanto tiempo.

La imagen de resonancia magnética (MRI, en inglés)

La resonancia magnética emplea una mdquina (el escdner) para mirar
dentro del cuerpo. El escdner usa ondas magnéticas para crear una
imagen del interior del cuerpo. Su nifio necesitard mantenerse quieto en
la mesa dentro de la mdquina mientras se toman las imdgenes.

Su nifio ho puede llevar nada metdlico en su cuerpo (joyas, cinturdn, etc.)
porque la mdquina atrae el metal. Su nifio va a escuchar un golpeteo ritmico,
como el de un tambor, cuando la mdquina esté encendida.

Tomografia




Durante la prueba usted no podrd mantenerse en el cuarto con su nifio; sin
embargo, tanto usted como el personal pueden todavia oir y ver a su nifio.
Este procedimiento puede durar de 30 minutos a 2 horas, algunos nifios
necesitan sedacion para mantenerse quietos durante toda la prueba. La
resonancia magnética no duele, pero a algunos nifios ho les gusta el sonido
del golpeteo y se puede volver incémodo el estarse quieto por tanto
tiempo.

Los rayos-X

Una radiografia es una imagen que se toma del interior de parte del
cuerpo. Por ejemplo, la radiografia puede mostrar si un hueso estd roto o
si hay una infeccion o liquido en los pulmones. Los rayos X no duelen.

El ultrasonido

El ultrasonido funciona haciendo rebotar ondas de sonido contra partes
del cuerpo. Se coloca una jalea transparente sobre la parte del cuerpo que
se estudia; luego se coloca un pequefio mango sobre la gelatina y se mueve
alrededor para obtener una imagen clara del tejido u 6rgano. Un
ultrasonido no duele.

PRUEBAS QUE DETERMINAN QUE TAN BIEN FUNCIONAN
LOS ORGANOS

El recuento sanguineo completo (CBC)

Un recuento mide las diferentes clases de células de la sangre; lo que se
cuenta son los gldbulos blancos, gldbulos rojos y las plaquetas, y se hace
para ver la respuesta de su nifio al fratamiento.

El audiograma

Un audiograma mide la audicién. A su nifio se le va a pedir que se ponga
unos auriculares o que se haga la prueba de audicién en una cabina a
prueba de sonidos. Muchos nifios pequefios necesitardn que se les haga
esta prueba mientras duermen, que se hace para medir las ondas
cerebrales cuando se exponen a sonidos diferentes. Un audiograma no
duele.

El ecocardiograma (ECHO)

Un ecocardiograma es una prueba de la fuerza y el funcionamiento del
corazén. Se coloca una jalea transparente en el pecho de su nifio. La
persona que hace la prueba utiliza un manguito redondo sobre el pecho
para mandar ondas sonoras, como un ultrasonido, hacia el corazén. Las
ondas del sonido crean una imagen del corazén. Un ecocardiograma no
duele.



Electrocardiograma (EKG)

Un electrocardiograma mide el ritmo del corazén. Se colocan unos
pequefios electrodos (circulos de papel o pldstico con un centro
metdlico) en diferentes lugares del pecho y a veces las piernas. Debajo
de los electrodos que se conectan a un monitor que mide el ritmo
cardiaco, se pone un poco de jalea transparente. Cuando se necesita
medir el ritmo por varias horas o por un dia, el equipo de prueba se
conoce como Monitor Holter, que se coloca alrededor de la cintura del
nifio y va conectado a los electrodos. El hacerse un electrocardiograma
o tener un monitor de Holter no duele.

Tasa de filtracion glomerular (6FR)

La tasa de filtracién glomerular mira qué tan bien estan funcionando los
rifiones. Se administra un colorante especial por la vena y luego se toma
una muestra de sangre cada cierto tiempo para medir cudnto colorante
queda todavia en el cuerpo. La tasa de filtracion glomerular ayuda a
entender qué tan bien estdn funcionando los rifiones midiendo qué tan
rdpido eliminan el colorante de la sangre. *

Depuracion de creatinina

La depuracién de creatinina es otra forma de medir qué tan bien estdn
funcionando los rifiones. La creatinina es una proteina que estd en la
sangre y la orina. Usted va a recolectar la orina en un recipiente
durante 24 horas. Usted necesitard colectar la orina cada vez que su
nifio vaya al bafio. La cantidad de orina necesita ser precisa. Se le va a
medir a su nifio el nivel de creatinina en la sangre. La cantidad de orina
y la cantidad de creatinina en la sangre se usan en una formula para
medir el funcionamiento de los rifiones.*

* 5/ su nifio no tiene una linea central, se le colocard una pequefia aguja
en una vena (I.V.) para tomar las diferentes muestras gue se necesitan
para la prueba. Se le va a poner un medicamento para adormecer el
drea y disminuir el dolor o malestar por la puncion IV.

Pruebas de funcion pulmonar (PFTs)

Las pruebas de funcion pulmonar miden qué tan bien estdn funcionando
los pulmones. Se mide qué cantidad de aire pueden mantener los
pulmones y qué tan bien su nifio puede soplar el aire de los pulmones. A
su nifio se le va a pedir que sople por una boquilla pldstica conectada a la
mdquina, que mide la cantidad de aire inspirado(hacia adentro) y la
fuerza del aire espirado (hacia fuera). Es probable que se le pida a su
nifio repetir la prueba varias veces hasta tener una medicion exacta.




Uriandlisis (examen de orina)

Un uriandlisis es una prueba de la orina. Se recolecta una pequefia
cantidad de orina en un recipiente y se manda a hacer la prueba. Se
cuenta el nimero de glébulos rojos y blancos. A la orina también se le
hardn pruebas de proteinas, bacterias y azicar.



ESTUDIOS CLINICOS

La mayoria de nifios con cdncer son tratados en un estudio clinico. Un
estudio clinico es un estudio de investigacion hecho para mejorar el
tratamiento. El propdsito de un estudio clinico es ver si un tratamiento
es seguro y qué tan bien funciona en el tratamiento del cdncer. En un
estudio clinico, los nifios son seguidos de cerca durante cierto tiempo
para ver cudles tratamientos ofrecen la mejor oportunidad de cura con
los menores efectos colaterales. Los nuevos estudios se planifican en
base a los resultados de estudios pasados y lo que sabemos sobre la
enfermedad y los tratamientos del cdncer.

Los tipos de estudios clinicos

Los diferentes tipos de estudios clinicos se llaman fases. Cada fase de
un estudio clinico responde a diferentes preguntas sobre la
enfermedad o el tratamiento y se pueden disefiar para estudiar como
prevenir o tratar el cdncer o cémo mejorar el bienestar o calidad de
vida de un nifio.

Los estudios
clinicos

Fase I
Fase II
Fase ITI




Fase I

Propdsito:

Métodos:

Pacientes:

Posibles

beneficios:

Posibles
riesgos:

Probar un nuevo tratamiento en humanos que ya ha sido
probado en el laboratorio. Encontrar la mejor forma de
administrar un nuevo tratamiento. Encontrar la dosis mds
segura de un nuevo tratamiento o la dosis mds alta con los
menores efectos colaterales. Saber cémo responde el cuerpo
a un nuevo tratamiento.

A los pacientes se les da una dosis baja del tratamiento para
ver si se presentan los efectos colaterales. Las dosis se
incrementan en grupos de pacientes hasta que aparecen
efectos colaterales dafiinos.

Los estudios se ofrecen a los pacientes cuya enfermedad no
ha respondido a otros tratamientos menos experimentales.

Los pacientes por separado usualmente no se benefician con
este tipo de estudios. Un niimero muy pequefio de pacientes
podria responder al nuevo tratamiento. Los nifios del futuro se
van a beneficiar de lo que se aprenda en este tipo de
estudios.

Los posibles efectos colaterales del nuevo tratamiento
podrian ser desconocidos. Los pacientes podrian sentir
malestar o dolor por el huevo tratamiento. Los pacientes
podrian pasar mds tiempo en el hospital o clinica para recibir
el nuevo tratamiento o que se le hagan las pruebas para
evaluar la respuesta.

Fase IT

Propdsito:

Métodos:

Pacientes:

Posibles

beneficios:

Aprender si un nuevo fratamiento funciona en los pacientes
con tipos especificos de cdncer. Aprender cémo un nuevo
tratamiento afecta al cuerpo.

Los pacientes con diferentes tipos de cdncer reciben un nuevo
tratamiento empleando una dosis que se encontré que es
segura en un estudio de la fase I.

Los pacientes son observados para ver la frecuencia de
efectos colaterales y de respuesta.

El estudio se ofrece solamente a los pacientes cuya
enfermedad no ha respondido a otros tratamientos menos
experimentales.

Un pequefio nimero de pacientes puede responder al huevo
tratamiento. Los posibles beneficios del tratamiento no se
conocen.

Posibles riesgos: Los pacientes podrian sentir dolor o malestar por los efectos

colaterales. Los pacientes pueden pasar mds tiempo en el
hospital o la clinica para recibir el nuevo tratamiento o que se
le hagan pruebas para evaluar la respuesta.



Fase III

Propdsito:

Método:

Pacientes:

Posibles

beneficios:

Posibles
riesgos:

Aprender si un nuevo tratamiento que se sabe que es
efectivo en el tratamiento de un tipo especifico de
cdncer es mejor de algin modo (mejor tasa de cura,
mayor control de la enfermedad, pocos o menos efectos
secundarios o menos dias en el hospital) que el
tratamiento estdndar para la enfermedad.

Los pacientes son asignados por un método al azar para
uno, dos o mds planes de tratamiento.

Los pacientes con el mismo tipo de cdncer que califican
para el tratamiento estdndar.

El estudio ofrece el tratamiento mds nuevo con la mejor
respuesta conocida y tasas de curacién:

El nuevo tratamiento que se estd comparando se piensa
que es al menos tan bueno como el tratamiento
estdndar, pero no se sabe si el nuevo tratamiento serd
mejor que el tfratamiento estdndar (ese es el propdsito
de la fase III del estudio)




estudio clinico

Beneficios

Importancia de los estudios clinicos

Los hallazgos en los estudios clinicos nos ayudan en el conocimiento y el
progreso del tratamiento del cancer. Como el cdncer en la infancia es raro, al
probar los diferentes tratamientos y ver los resultados, podemos averiguar mds
rdpidamente cudles tratamientos son los mejores. En los afios 1960s muchos
nifios con cancer murieron y desde entonces las tasas de curacién se han
incrementado dramdticamente. Actualmente, en general se curan mds del 75%
de nifios con cdncer y los estudios clinicos han contribuido a hacer la diferencia.

Los beneficios y riesgos de los estudios clinicos

Usted se preguntard ¢"Cémo se beneficia mi nifio al participar en un estudio
clinico? Cuando su nifio es tratado dentro de un estudio clinico recibe el
tratamiento mds actualizado. Asi como su nifio se beneficia de lo que se
aprendié con los estudios clinicos del pasado, asi otros nifios en el futuro se
beneficiardn de lo que aprendamos de los estudios clinicos de hoy.

Algunos de los riesgos de los estudios clinicos son que el tratamiento pueda
tener efectos colaterales, su nifio va a pasar mds tiempo en la clinica u hospital
para que le hagan los tratamientos o las pruebas. El tratamiento podria no
funcionar para la enfermedad de su nifio.

¢Mi nifio tiene que estar en un estudio clinico?

Para ayudarle a tomar una decisidn, usted podria querer escuchar una segunda
opinién. Un médico que no forme parte de su equipo de atencion actual, mirard la
historia de su nifio, los hallazgos de laboratorio y exdmenes. Este médico le
dard a usted su opinién sobre el plan de tratamiento de su nifio. Algunas
compafiias de seguros requieren una segunda opinion antes de comenzar el
tratamiento. Su médico podria referirle a otro experto. El Instituto Nacional
del Cdncer tiene un nimero de teléfono gratuito ( 1-800-4-CANCER) y un sitio
de Internet (www.cancer.gov) para buscar centros para cdncer y médicos en
todo el pais.

Usted puede escoger que su hifio ho participe en un estudio clinico. Usted
también puede escoger retirarlo de un estudio en cualquier momento. Su
decision no va a afectar cémo el equipo de salud se sienta sobre usted o su
hifio, su hifio va a sequir recibiendo el mejor cuidado médico posible.

Si decide no participar en un estudio clinico, su nifio va a recibir lo que se
conoce como el tratamiento estdndar. E| tratamiento estdndar es la mejor
terapia que se conoce en el momento.


http://www.cancer.gov/

El 6rupo de Oncologia Pediatrica (COG)

El COG es el grupo mds grande de estudios clinicos en Pediatria.
Participan mds de 240 hospitales en el grupo. Para cada nuevo estudio,
un grupo de doctores, enfermeras y otros expertos planifican cémo se
va a dar el tratamiento. Los miembros del COG se relnen varias veces
al afio para aprender de los viejos estudios, estudiar los actuales y
planificar nuevos estudios.

¢Como se revisan los estudios?

Después de ser revisado por expertos del COG, el estudio es enviado al
Instituto Nacional del Cancer (NCI, en inglés) para su aprobacién. Una
vez aprobado por el NCI, el estudio es enviado a su comité de revision
institucional (IRB, en inglés) de su hospital. Este es un comité en un
hospital o clinica que revisa un estudio clinico para asegurarse que se
protegen los derechos de las personas en estudios clinicos. Cada
estudio es revisado muchas veces por muchos expertos antes de que un
centro de tratamiento lo empiece.

Asignacion al azar

Su nifio puede estar en un estudio clinico que compara dos o mds
brazos terapéuticos (planes). Estos brazos provienen de otros estudios
que han mostrado que ambos tratamientos son efectivos, pero no
sabemos si uno de los tratamientos puede ser mejor en alguna forma.
Usualmente, un plan de tratamiento se piensa que es el tratamiento
"estdndar” o el mejor tratamiento conocido actualmente. El otro u
otros planes tienen pequefios cambios o adiciones que pueden mejorar
las tasas de curacidn, controlar la enfermedad por mds tiempo, causar
efectos colaterales menos frecuentes o menos graves, o menos dias en
el hospital. Para saber si un fratamiento es mejor, a cada nifio se le
asigna por computadora uno de los brazos terapéuticos al azar. La
asignacion al azar es un proceso como lanzar una moneda al aire que
asegura que cada nifio tiene una misma y mds justa oportunidad de
tener uno u otro brazo terapéutico.

En la mayoria de los estudios no sabemos cudl es el mejor tratamiento
hasta que todos los nifios en el estudio han completado el tratamiento y
se les ha dado seguimiento por varios afios. Sin embargo, si se
encuentra que uno de los brazos terapéuticos es mejor que los otros
mientras se realiza el estudio, se detiene éste y todos los nifios
reciben el tratamiento con los mejores resultados. Si por alguna razén
se encuentra que el plan terapéutico no es el mejor para su nifio, se
cambia el plan. Si un estudio clinico no estd en marcha cuando su nifio es
diagnosticado, su nifio recibird el mejor tratamiento estdndar.
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Estudi
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Los mapas de ruta

Los mapas de ruta

Su médico o enfermera revisard el plan de tratamiento (protocolo) para su
nifio. En un protocolo hay un programa para cada tratamiento, pruebay
procedimiento que aparece en una lista en un “mapa de ruta” o guia para el
plan de tratamiento de su nifio. Usted puede mirar este mapa para ver cudndo
estd programado el préximo tratamiento, también puede ver las pruebas que
se van a hacer para el progreso de su nifio. Su enfermera puede entregarle un
calendario que tiene la informacion del mapa de ruta.

Siempre tenga presente que cada nifio es diferente y que el programa de
tratamiento puede cambiar. Estos cambios dependerdn de cémo responde su
nifio al tratamiento. Es comin un retraso en el tratamiento si su nifio tiene
fiebre o un recuento bajo en sangre.

El consentimiento informado

Después que el doctor revise el plan de tratamiento con usted, se le pedird su
permiso para que su nifio empiece el tratamiento. A esto se le conoce como
dar el permiso paterno o consentimiento informado. Se le pedird que firme un
formulario que describe el plan. Este formulario contiene una lista de los
riesgos y beneficios del tratamiento y qué otros tratamientos podrian estar
disponibles. Cuando usted firma el formulario, usted estad diciendo que usted
entiende lo que el doctor le ha explicado y estd de acuerdo en comenzar el
tratamiento.

Si su nifio es lo suficientemente mayor para comprender, también se le pedird
que esté de acuerdo con el plan de tratamiento. Cuando un menor (un nifio
menor de los 18 afios de edad) estd de acuerdo con el plan, el nifio estd dando
su asentimiento. Los miembros del equipo de salud le ayudardn a explicar el
plan de tratamiento a su nifio en palabras que pueda entender.

El consentimiento informado es un proceso que no se detiene después que
usted firma el formulario o se inicia el fratamiento. Cada dia en el hospital o
en cada consulta en la clinica, el médico o la enfermera hablardn con usted
sobre el plan de cuidado. Esta es la oportunidad que usted tiene de hacer
preguntas y decidir si estd de acuerdo o no con el plan.



¢Qué preguntas deberia yo hacer?

Antes de reunirse con su doctor, escriba cualquier pregunta que

pudiera tener. Se puede sentir tan abrumado que no puede pensar en
ninguna pregunta. Aqui le ofrecemos unos ejemplos de preguntas que
usted pudiera querer hacer:

¢Qué tipo de cdncer tiene mi nifio?

¢En qué estadio se encuentra la enfermedad?

¢Qué significa este estadio?

¢Cudles son las opciones de tratamiento?

¢Qué tratamiento recomienda y por qué?

¢Cudnto va a durar el tratamiento?

¢Cudles son las posibilidades de que el tratamiento sea exitoso?
¢Como sabremos que ha tenido éxito?

¢Cudles son los riesgos de este tratamiento a corto y a largo
plazo?

¢Qué es lo que tendré que hacer como parte de este estudio
clinico que sea diferente del tratamiento estdndar?

¢Cudnto va a costar el tratamiento?

¢Cdmo puedo ayudar a preparar a mi nifio para este
tratamiento?

Traiga una pluma y papel a la reunién para que pueda tomar notas.
Podria pedirle a un familiar o amigo que venga con usted para tomar
notas, o también puede grabar la conversacién en la reunién.



¢COMO SE TRATA EL CANCER?

Para tratar el cdncer se utilizan diferentes vias. Como lo leyé antes, las
células del cdncer crecen sin control. Cada tipo de cdncer puede ser
tratado en forma diferente, dependiendo de lo que los investigadores
hayan encontrado que sea el tratamiento mds efectivo para eliminar esa
forma particular de célula cancerosa. En algunos casos, se dan varios
tipos de ftratamiento para el cdncer. Los tipos de tratamiento
principales se describen en la siguiente seccidn.

Quimioterapia

La quimioterapia es un medicamento que detiene el crecimiento de las
células o las mata. Cada tipo de quimioterapia detiene el crecimiento
celular o mata a las células en forma diferente. Cuando la quimioterapia
destruye las células de cdncer, también puede dafiar a las células sanas.
La quimioterapia se puede dar por la boca, por la vena, por un mdsculo o
liquido cerebroespinal.

A usted se le entregard informacién por escrito sobre los diferentes
tipos de quimioterapia que su nifio recibird. Los efectos colaterales de
la mayoria de los medicamentos de la quimioterapia incluyen ndusea,
vémitos, bajo recuento globular, llagas en la boca y pérdida del cabello.
Algunos efectos colaterales ocurren inmediatamente, mientras que
otros tardan meses o afios en aparecer. El tipo y gravedad de los
efectos colaterales a largo plazo dependen del tipo de quimioterapia
administrada. Por ejemplo, algunos medicamentos de quimioterapia
pueden ocasionar problemas de aprendizaje mientras que otros pueden
provocar problemas de fertilidad.

Radioterapia o Terapia de radiacion

La radiacion es el uso de rayos-x de alta energia que matan o dafian a
las células de crecimiento rapido como las células de cdncer, pero
también puede dafiar a las células sanas. A diferencia de la
quimioterapia, la radiacién no causa dafio celular a lo largo del cuerpo,
sélo dafia las células en el drea del cuerpo donde se aplica la radiacidn.

Si su nifio necesita recibir radiacion, el campo o drea de radiacién se
medird con precisién y serd marcado en el cuerpo de su nifio. Este
proceso se llama simulacion.

Usted puede limpiar la piel de su nifio con un jabdn suave y agua, pero
no lave las marcas hasta que su hijo termine la radioterapia. No
deberia usar desodorantes, cremas, ni talco sobre la piel de su nifio
mientras recibe radiacién, a menos que sea ordenado por el médico o
enfermera del departamento de radiacién. La radiacién vuelve la piel
muy sensible.




Los efectos colaterales de la radiacién dependen de la dosis recibida y el
drea del cuerpo que es tratada. Las llagas en la boca son un efecto colateral
comin de la radiacion de la cabeza o el cuello. Si se irradian los huesos de la
cadera, los recuentos globulares pueden estar bajos. A veces los efectos de
la radiacidn no se ven por meses o afios. Por ejemplo, la radiacién de la
cabeza y médula espinal puede conducir a un crecimiento disminuido,
problemas en la produccion de hormonas y/o discapacidad para el
aprendizaje. La radiacion de la pelvis puede causar problemas de fertilidad.

Cirugia

Se han utilizado diferentes tipos de cirugia para tratar el cdncer. Sacar el
tumor puede ser el Unico tratamiento necesario, pero a menudo también se
usa la quimioterapia y la radiacién para destruir las células cancerosas que
alin quedan. La mayoria de las cirugias se hacen en la sala de operaciones
bajo anestesia general.

Cirugia primaria

La cirugia primaria elimina todo o la mayoria del fumor en el momento del
diagnéstico. A veces, debido al tfamafio o el drea del cuerpo, el fumor no se
puede quitar sin riesgos en forma inmediata. En este caso, se puede
administrar la quimioterapia o la radiacién antes de la cirugia para ayudar a
encoger el tumor y hacerlo mds fdcil de eliminar.

Segunda cirugia de revision

La segunda cirugia de revision se realiza después del tratamiento con
quimioterapia, radiacién o cirugia primaria. Los cirujanos tienen la
posibilidad de ver qué tan bien han funcionado los tratamientos para matar
las células cancerosas y podrian sacar cualquier tumor remanente.

Cirugia de apoyo

La cirugia de apoyo se realiza para ayudar a su nifio a sobrellevar los
tratamientos del cdncer. Su nifio podrd necesitar que se le coloque una linea
venosa central (sonda) en una vena del pecho. Esta linea permite hacer los
tratamientos y tomar muestras de sangre sin estar pinchando
repetidamente a su nifio. Si su nifio no puede tomar alimentos por la boca, se
le puede colocar quirdrgicamente un tubo de gastrostomia (Tubo G) en el
estomago, que puede ser utilizado para alimentar a su nifio hasta que pueda
comer por la boca.



Trasplante de células madre

La médula dsea es la fdbrica donde se forman las células de la sangre y
se encuentra en la parte esponjosa de los huesos, especialmente en las
caderas, costillas, esternon y piernas. El tipo mds joven de célula
sanguinea se llama célula madre o progenitora. Cuando la célula madre
envejece, se convierte en gldbulo blanco, rojo o en plaqueta.

Para algunos cdnceres, se necesitan dosis muy altas de quimioterapia 'y
radiacién para eliminar todas las células cancerosas. Estas altas dosis
podrian destruir permanentemente las células madre normales de la
médula ésea. Estas células madre pueden ser reemplazadas con las
células de un donante. A esto se le llama trasplante de células madre.

El donante de células madre puede ser el nifio con cdncer, un familiar, o
alguien sin parentesco con el nifio. Si el nifio no tiene células cancerosas
en su médula, él mismo estd en capacidad de donar sus propias células
para un trasplante. Este tipo de trasplante se conoce como trasplante
autélogo de rescate. Si la médula del nifio tiene células cancerosas, la
mayor parte del tiempo las células madre sanas son donadas por un
familiar o alguien sin parentesco con el nifio. Este tipo de trasplante se
conoce como trasplante alogénico.

Si su nifio necesita un trasplante de células madre, un miembro del
equipo de trasplantes de células madre hablard con usted sobre el tipo
de trasplante que es mejor para su nifio. Si su centro de tratamiento no
tiene un programa de trasplantes, a usted se le va a referir a un centro
de trasplantes en su drea.

La Bioterapia

A la bioterapia a veces se le llama inmunoterapia, pues usa el sistema
inmunitario del cuerpo para combatir las células de cdncer. El sistema
inmunitario es una red de drganos que trabaja para proteger al cuerpo
contra enfermedades. El sistema inmunitario busca las células que no
son normales y trata de destruirlas.

La bioterapia puede ayudar a las células inmunes a encontrar las células
cancerosas y destruirlas. La bioterapia también puede ayudar a
disminuir los efectos colaterales de los tratamientos del cancer al
ayudar al cuerpo a reemplazar las células normales que han sido
dafiadas o destruidas. La bioterapia también puede prevenir la
diseminacidn de las células cancerosas por el cuerpo.
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globulos blancos

¢CUALES SON LOS EFECTOS SECUNDARIOS DEL
TRATAMIENTO PARA CANCER?

Los efectos colaterales pueden ocurrir cuando las células sanas se dafian.
Los diferentes tratamientos de quimioterapia y radiacién causan
diferentes efectos colaterales, que pueden suceder inmediatamente, una
semana, diez dias, o hasta meses o afios después.

En general, estos efectos dependen del tipo y la dosis de la quimioterapia.
Los efectos de la radiacion dependen de qué parte del cuerpo se trata.
Por ejemplo, si las caderas reciben radiacién, solamente la piel, la médula
osea y el hueso de la cadera podrian estar afectados. Su doctor o
enfermera hablardn con usted acerca de los efectos colaterales que su
nifio podria presentar.

En esta seccidn se describen algunos de los efectos colaterales mds
comunes para el tfratamiento de cdncer. Se habla sobre las cosas que
usted y su nifio pueden hacer para prevenirlos, vigilar y tratar los efectos
comunes.

Los recuentos sanguineos bajos

La médula ésea es la parte esponjosa de los huesos del cuerpo, es la
“fdbrica” donde se forman las células sanguineas. Cuando se dan algunos
tipos de quimioterapia o radiacién a los huesos, la fdbrica reduce la
formacion de las células sanguineas.

En la médula y la sangre se encuentran tres tipos de células: glébulos
blancos, glébulos rojos y plaquetas. Los nifios que reciben tratamiento
para cdncer a menudo tienen recuentos bajos de este tipo de células, que
usualmente bajan una semana a diez dias después que se dan ciertos
tratamientos y vuelven a subir en tres a cuatro semanas. El nivel mds bajo
que el recuento sanguineo alcanza se llama nadir, por lo que puede
revisarse frecuentemente alrededor del tiempo esperado del nadir.

El recuento bajo de gldbulos blancos (Neutropenia)

Las células sanguineas blancas combaten las infecciones. Un recuento
normal de estas células es entre 5000 y 10,000. Los nidmeros en tu hoja
del recuento sanguineo pueden escribirse como 5.0 para un recuento de
5,000. Cuando éste disminuye por debajo de 1,000 células (menos de 1.0),
aumenta el riesgo de infecciones. En algunos casos, a su nifio podria
ddrsele una medicina para ayudarle a aumentar el nimero de glébulos
blancos en la médula dsea.



Diferencial

Los diferentes tipos de células sanguineas blancas tienen diferentes
funciones. El diferencial es el desglose de los diferentes tipos de
glébulos blancos en el recuento sanguineo de su nifio.

* Los neutréfilos ayudan a combatir infecciones bacterianas.

* Los linfocitos forman anticuerpos.

* Los monocitos ayudan a combatir las infecciones destruyendo y
sacando las bacterias.

* Los basdfilos y eosinéfilos responden durante una reaccién alérgica.

Usted oird el término ANC, el cual significa Recuento Absoluto de

Neutréfilos, que es el nimero total de neutréfilos en el recuento de
glébulos blancos de su nifio. Entre mds disminuye el ANC, mayor es el .,
riesgo de infecciones. Cuando el ANC disminuye por debajo de 500 el Infeccion
riesgo de infecciones es alto.

Usted puede usar una férmula para averiguar el ANC de su nifio.

ANC = (7% de segmentados + % en banda) X WBC (Total de glébulos
blancos)

Mire el diferencial de su nifio. Sume el porcentaje de segmentados y en
banda. Los segmentados, en banda, polimorfonucleares o PMNs son
neutréfilos.

Juntos forman el recuento de neutréfilos. Multiplique este nimero

por el recuento de glébulos blancos (WBC).

Ejemplo:
WBC = 10,000 % segmentados = 20 % en banda = 1

ANC = (% segmentados + % en banda) x WBC
ANC = (20% + 1%) X 10,000

ANC = (0.21 X 10,000)

ANC = 2,100

En la mayoria de los reportes de recuentos sanguineos usted vera el
ANC ya calculado para usted. Usted también puede pedir a su doctor o
enfermera que le diga el ANC.

Signos de infeccion

Llame a su doctor o enfermera si hota algtn signo de infeccion. Si su
nifio tiene fiebre o dolor (dolor de oido, dolor de garganta, dolor de
cabeza, dolor al orinar o al defecar), su nifio podria tener una infeccion.
Si su nifio tiene un dispositivo de acceso venoso central (linea central o
puerto), revise si hay enrojecimiento, inflamacidn, dolor o pus en el
sitio. Si ve alguno de estos signos, llame a su doctor inmediatamente.



Fiebre

La fiebre puede ser un signo de una infeccién grave. Si su hifio

tiene fiebre, llame a su doctor inmediatamente. Los nifios que reciben
tratamiento para cdncer tienen un riesgo mds alto de adquirir una
infeccidn grave en la sangre. Si esto sucede y su hifio no recibe atencién
médica inmediatamente, su nifio podria enfermarse gravemente y morir.
Siempre que su nifio tenga escalofrios y no se vea bien, llame a su doctor
inmediatamente. No espere a que abra la clinica.

NORMAS DE SU HOSPITAL SOBRE LA FIEBRE

Como tomar la temperatura de su nifio

Usted no necesita fomar la temperatura de su nifio todos los dias.
Tome la femperatura si su nifio se siente caliente al tocarlo,

no se siente bien o no se mira bien. Tome la femperatura en la boca,
en los oidos usando un termémetro especial o bajo el brazo. No tome
la temperatura rectal, ya que esto podria causar sangrado o
infecciones. Aseglrese de tener en casa un termometro que funcione
y que usted sepa cémo usarlo.

Recuento de globulos rojos (Anemia)

Los gldbulos rojos acarrean oxigeno por todo el cuerpo, el cual
entra a los pulmones con cada respiracion y se adhiere (se pega) a la
hemoglobina en los globulos rojos. La hemoglobina lleva el oxigeno a
todos los 6rganos y tejidos del cuerpo. Para medir el nimero y el
funcionamiento de los glébulos rojos se hacen dos pruebas de
laboratorio: la hemoglobina y el hematocrito

globulos rojos

e La hemoglobina muestra cudnto oxigeno pueden llevar los glébulos
rojos. Una hemoglobina normal es entre 12y 16
o El hematécrito es el porcentaje de globulos rojos en la sangre.

Signos de recuento bajo de globulos rojos

Cuando el recuento de la hemoglobina estd bajo, el cuerpo

no puede recibir la cantidad de oxigeno necesaria para todo el cuerpo.
Una persona con hemoglobina baja puede sentirse cansada y con

falta de aliento. Otros signos de hemoglobina baja incluyen dolor de
cabeza, frecuencia cardiaca rdpida, palidez de la piel o de las encias y
mareos.

REGLAMENTOS PARA LA TRANSFUSION SANGUINEA EN
SU HOSPITAL

Para una hemoglobina de menos de , podria ponerse una transfusién
sanguinea.




Las transfusiones de sangre

Si su nifio necesita una transfusion sanguinea, la sangre que se le ponga
serd del mismo tipo que tiene su nifio. La sangre se pondrd durante
varias horas en una vena, por un catéter venoso central o una venoclisis
(IV) en el brazo. Durante la transfusién, se revisard a su nifio por si hay
signos de una reaccién.

La preocupacién mds comun sobre las transfusiones sanguineas estd
relacionada con los virus del VIH/SIDA y el de la hepatitis. El riesgo
de adquirir SIDA por una transfusién sanguinea es muy pequefio, menos
de una posibilidad en 676,000 donaciones. La Cruz Roja Americana u
otros centros de bancos de sangre proveen la sangre para
transfusiones. A cada donador se le hacen pruebas para virus, como el
virus del VIH, hepatitis y otros. Se desecha la muestra que resulta
positiva a cualquier enfermedad. La donacion directa (sangre donada
por un familiar o un amigo) también podria estar disponible. Los
estudios de investigacién han mostrado que la donacidn directa no
aumenta la seguridad de la sangre. Sin embargo, el dar sangre es una
forma como los amigos y familiares pueden sentir que estdn ayudando.
Para mayor informacion sobre la donacion directa, pregunte a su doctor
o enfermera.

Recuento de plaquetas bajo (Trombocitopenia)

Las plaquetas detienen el sangrado en el cuerpo formando codgulos. Un
recuento de plaquetas normal es entre 150,00 y 300,000 células, y
cuando estd bajo, su nifio tiene el riesgo de sangrar.

Signos de un recuento bajo de plaquetas
Si su nifio tiene un recuento de plaquetas bajo usted podria ver alguno
de los siguientes signos:

Plaquetas

e Moretes o petequias (pequefias pecas rojas en la piel).

e Sangrado por la nariz, por las encias o por el dispositivo de acceso
venoso, que ho se detiene con la presién durante 5 - 10 minutos.

o Las heces o vémito negros podrian significar que hay sangre en el
estémago o el intestino.

Sangrado por la nariz

Si su nifio tiene sangrado por la nariz, aplique presién en la parte suave
de la nariz, justo por debajo del puente. Apriete el drea con dos dedos
y sostenga la presion durante 10 minutos. Si el sangrado no se detiene,
llame a su doctor.



Aspirina

Ibuprofeno

NORMAS DE SU HOSPITAL SOBRE EL RECUENTO BAJO DE

PLAQUETAS
Para un recuento bajo de plaquetas menor de , Se puede poner una
transfusién de plaquetas.
Si su nifio tiene un recuento bajo de plaquetas (menos de ),

no deberd jugar deportes de contacto (fdtbol, rugby).
Al cepillarse los dientes, use un cepillo de dientes suave para evitar el
sangrado de las encias.

Como evitar el sangrado

El poner cualquier cosa en el recto puede causar sangrado o una infeccidn.
No le ponga a su nifio un enema, un supositorio (medicina puesta en el recto),
ni revise la temperatura rectal. No le dé a su nifio aspirina ni ibuprofeno
(Motrin, Advil o Pediaprofen) a menos que su doctor se lo diga. Estas
medicinas hacen que las plaquetas no funcionen bien. Algunas medicinas que
se venden sin receta contienen aspirina

(salicilato) o ibuprofeno, lea las etiquetas y verifique con su doctor

antes de darle a su nifio cualquier medicina que se adquiere sin receta.

Fatiga

Muchos nifios con cdncer sienten fatiga durante y después del tratamiento.
Los nifios pueden describir la fatiga como sentirse cansados, débiles o
tristes. Hay muchas cosas que pueden causar fatiga:

e Tratamiento para cdncer (cirugia, quimioterapia o radiacion)
e Recuentos sanguineos bajos

e Nutricién deficiente

e Fiebre

e Dolor

e Cambios o disminucién en el suefio

e Preocupacion

e Tratar de hacer demasiado

El manejo de la fatiga
Diga a su doctor o enfermera si su nifio tiene fatiga. Usted puede hacer
muchas cosas para ayudar a su nifio a combatir la fatiga.

e Siel recuento sanguineo de globulos rojos estd bajo, podria necesitar
una transfusién sanguinea.

e Sila dieta de su nifio es deficiente, ofrézcale alimentos saludables cada
dos o tres horas, mientras esté despierto. Trate de hacer cada
bocadillo tan nutritivo como sea posible. Hable con su nutricionista para
que le dé nuevas ideas.

e Evite la cafeina.

e Encuentre formas de disminuir el dolor.



o Tome siestas frecuentes.

e Trate de tener una rutina para la hora de acostarse.

¢ Duerma 8 horas cada noche.

e Trate de tener actividad fisica todos los dias.

e Hable con su doctor sobre trabajar con un terapeuta fisico para
elaborar un programa de ejercicios para aumentar la fortalezay la
resistencia de su hijo.

e Envie a su nifio a la escuela medio dia en lugar de todo el dia.

Ndusea, vomito y diarrea

La quimioterapia y radioterapia pueden causar ndusea, vémito y diarrea.
Cualquiera de estos sintomas puede poner a su hifio en riesgo de
deshidratacion (pérdida de liquidos en el cuerpo).

Ndusea y vomito

La quimioterapia y radioterapia en la cabeza, cuello o estomago,

pueden causar ndusea y vémito, al irritando el revestimiento del
estomago o estimulando el centro de la ndusea y vémito en el cerebro.
Las medicinas para ayudar a disminuir la ndusea y el vémito usualmente
se dan antes de la quimioterapia o radiacién. Algunos medicamentos
para quimioterapia causan mds vémito que dura mds tiempo que otros; el
tipo y cantidad de medicina contra la ndusea se basard en el plan de
tratamiento de su nifio y la reaccién al tratamiento.

Disminucion de la ndusea y el vomito

Algunas formas de ayudar a disminuir la ndusea y el vémito incluyen: . .,

e Comer porciones pequefias de alimento o bocadillos. Deshidratacion

e Comer alimentos que sean fdciles de digerir (galletas saladas, arroz,
gelatina).

e Tomar sorbos de liquidos claros y frescos.

e No comer alimentos fritos, condimentados o muy ricos en calorias.

e Comer en un cuarto donde no se cocine nhi fenga otros olores.

e Enjuagar la boca de su nifio después de vomitar.

Diarrea

Si su nifio tiene diarrea (heces frecuentes y liquidas), diga a su doctor

o enfermera el color, cantidad y nimero de veces en 24 horas que su

nifio ha tenido diarrea. Algunas formas de ayudar a disminuir la diarrea

incluyen:

e Comer una dieta suave, blanda (galletas saladas, sopa, arroz).

e Comer pequefias cantidades de alimento mds seguido, en lugar de grandes
cantidades.

e No comer alimentos muy condimentados, fritos hi grasosos.

¢ No beber jugos, leche o productos de la leche (helado de crema, queso).

e No comer alimentos ricos en fibra (frutas, verduras, ensaladas).

e  Comer alimentos con potasio (tfomates, papaya, calabaza butternut).

e Limitar las comidas ricas en azdcar (jugos, caramelos).



Deshidratacion

La fiebre, el vdmito y la diarrea pueden causar deshidratacidn,
especialmente si su nifio ho puede beber para reemplazar el liquido que
ha perdido. Si su nifio tiene piel o boca seca, no tiene lagrimas al llorar,
o tiene pequefias cantidades de orina de color oscuro, entonces podria
estar deshidratado. Si su nifio usa pafiales, cuente las horas entre
pafiales mojados. Llame a su doctor si su nifio tiene alguno de los signos
de deshidratacidn (boca seca, pafiales secos, llanto sin ldgrimas).

Como aumentar la ingesta de liquidos y alimentos en casa

Si su nifio tiene vomito o diarrea, haga que su nifio beba una pequeiia
cantidad de liquido por lo menos cada 30 minutos. Dele a su nifio
alimentos que sean fdciles de digerir como galletas saladas, arroz, pan
tostado o sopa, y ofrézcale alimentos frios que no tengan olores
fuertes. Su doctor también podria recetarle medicinas para disminuir el
vémito y la diarrea.

Estrefiimiento

La Vincristina y otros medicamentos, como medicinas para el dolor,
pueden hacer que su nifio se estrifia (Que tenga heces duras y

menos frecuentes.) Anime a su nifio a beber agua varias veces

al dia. Si su nifio o puede beber bastantes liquidos, trate de darle
alimentos que contengan mucho liquido (lechuga, frutas) para
ayudarle a que disminuya el estrefiimiento. Dele a su nifio alimentos
ricos en fibra (frutas, verduras, ensaladas y granos enteros.)

Al empezar una dieta alta en fibra, hdgalo lentamente, (en incrementos
de 5 gramos por dia.) También puede ayudar un suplemento de fibra.
Su doctor podria darle una medicina para hacer el excremento mds
suave. No use enemas ni supositorios sin hablar con su doctor.

Aumento o pérdida de peso

Aumento de peso por los esteroides

Los esteroides (prednisona, decadron) pueden causar que su nifio
aumente de peso. Los esteroides pueden causar un aumento de apetito y
acumulacion de liquido (retencion). Su nifio podria ganar peso en la cara 'y
el estémago. Su nifio fendrd hambre y necesitard comer
frecuentemente. Dele a su nifio bocadillos saludables varias veces al dia.
Trate de limitar la cantidad de alimentos salados, ya que la sal causa
retencion de liquidos. Su nifio perderd peso después de que se suspendan
los esteroides.



Pérdida de peso

Muchos nifios pierden peso durante los tratamientos de quimioterapia o
radiacién. Su equipo de cuidados médicos vigilard de cerca el peso de su
nifio, y si no puede comer suficiente alimento para crecer y permanecer
saludable, su doctor hablard con usted sobre como darle nutricion por
un tubo o una vena (IV). Se le puede dar una férmula especial por un
tubo que va por la nariz hacia el estémago (tubo hasogdstrico o tubo
NG), y si tiene vomito y no puede tomar alimento en el estémago, se le
puede dar una férmula especial por una vena. La férmula se llama
nutricion parenteral total (TPN). Vea la seccién sobre nutricion.

Algunas sugerencias para ayudarle a su nifio a mantener su peso o
aumentarlo incluyen:

¢ Mantenga a la mano alimentos saludables que le gustan a su nifio.

o Dele pequefios bocadillos o alimentos cada 2 horas durante el dia.

e Trate de agregar alimentos ricos en calorias, como helado de crema en
leche malteada o crema de cacahuate en pan tostado.

e Trate de no ofrecerle muchos liquidos durante los alimentos, ya que esto
hard que su nifio se sienta lleno mds rdpido.

e Cocine alimentos con sabores fuertes que puedan estimular el apetito.

¢ Deje que su nifio ayude a cocinar la comida.

e Laactividad antes de los alimentos podria aumentar el apetito.

¢ Tome ventaja de las veces en que su hifio quiere comer.

e Tenga siempre alimentos que su hifio puede adquirir fdcilmente.

El cuidado de la boca

Las células en la boca pueden estar afectadas por la quimioterapiay la
terapia de radiacion a la cabeza o el cuello, por lo que es importante
mantener la boca y los dientes tan limpios como sea posible. Su nifio se
sentird mds cémodo y usted puede ayudarle a prevenir que adquiera una
infeccidn en la boca.

El cuidado de la boca de su nifio

Haga que su nifio se cepille sus dientes con un cepillo suave después de
cada alimento y antes de irse a dormir. Enjuague su boca con agua
después de cepillarse, no use enjuagues bucales que contengan alcohol,
pues seca la boca. Si la boca seca es un problema, haga que su nifio
chupe un caramelo sin azdcar.

El cuidado de las llagas de la boca

Algunas medicinas de quimioterapia y terapia de radiacién a la cabeza 'y
el cuello pueden causar llagas en la boca. El interior de la bocay la
lengua podria estar rojo, y podria ver placas blancas (pequefias dreas
elevadas) en la boca y en la lengua. Estas placas son por una infeccién
por hongos conocida como moniliasis o algodoncillo.




Si las llagas de la boca son un problema, dele a su nifio liquidos y que
los fome con un popote o pajilla. Evite los alimentos calientes, muy
condimentados o dcidos. Dele alimentos que estén frios o a
temperatura ambiente. Pruebe alimentos suaves, tiernos o hechos
puré (batidos o licuados), evite los alimentos secos o gruesos y
cortelos en pedazos pequefios.

Enjuague la boca con agua por lo menos cuatro veces al dia, no use
enjuague bucal que contenga alcohol.

Su doctor podria darle a su hifio una medicina para tratar una
infeccion por hongos en la boca (algodoncillo o moniliasis). Si las
llagas de la boca son dolorosas, su doctor le dard a su nifio una
medicina para el dolor.

Llame a su doctor si su nifio no puede beber liquidos, tragar saliva o
si la medicina no le ayuda a quitar el dolor.

NORMAS DE SU HOSPITAL PARA EL CUIDADO DE LA BOCA

Dolor

El dolor en los nifios con cdncer puede deberse a varias causas. Las
células cancerosas en la sangre o en tumores soélidos en el cuerpo
pueden causar dolor en los huesos o los tejidos. Algunos efectos
colaterales por el tratamiento para el cdncer, como las llagas en la
boca o en la piel, pueden ser dolorosos. Las pruebas, como las
aspiraciones de médula ésea y las punciones lumbares, pueden ser
dolorosas.

Es muy importante decirle a sus doctores y enfermeras si su nifio
tiene dolor. El equipo de cuidado médico trabajard para investigar lo
que estd causando el dolor de su nifio y trabajardn con usted para
elaborar un plan para disminuir el dolor tanto como sea posible.

Los nifios de diferentes edades entienden y responden al dolor en
forma diferente. Alguna informacién para ayudarle a entender el
dolor en los nifios y para saber si su nifio estd teniendo dolor estd en
la siguiente seccidn.



Como entienden y responden los nifios al dolor conforme crecen.

Edad Entendimiento y reaccion al dolor

0-3 meses No parece entender el dolor.

La memoria del dolor es probable, pero no se ha
demostrado.
Podria mostrar dolor pateando y llorando.

3 - 6 meses La tristezay enojo son parte de la respuesta al
dolor.

6 - 18 meses Existe la memoria para el dolor.

Tiene temor a las situaciones dolorosas.
Usa palabras como "ay" para
describir el dolor.

18 - 24 meses Usa la palabra "duele” para describir el dolor.

Trata de evitar situaciones u objetos que le causaron
dolor en el pasado.

Buscard abrazos, besos y medicina para enfrentarse
con el dolor.

2 - 3 afios Puede describir el dolor y explicar lo que le causé
dolor.

3 -5 aflos Puede describir el nivel del dolor (nada de dolor, un
poco de dolor, mucho dolor.)

Usard distraccion y juego para aliviar el dolor.

5 - 7 afios Puede describir mds claramente los niveles del dolor.
Puede usar téchicas para sobrellevar el dolor y
distraerse del mismo.

Usa autodeclaraciones positivas.
7 - 10 afios Puede explicar por qué un dolor molesta.

11 afios o mds

Puede explicar el valor del dolor.




El uso de medicinas para el dolor

Siempre hable con su doctor o enfermera antes de darle a su nifio
medicina para el dolor en casa. Si tiene dolor, no hay riesgo de darle
medicina para el dolor. Algunos padres se preocupan de que al tomar
medicina para el dolor, como morfina, puede causar adiccién. Menos del 1%
de la gente que toma este tipo de medicinas se hacen adictas. El tipo y
cantidad de medicina para el dolor y cdmo se da, dependerd del tipo de
dolor, el peso de su nifio y si puede tomar medicinas por la boca.

El uso de la escala del dolor podria ser (til para evaluar cudnto estd
teniendo su nifio. La meta de su equipo de cuidados médicos es hacer que
su nifio esté tan comodo como sea posible.

Como ayudar a su nifio a sentirse mds comodo

Los padres usualmente saben como hacer para que su nifio esté mds
cémodo. Como padres, ustedes conocen mejor a su hifio. Digales a los
miembros del equipo de cuidados médicos si usted piensa que su nifio tiene
dolor y lo que ha ayudado a mejorarlo en el pasado.

Algunas formas como puede ayudar a su nifio a estar mds cémodo incluyen
distraccion e imdgenes visuales. La distraccion es una forma de ayudarle a
su hifio a pensar o enfocarse en algo divertido o relajante, el ver una
pelicula y escuchar mdsica son algunos ejemplos de distraccién. El tomar
respiraciones profundas ayuda al cuerpo a relajarse y fambién podria
servir como una distraccién. Las imdgenes visuales son cuando una persona
se ve a si misma en un lugar seguro, relajante o divertido. Usando
cualquiera de estos métodos puede ayudar a su nifio a sentirse mds
relajado y con menos dolor. Uno de los miembros del equipo de cuidados
médicos hablard con usted sobre las formas de ayudar a su nifio a estar
mds confortable.

La pérdida de cabello (Alopecia)

Algunos tipos de quimioterapia y radioterapia en la cabeza podrian causar
pérdida o adelgazamiento del cabello, que puede empezar 7 a 10 dias
después de que se da el tratamiento. En algunos casos se cae todo el
cabello. No se puede hacer nada para prevenir que se caiga el cabello.
Algunos nifios y padres prefieren cortarse el cabello tan corto como sea
posible cuando el cabello empieza a caerse. Otros prefieren rasurarse la
cabeza para que el cabello no se caiga lentamente, muchos nifios usan
sombreros o pafiuelos y algunos compran una peluca para usarla hasta que
vuelva a salir el cabello. Su trabajadora social o especialista en vida
infantil puede ayudarle a ordenar una peluca o un accesorio para el
cabello,

El cabello usualmente crecerd de nuevo cuando los tratamientos para
cdncer sean mds leves o terminen. El cabello de su nifio podria ser de un
color o textura ligeramente diferente (mds ondulado, mds grueso o mds
delgado) que antes del tratamiento. En algunos casos, especialmente con
altas dosis de radiacidn, el cabello podria no volver a salir donde se dio la
radiacion.



Los efectos tardios del tratamiento para cancer

El tratamiento para cdncer puede causar efectos colaterales que
suceden afios después de que el tratamiento ha terminado. Estos
efectos incluyen dafio a los rifiones, higado, pulmones, corazén, cerebro,
organos reproductores o un segundo cdncer. El riesgo de los efectos
tardios depende del tipo y cantidad de tratamiento que su nifio reciba,
por lo que hecesita recibir atencion de seguimiento por un especialista
en cdncer durante toda su vida de adulto. Esta atencién incluird que se
le hagan pruebas en forma periddica para buscar efectos tardios.
Cuando usted termine el tratamiento, pidale a su doctor o enfermera
que le den notas de su tratamiento que le ayudardn a otros
proveedores de cuidados médicos a saber qué efectos a largo plazo
buscar en el futuro.




COMO HABLAR CON SU NINO SOBRE CANCER Y SU
TRATAMIENTO

Frecuentemente a los padres se les hace dificil hablar con sus nifios
sobre el cdncer. Por los afios que tenemos de experiencia, sabemos que
el no decirle a su nifio la verdad puede ser dafiino. Ellos perciben
rdpidamente cuando algo estd mal y pueden reaccionar sintiéndose
aislados y separados de la familia y los amigos. Los nifios
frecuentemente se imaginan que las cosas son peores que lo que en
realidad son.

Beneficios de hablar con su nifio sobre el cancer

Usted tal vez se pregunte, "¢Por qué debo hablar con mi nifio sobre el
cdncer"? Muchos padres quieren proteger a su nifio al no darles la
informacidn que creen que podria asustarlos. El mundo de los nifios es
mds aterrador cuando no saben lo que les estd pasando a ellos y
alrededor de ellos. Los beneficios de hablar con su nifio sobre cdancer y
el tratamiento son:

e Su nifio puede crear confianza en usted y el equipo de cuidado
médico.

e Su nifio sabrd qué esperar.

e Los nifios llenan los vacios de informacién con su imaginacion. La
informacidn honesta les ayuda a corregir ideas falsas sobre el
cancer vy el tratamiento para cdncer.

e Sisu nifio entiende la importancia de hacer algunas cosas
(ej. tomar sus medicinas, venir al hospital, hacerle punciones
lumbares, etfc.) podrian ser mds cooperadores durante los
tratamientos.

e El saber y entender sus enfermedades les permite a los nifios tener
un sentido de control durante los momentos en que se sienten fuera
de control.

e Usted puede ayudarle a su nifio a aprender cémo superar las
situaciones dificiles.

e Su nifio desarrollard una habilidad que le serd Gtil después en su
vida.

Los padres deberian considerar la edad de su nifio al escoger las
palabras que se usan para hablar sobre lo que es el cdncer y cémo se
trata. Su especialista en vida infantil puede ayudarle a encontrar
formas de explicar el diagnéstico y tratamiento. Podria usar libros para
colorear, mufiecos para ensefiar y otros materiales para ayudarle a ,
entender a su nifio, recuerde que los nifios aprenden haciendo, viendo y Células enfermas
oyendo las cosas una y otra vez. Tal vez usted necesite decirle a su nifio Tumor
sobre el cdncer mds de una vez. Conforme los nifios crecen podrian
querer y necesitar saber mds sobre su cdncer y el tratamiento.




Mitos sobre el cancer
Existen muchos mitos sobre el cdncer que hasta los adultos los creen.
Hable con su nifio acerca de lo que es verdad sobre el cdncer infantil.

e El cdncer no es culpa de nadie.
Muchos nifios, hermanos, hermanas y los padres, creen que el cdncer es
causado por algo que ellos hicieron, dijeron o pensaron. Lo que
pensamos, decimos y hacemos, no puede causar que alguien tenga
cdncer, el cdncer no es culpa de nadie.

El cancer NO e El cancer NO es contagioso.
es CON"'OgiOSO A usted NO se le PUEDE pegar el cdncer de alguien mds.

. ‘ e El cancer hace que se caiga el cabello.
Muchos nifios creen que el cdncer hace que se les caiga el cabello. En
“ J‘I realidad, la quimioterapia o la radioterapia hacen que se caiga el cabello,
recuerde decirle a su nifio que en la mayoria de los casos, el cabello
volverd a crecer cuando se haya terminado el tratamiento.

e El cancer en nifios es el mismo que el cdancer en los adultos.
Algunos nifios pudieron haber conocido a algin adulto que estuvo muy
enfermo con cdncer o que pudo haber muerto. Actualmente, muchos
nifios responden muy bien a los tratamientos para cdncer y por lo
general los nifios tienen mucha mds energia y se enfrentan mejor al
cdncer que los adultos.

Consejos para hablar con su nifio

Aqui hay algunos consejos para usar cuando hable con su nifio sobre el
cdncer, recuerde que necesitard compartir mds o menos informacion
dependiendo de la edad de su hifio. Tenga en mente que la mayoria de los
hospitales para nifios tienen profesionales capacitados, especialistas en
vida infantil, que pueden ayudar a encontrar formas de explicar el
cdncer a su nifio.

¢Qué es el cancer?

Para ayudar a su nifio a entender sobre el cdncer, primero hable sobre
cémo funcionan los cuerpos sanos. Las células son los bloques de
construccién de nuestros cuerpos. Cada parte del cuerpo estd hecha de
células (el cabello, los huesos, la sangre, el corazdn, la piel, etc.) En los
Célula cuerpos sanos las células trabajan juntas para ayudarnos a vernos como
nos vemos y sentirnos como nos sentimos.

enferma

Después de explicar cémo funciona un cuerpo sano, hable con su nifio
sobre el cdncer. Evite usar “células malas” y “células buenas” al hablar
sobre el cdncer para que su hifio no piense que tiene “células malas”
porque es un “nifio malo" o porque hizo algo malo. En lugar de eso, use las
palabras "células enfermas” y “células sanas.”



Tipos de cancer
e Leucemia

La médula ésea es una fdbrica donde se forma nuestra sangre en el
interior profundo de nuestros huesos: produce glébulos rojos (los Tienes leucemia
cuales llevan oxigeno y nutrientes por el cuerpo), los gldbulos blancos
(los cuales combaten los gérmenes y las infecciones) y las plaquetas
(que ayudan a detener el sangrado.)La leucemia es un cdncer de la
sangre. Las células de leucemia son células sanguineas enfermas que no
funcionan adecuadamente y crecen tanto que sacan a las sanas.

e Linfoma y la enfermedad de Hodgkin
El cuerpo tiene un sistema de defensa, el sistema inmunitario, que
encuentra las células que ho son sanas o las células que ho pertenecen
al cuerpo y las destruye. Este sistema almacena las células de
combate en tejidos linfdticos en el cuerpo. El linfoma y la enfermedad
de Hodgkin son cdnceres del sistema inmunitario y de los tejidos
linfdticos. Las células enfermas no funcionan adecuadamente para
proteger el cuerpo y las células sanas son desplazadas.

e Los tumores solidos
Explique el trabajo normal del drea del cuerpo donde se encuentra el
cancer. (Por ejemplo, hable sobre cémo los huesos de las piernas del
cuerpo sostienen su cuerpo y le ayudan a caminar y hacer las cosas que
a usted le gusta hacer.) Un tumor sélido es un bulto de células
enfermas juntas y atoradas que desplazan a las células sanas y no les
permiten funcionar.

Usted podria preguntarle a su nifio lo que piensa que causa el cdncer, asi tendrd
la oportunidad de corregir cualquier mito que su nifio pudiera creer

Tipos de tratamiento

Después de hablar sobre lo que es el cdncer, hable sobre los tratamientos para

el cdncer. Sea especifico sobre los tipos de tratamiento que su nifio va a

recibir, expliquele que otfros nifios con diferentes tipos de cdncer podrian

recibir diferentes tipos de tratamiento o diferentes cantidades del mismo

tratamiento.

¢ Quimioterapia

La quimioterapia, frecuentemente llamada “"quimo” (por “chemo” en
inglés), es la medicina que se deshace de las células que crecen
rdpidamente. Las células cancerosas crecen muy rdpido, y la
quimioterapia se da para deshacerse de las células cancerosas. Nuestros
cuerpos también tienen células sanas que crecen rdpido, la quimioterapia
lastima a estas células también, pero usualmente ellas mejoran. Cuando la
quimioterapia ataca a las células sanas, los nifios podrian tener efectos
colaterales como pérdida del cabello, malestar estomacal, llagas en la
boca, fiebre, cansancio o infecciones. No todos los hifios tienen todos
estos efectos colaterales. Los efectos que su nifio puede tener dependen
del tipo de medicina que reciben. Su equipo hablard con usted sobre qué
esperar de acuerdo al plan de tratamiento de su nifio.




e Radiacion
La radiacion usa fuertes rayos de energia que uno ho puede ver ni sentir,
Las mdquinas enfocan esos rayos en el drea del cuerpo donde se encuentra
el cdncer y destruyen las células enfermas para detener su crecimiento y
su diseminacidn.
La radiacion también puede dafiar a las células sanas que estdn cerca
del tumor, pero usualmente éstas mejoran. Cuando la radiacién lesiona
células sanas, los nifios pueden tener efectos colaterales como pérdida
del cabello, malestar estomacal, vémito, llagas en la boca, cansancio,
fiebre y enrojecimiento de la piel. No todos los nifios tienen todos
estos efectos colaterales, los efectos que su nifio pueda tener
dependen del lugar donde se da la radiacién y la dosis. Su equipo podrd
hablar con usted sobre qué esperar de acuerdo al plan.

e Cirugia
La cirugia es cuando un doctor especial saca todo o parte de tu
tumor. Durante la cirugia te dan una medicina especial
(anestesia) que te permite estar en un suefio profundo para que
no puedas sentir ni ver nada.

Sentimientos

Después de hablar con su nifio sobre el cdncer y su tratamiento, hable con él sobre
sus sentimientos y aseglrele que cualquier sentimiento que tenga es normal.
Muchas veces los nifios se sentirdn enojados, culpables, tristes, desolados,
temerosos y algunas veces hasta felices. Cualquier sentimiento estd bien.

Sea honesto con su nifio sobre sus sentimientos, ellos pueden percibir cuando algo le
estd molestando a usted. Si usted no comparte sus sentimientos o acepta tener algo
que le molesta a usted, su nifio podria asustarse. El compartir sus sentimientos envia
el mensaje de que estd bien sentirse disgustado o enojado.




COMO AYUDARLE A SU NINO A LIDIAR CON SU
ENFERMEDAD
El cdncer crea muchos cambios y retos para los nifios y sus
familias. Como padre o persona que lo cuida, usted podria estarse
preguntando:

- ¢Qué sabe mi nifio sobre el cdncer?

+  ¢Cdmo se sentird mi nifio por el tratamiento?

+ ¢Cbmo puedo apoyar a mi hifio?

Los nifios de diferentes edades entienden y reaccionan en forma
diferente al cdncer y su tratamiento. La personalidad de su nifio, su
estilo normal de enfrentar los problemas, el sistema de apoyo, el plan
de tratamiento, asi como su edad o su nivel de desarrollo afectardn la
forma como su nifio se enfrenta al cdncer. Cuando los nifios se
enfrentan al estrés, su conducta normal podria cambiar.
Frecuentemente se hacen mds dependientes de los adultos o podrian
actuar como mds pequefios que su edad (hablar como bebé, mojar los
pantalones cuando ya sabe ir al bafio, etc.) Su nifio podria no saber cémo
manejar los mdltiples sentimientos que han sido causados por el
diagnéstico del cdncer.

Usted es una parte muy importante de la vida de su nifio por muchas
razones diferentes, sabe lo que su nifio ha vivido en el pasado y cémo
generalmente maneja el estrés. Usted puede ayudarle al equipo de
cuidado médico a entender a su nifio, pueden trabajar juntos para
encontrar nuevas formas de ayudar a su nifio a enfrentarse al cdancer y
al tratamiento.

En la siguiente seccion, se describen las respuestas comunes de nifios
de diferentes edades al estrés y al cdncer. La seccién también contiene
sugerencias especificas sobre cémo ayudar a los nifios en cada grupo de
edad.



Los bebés (del nacimiento a los 12 meses)

Los bebés esperan que su(s) padre(s) o las personas que los cuidan satisfagan
sus necesidades. Ellos confian en los adultos para obtener alimento, comodidad,
juego y atencidn. Los bebés aprenden sobre el mundo alrededor de ellos por
medio de sus sentidos (ejemplo, pueden sentir nuevos olores, colores, sabores)
y confiar en la gente y las cosas que les son familiares. No tienen concepto del
significado del cdncer ni sus implicaciones, responden a las huevas personas y al
medio ambiente alrededor de ellos.

Problemas

Como puede dar apoyo a su bebé

La separacion de
la gente que le es familiar

Temor de los extrafios

Desarrollo

Sentimiento de seguridad

Esté con su nifio tanto tiempo como sea
posible. Deje una camisa con su olor en ella si
usted necesita salir. Meza o abrace a su
bebé cuando esté en el hospital. Mantenga
una cobija familiar y juguetes en la cuna.

Tenga gente que le sea familiar para cuidar a
su nifio. Limite el nimero de personas y voces
en el cuarto.

Deje que su nifio explore los juguetes

con sus manos y la boca. (Revise si hay
piezas pequefias que puedan asfixiar a su
bebé.) Use caricias suaves y masaje para
consolar a su bebé. Hdblele y juegue con su
bebé, por ejemplo, juegue a las escondidas,
como lo haria en su casa.

Mantenga la cuna de su bebé segura.

Pida que cualquier procedimiento se haga en
el cuarto de tratamientos. Despierte a su
bebé antes de un procedimiento doloroso.
Continle o desarrolle rutinas familiares de
alimentacién, de hora de dormirse y del
bafio, como mecerlo, acariciarlo, cantarle.




Bebé mayor (12 meses - 3 afios)

Los nifios que empiezan a caminar, empiezan a querer hacer mds por si mismos,
las palabras favoritas de su nifio que empieza a caminar pueden ser “yo hago” o
“no.” Los nifios que estdn creciendo necesitan poder hacer algunas cosas por si
mismos para promover un sentido de control. Los nifios que empiezan a caminar
muestran con sus acciones cémo se sienten porque no tienen las palabras para
describir sus sentimientos. Ellos tienen dificultad para entender cémo
funciona el cuerpo, y a pensar que ellos hacen que las cosas sucedan. Pueden
crear sus propias ideas falsas sobre cémo se enfermaron y lo que les pasa a
ellos (me duele porque me porté mal.)

Problemas

Como brindar apoyo a su bebé

Temor a la separacion

Temor a los extrafios

Pérdida del control

Esté con su nifio tanto como sea posible.

Cuando usted salga, digale a su nifio a donde va a ir y
cudndo va a regresar. Cuando salga, deje algo de
usted, como una fotografia o una camisa, para que su
nifio lo tenga hasta que usted regrese.

Tenga a gente que le sea familiar para que cuide a su
nifio. Provea objetos que dan seguridad, como una
cobija o un animalito de peluche.

Siempre que usted pueda, permita que su nifio escoja.
¢Jugo de manzana o jugo de naranja?

No le ofrezca una opcién cuando ésta no exista.
cEstds listo para fu medicina?

De a su hifio una tarea para hacer. Sostén este curita
Deje que su nifio juegue y esté en control del juego o
de la actividad.

Pérdida de la rutina normal Trate de mantener las rutinas de comer, dormir

bafiarse tan normales como sea posible. Déjelo jugar
con sus juguetes favoritos.

Cambios de comportamientoDele a su bebé formas seguras de expresar su enojo

Temor al tratamiento:
Medicina, pruebas,
signos vitales

y otros sentimientos (plastilina, pintura, construccién
con bloques)

Digale que estd bien sentirse enojado o triste.
Dedique tiempo a su nifio y ofrézcale consuelo.
Pdngale limites y disciplinelo cuando sea necesario.

Aseglirele que no hizo nada malo. Mantenga cerca

los objetos que dan seguridad, como cobijas,
chupones, su juguete favorito. Digale lo que

sucederd justo antes del tratamiento o procedimiento.
Use palabras simples, fotografias o libros para

decirle lo que va a suceder.




Preescolar (3 ahos - 5 afos)

Los nifios en edad preescolar también estdn tratando de hacer cosas
por si mismos y se enorgullecen de poder hacerlo, es el “yo puedo
hacerlo.” Los preescolares estdn aprendiendo mds palabras para decirle
a usted lo que piensan y lo que sienten. Sin embargo frecuentemente
ellos usan su juego para decirle a usted estas mismas cosas. Ellos
pueden ver al hospital y el tratamiento como un castigo por algo que
hicieron mal. También, frecuentemente se confunden por las palabras
de los adultos e inventan razones por lo que suceden las cosas.

Problemas

Cémo puede apoyar a su nifio de edad
preescolar

El pensamiento mdgico
(Expliquele lo que ocurre)

Uso de palabras que su nifio
no puede entender

Temor de dafios a su cuerpo
y a lo desconocido

Pérdida de control

Pérdida de la rutina

Cambios de comportamiento

Diga a su nifio lo que va a ocurrir un poco
antes del fratamiento.

Use palabras sencillas, fotografias o libros
para decirle a su nifio lo que va a ocurrir.

Deje que su nifio juegue con juguetes de
doctor y materiales médicos seguros como los
manguitos para la presion arterial.

Permita que su nifio decida siempre que pueda.
c¢Jugo de manzana o de naranja?

No ofrezca opciones que no existen. ¢Estds
listo para tu medicina?

Dele a su nifio una tarea. " Sostén este curita”

Elogie a su nifio cuando haga las cosas
independientemente
Vestirse, cepillarse los dientes, alimentarse.

Dele tiempo para ajustarse a los nuevos
cambios. Haga uso del juego para que su nifio
muestre sus sentimientos.




Edad escolar (6 ahos - 12 afios)

Los nifios en edad escolar se enorgullecen de poder hacer casi todas las
cosas por si mismos, disfrutan la escuela porque les ayuda a aprender y
dominar nuevas cosas. Sus amigos se hacen mds importantes. Los nifios
en edad escolar pueden pensar en términos de causa y efecto y tienen
un mejor sentido del tiempo. Tienen mds palabras para describir sus
cuerpos, pensamientos y sentimientos, también pueden entender mds
cémo funcionan sus cuerpos. Sin embargo, podrian seguir teniendo
dificultad y confundirse con las palabras médicas.

Problemas Como puede usted apoyar a su nifio en
edad escolar

Pérdida del control Permita que su nifio de edad escolar elija siempre
que usted pueda.
No ofrezca opciones cuando no existan.
Dele a su nifio de edad escolar un trabajo para
hacer.
Déjelo practicar cosas que son nuevas y
temerosas.
Permitale ir a la escuela y hacer trabajo de la
escuela y actividades.
Proporcidnele materiales para jugar, juegoy
actividades.

Cuando estd lejos  Haga que su hifio de edad escolar escriba cartas

de los amigos y la o llame a sus amigos.

escuela Permita que los amigos lo visiten cuando se
sienta bastante bien.

Temor de dafio al  Use palabras sencillas, fotografias o libros para
cuerpo y a lo decirle a su nifio de edad escolar lo que va a
desconocido suceder.
Si es posible, digale unos cuantos dias antes del
tratamiento lo que va a suceder.
Deje que su nifio de edad escolar juegue con
equipo médico seguro como un aparato para
tomar la presién sanguinea.




Adolescentes (13 afios - 18 afos)

Los adolescentes estdn empezando a verse a si mismos como

personas en el mundo, se estdn esforzando por ser independientes

de los adultos que los rodean. Como los adolescentes luchan por

pensar y actuar por si mismos, los compafieros de su mismo grupo de
edad se hacen adn mds importantes. Los adolescentes quieren ser como
sus amigos y estdn preocupados por cémo los ven los demds. La
enfermedad y tratamiento hace que los adolescentes sean diferentes
cuando ellos estdn tratando tanto de ser iguales Pueden ver no
solamente la causa y efecto, sino también pueden ver las cosas desde
muchos puntos de vista.

Problemas

Como puede brindar apoyo a su adolescente

Pérdida del control

Pérdida de la
independencia

Imagen corporal

Auto-estima

Pérdida de
privacidad

Separacion de los
compafieros de su
edad

Preocupacion por el
futuro

Cambios de
conducta

Permita a su adolescente elegir siempre que se pueda.

Permita a su adolescente ser un participante activo en
las actividades sociales y escolares. Involicrelo en el
plan de tratamiento incluyéndolos al hablar con el
equipo sobre el plan. Animelo a hacer su propio cuidado
tanto como sea posible. Bafiarse, vestirse, peinarse,
comer.

Dé a su adolescente la posibilidad de hablar sobre los
cambios fisicos y emocionales.

Digale que estd bien tener sentimientos sobre la
enfermedad y el tratamiento.

Sefiale las cosas que su adolescente hace bien.
Permitale hacer cosas que le hacen sentirse bien
sobre si mismo.

Respete que los adolescentes podrian necesitar hacer
algunas cosas por si mismos cuando sea posible.

E/ bafio, llamadas telefonicas, correo electronico.
Ofrezca a su adolescente tiempo en privado.

Aliéntelo a pasar tiempo con los compafieros de su
edad. Permita que los amigos visiten o llamen al
hospital o a casa.

Conteste las preguntas abierta y honestamente.
Ayude a su adolescente a planear el futuro. Animelo a
seguir haciendo las cosas normales como la escuela.

Dele a su adolescente formas seguras de expresar sus
sentimientos, especialmente el enojo.

Actividad fisica, hablar, escribir.

Asegure a su adolescente que todos sus sentimientos
son normales. Culpa, miedo, tristeza.




EL CUIDADO DE SU NINO EN CASA

Infecciones

Los nifios que estdn recibiendo tratamiento para cdncer tienen el riesgo
de adquirir infecciones. Los tipos mds comunes que su hifio podria
adquirir son las infecciones bacterianas, oportunistas o las infecciones
virales.

Infecciones bacterianas

Las bacterias pueden causar infecciones graves en nifios con recuentos
bajos de glébulos blancos sanguineos. Las bacterias viven en la piel y en
el cuerpo, un sistema inmunitario sano y un recuento normal de glébulos
blancos sanguineos evita que las bacterias causen infecciones graves.
Sin embargo, cuando el recuento de gldbulos blancos sanguineos estd
bajo, la posibilidad de infectarse aumenta. Los nifios que tienen lineas
centrales fambién tienen un riesgo mds alto de adquirir una infeccién
bacteriana en la sangre.

Si a su nifio le da fiebre, es importante llamar a su doctor
inmediatamente. Podria necesitar venir al hospital o a la clinica para que
le den antibiéticos para tratar su infeccion. Antes de empezar los
antibidticos, podrian fomarse cultivos de sangre para ver si las
bacterias estdn en la sangre de su nifio. Los resultados del cultivo
sanguineo pueden tomar hasta 72 horas. Hasta que se conozcan los
resultados del cultivo sanguineo, el doctor ordenard los antibidticos
que son los mds probables para destruir los tipos mds comunes de
bacterias en nifios con cdncer. Si las bacterias estdn presentes, el
cultivo le ayudard a su doctor a saber si hay que cambiar a otro
antibidtico.

Infecciones oportunistas

Las infecciones oportunistas suceden solamente cuando el sistema
inmunitario no estd funcionando bien. Cuando eso sucede, los gérmenes
que usualmente no causan problemas tienen la oportunidad de causar
infecciones que incluyen hongos (monilia o levadura) y un tipo de
neumonia llamado Pneumocistis. Su doctor pudiera darle a su nifio una
medicina llamada Bactrim o Septra, para ayudar a prevenir el
Pneumocistis. Si su nifio no puede tomar esta medicina por la boca, se le
podrian otras medicinas.

Infecciones virales

Los nifios que reciben tratamiento para cdncer pueden adquirir
enfermedades virales comunes, como resfriados y diarrea. En la
mayoria de los casos el sistema de defensa del cuerpo puede manejar
estas infecciones. Algunas enfermedades virales como la varicela y el
herpes pueden ser mds graves en nifios con cdncer. Ambas infecciones
son causadas por el virus de la varicela.

IPRE
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* Varicela

En nifios sanos la varicela es una enfermedad comun de la nifiez,
usualmente leve. La varicela es causada por el virus de la varicela que
se disemina por el aire. La infeccién usualmente empieza con 1a 2
dias de sintomas parecidos al flu, como fiebre y cansancio. Luego
aparece un sarpullido con comezon y pequefias manchas rojas con un
centro lleno de liquido transparente en la cara, la cabeza o el pecho.
Las manchas se diseminan hacia los brazos y piernas. Pueden aparecer
nuevas manchas durante 3 a 5 dias, y después de unos dias las
manchas o “ampollas” se secan y forman costras.

Para nifios que estdn recibiendo tratamiento para cdncer, la varicela
puede ser mds grave porque el sistema inmunitario no estd
funcionando bien. Si su nifio ha estado expuesto a la varicela o alguien
en su familia se enferma de varicela, llame a su doctor
inmediatamente. El contacto con la varicela significa que su nifio ha
estado cerca de una persona que tiene varicela o que le salen las
manchas dentro de 1-2 dias de haber jugado con su nifio. La varicela se
disemina por el aire, y para estar expuesto, su nifio debe respirar el
mismo aire que alguien que tiene la enfermedad. Si otros nifios en su
familia estdn expuestos a la varicela, no tienen que salirse de su casa,
espere y vea si les da la varicela.

El nifio no ha tenido varicela

Si su nifio no ha tenido varicela ni la vacuna y ha estado expuesto, su
nifio deberd recibir una inyeccién de Inmunoglobulina para la varicela
(VZIG.) Esta inyeccion tiene anticuerpos que ayudan a prevenir o
disminuir la gravedad de la varicela, y para que la inyeccion funcione,
su nifio debe recibirla dentro de 72 horas después de la exposicion.

El nifio ha tenido varicela o ha recibido la vacuna contra la
varicela

Si su nifio ha tenido varicela en el pasado o le han puesto la vacuna de I
varicela, podria tener los anticuerpos para combatir el virus y no
necesita la inyeccion VZIG. Pregunte a su doctor si su nifio tiene riesgc
de que le dé varicela.

Si a su nifio le da varicela

Si su nifio tiene sintomas de varicela, llame a su doctor
inmediatamente. No traiga a su nifio o a los hermanitos a la clinica si
han estado expuestos o tienen varicela. El doctor podria ordenar una
medicina llamada Acyclovir para fomar por la boca o ponerse por la
vena para ayudar a controlar la infeccion. Podria ser necesario que su
nifio ingrese al hospital para estar en observacion y recibir
tratamiento.



* Herpes Zoster (Shingles)
El Herpes Zéster es otro tipo de infeccion que es causado por
el virus de la varicela. El virus se queda en el cuerpo mucho
tiempo después de haber desaparecido la infeccion vy si el
sistema inmunitario no esta funcionando bien, el virus podria
activarse otra vez.

El Herpes Zéster usualmente ocurre como un parche de
ampollas que van por una linea sobre la piel en la espalda, el
pecho u otra parte del cuerpo, puede ser doloroso y con una
profunda sensacién de ardor. Podria ser necesario que su hifio
ingrese al hospital para estar en observacién y recibir
tratamiento.

INFECCIONES

Prevencion de las infecciones

Ya sea en la escuela, en casa o en su comunidad, su nifio estard
expuesto a gérmenes. Todos tenemos gérmenes en nuestra piel y
nuestra boca e intestinos que nos ayudan a descomponer los alimentos
que va a utilizar el cuerpo y pueden encontrarse también en el ambiente
y en las personas con infecciones. Algunas sugerencias para prevenir
infecciones en su nifio con cdncer se describen en la siguiente seccién.

Lavado de manos

Anime a su nifio a lavarse sus manos frecuentemente para prevenir la
diseminacidn de gérmenes de una persona a otra. Esta es la forma mds
importante de prevenir infecciones. Anime a su nifio a que no comparta
tazas ni vasos, utensilios para comer ni cepillos dentales.

Revise que las personas que visiten a su hijo no tengan
enfermedades contagiosas.

Su nifio deberia jugar y visitar a otros nifios. Pregunte con anterioridad
si el nifio con quien va a jugar o el visitante ha estado expuesto o tiene
alguna infeccion. Averigiie si la persona tiene secrecion por la nariz,
tos, diarrea o sarpullido, cualquier persona con estos sintomas no
deberia visitar ni jugar con su nifio. No permita que su nifio visite a
alguien que ha estado expuesto a la varicela. Esta puede diseminarse
por el aire uno o dos dias antes de que aparezcan las manchas y hasta
que todas las manchas estén encostradas.

Limpieza (higiene)
* Cuidado dental
Mantenga limpios los dientes, boca y encias de su nifio. Cepille sus
dientes con un cepillo suave y pasta dental después de cada alimento y
antes de irse a dormir, y pase agua tibia por el cepillo para que esté
mds suave. Antes de ir a un dentista, preguintele a su doctor o
enfermera. Es importante verificar el recuento sanguineo de su nifio
antes de cualquier trabajo dental. Si su nifio tiene un recuento bajo de
glébulos blancos o de plaquetas. el trabajo dental tal vez no se haga o
su nifio podria necesitar antibidticos antes de cualquier trabajo dental
o limpieza.



* Cuidado de la piel

Mantenga la piel de su nifio limpia lavando con jabon suave y
agua. Para prevenir quemaduras por el sol, su nifio deberd usar
ropa protectora como un sombrero, pantalones largos y mangas.
Ponga filtro solar en la piel expuesta 30 minutos antes de salir.
Ponga filtro solar nuevamente, de acuerdo con las instrucciones
del paquete o cada dos horas y después de jugar en el agua.
Recuerde que la exposicién al sol sucede todo el afio, no
solamente durante el verano, y que limitando el tiempo que pasa
afuera en el sol es la mejor manera de prevenir el dafio en la
piel.

La quimioterapia y radiaciones pueden afectar la piel, algunos
tratamientos (Methotrexate, Busulfan, Thiotepay Bactrim) y
las radiaciones pueden hacer la piel mds sensible a la luz solar.
Las quemaduras por el sol pueden causar ampollas, las cuales se
pueden infectar. El dafio en la piel por el sol también puede
causar cdncer de la piel.

El cuidado de las mascotas

Muchos nifios con cdncer tienen mascotas. Su hifio no debe limpiar las
jaulas de los animales (jaula para pdjaros, acuario para tortugas) ni
vaciar las cajas de desperdicios de los gatos. El excremento y la orina
de los animales contienen gérmenes que pueden infectar a su nifio.

Vacunas

Su nifio no debera recibir ninguna vacuna de virus vivos, como la de la
polio oral o de las paperas, sarampién y rubéola (MMR) mientras estd
recibiendo tratamiento. Las vacunas de virus vivos pueden causar
enfermedad en los nifios que tienen un riesgo aumentado de infecciones.
Hable con su doctor especialista en cdncer (oncélogo) antes de que su
nifio reciba cualquier vacuna.

Para no correr riesgos, sus demds hifios deberdn recibir la vacuna de
polio inactiva (virus muertos), la cual se pone en inyeccion.



Como tomar las medicinas

Su nifio podria necesitar tomar quimioterapia y otras medicinas por la
boca. Reviselas siempre para asegurarse que su nifio estd tomando la COl"l"eCTO
medicina correcta, en la cantidad correcta. Pregunte a su doctor o
farmacélogo si las diferentes dosis de la medicina tienen diferentes .

colores o tamafios. Algunas pastillas no se pueden machacar, pregunte a / Medicamento

su doctor o farmacélogo antes de machacar cualquier pastilla. Aqui hay Cantidad
algunos consejos para ayudar a su nifio a tomar medicinas por la boca. 0 Frecuencia

¢ Algunas medicinas pueden machacarse y ponerse en una pequefia
cantidad de alimento (puré de manzana, helado de crema, jugo o
jarabe con sabor.) Aseglirese de usar una pequefia cantidad de
alimento para que su nifio pueda pasdrselo todo.

¢ No esconda las medicinas en la comida favorita de su nifio. Su nifio
podria ya no querer comer estos alimentos en el futuro.

e Algunas medicinas pueden machacarse y poner en una cdpsula de
gelatina para nifios mayores que pueden tragarse una cdpsula.

En general, la medicina deberd tomarse 1 hora antes de los alimentos o
2 horas después de los alimentos para ayudar a que la medicina se
absorba mejor. Los esteroides (Decadron o Prednisona) deberdn
tomarse con alimentos, pues pueden irritar el estémago y causar
sangrado si se toman con el estémago vacio. Pregunte a su doctor o
farmacélogo cudl es la mejor hora para tomar cada medicina. Si su nifio
vomita en menos de 30 minutos después de haber tomado una medicina,
llame a su doctor.

Productos naturales y hierbas

Usted podria elegir darle a su nifio hierbas o productos naturales
(vitaminas, remedios homeopdticos.) Mientras que algunos de estos
productos pueden ser seguros, algunos productos naturales podrian ®
interferir con qué tan bien funciona la quimioterapia. El tratamiento ,
para cdncer frecuentemente reduce temporalmente el sistema |PRE CION
inmunitario del nifio. Si los suplementos contienen bacterias u hongos,
podrian ocurrir infecciones.

Aqui hay algunas razones por las que algunos productos naturales
podrian no ser seguros para su hifio:

+ Algunos de estos productos podrian interactuar con el tratamiento de su nifio.

Por ejemplo, si su nifio estd fomando Metotrexate, la vitamina C puede
causar que el cuerpo se quede con el Metotrexate mds tiempo,
causando mds efectos colaterales. La hierba St. John's Wort, si se
toma al mismo tiempo que el Etoposide (VP-16), podria reducir su
efectividad.



e Hacen falta estudios que muestren que el producto es seguro, (sin
efectos secundarios) o eficaz.

¢ No hay instrucciones de dosis para nifios menores

e Cada producto puede tener cantidades diferentes de los
ingredientes.

e Los efectos colaterales pueden aparecer e interferir con el
tratamiento.

Hable con su pediatra o enfermera antes de usar cualquier

vitamina, medicamentos u otros productos naturales.

Nutricion

Una dieta saludable es una parte importante para ayudar al cuerpo de
su nifio a crecer, curarse y trabajar bien. El cuerpo necesita proteinas,
carbohidratos, grasas, vitaminas y minerales. Mientras su nifio
progrese con su tratamiento, su apetito puede cambiar. El tratamiento
del cdncer puede causar cambios en el sabor; por ejemplo, algunos
alimentos como las proteinas, pueden tener un sabor metdlico. Estas
comidas deben evitarse hasta que el sabor metdlico desaparezca.

Los esteroides pueden hacer que su nifio coma en exceso y ocasionar un
aumento temporal en el peso. En algunos casos, su equipo de atencion
médica podria querer impedir que siga aumentando de peso. Si esto le
preocupa, puede hablar con su médico o nutricionista; ellos pueden
elaborar un plan para ayudar a su nifio a comer lo suficiente, pero con
menos grasas y calorias.

Podrd notar cambios en la seleccion de su nifio o en el deseo de comer
(apetito.) A su nifio podria no gustarle una comida que antes era su
favorita. Los alimentos nuevos saben mejor. Evite el forzar cualquier
comida en su nifio, quien podria asociarla con un mal evento, incluso
aunque la causa haya desparecido. El apetito a menudo vuelve a ser
normal después que se ha pasado una etapa especifica del tratamiento.

Si su nifio no puede comer lo suficiente por la boca para mantener al
cuerpo funcionando bien, se le puede dar una férmula nutritiva especial
a través de un tubo. Este tubo puede colocarse en la nariz e ir al
estémago (tubo nasogdstrico) o puede colocarse quirdrgicamente en el
estémago (Tubo G o PEG.) La formula le dard a su nifio los liquidos,
calorias, proteinas, vitaminas y minerales. A usted se le ensefiard a
usar el tubo en su casa.



Si su nifio no tolera la alimentacidn por sonda o existe otra razon
médica para no usar un tubo, se le puede dar una férmula nutriente
diferente a través de una vena. Esta formula especial se llama nutricion
parenteral total (TPN, por sus siglas en inglés, o Hiperalimentacion) y
se hace con dos liquidos: uno es de color amarillo que contiene
proteinas, carbohidratos, minerales, vitaminas y electrolitos. El otro es
un liquido blanco que contiene grasas. La nutricién parenteral se puede
administrar en casa; sin embargo, la férmula que va dentro del
estémago es mds saludable para el cuerpo. En general, este tipo de
nutricion debe usarse sélo si su nifio tiene nduseas, vémitos, diarrea u
otro problema médico que impida el uso de la alimentacién por medio de
un tubo.

El cuidado de la Linea Venosa Central (CVL, en inglés)

Una linea venosa central (Dispositivo de acceso) es un tubo suave que
se infroduce en una gran vena que conduce al corazén y puede ser
utilizada para administrar quimioterapia, productos sanguineos,
nutricion, liquidos, antibiéticos y otros medicamentos. La linea también
se puede usar para tomar muestras de sangre para el laboratorio.

Hay dos tipos de linea venosa central: externa e interna.

¢ Una linea externa es la que el tubo sale fuera del pecho. Los ejemplos
de linea externa son la CVL, Broviac o Hickman y otro tipo de linea
externa se conoce como PICC (Siglas en inglés de “linea central
insertada periféricamente".) Esta es una linea central que se introduce
por una vena y luego se empuja hasta llegar a una gran vena que
conduce al corazén.

e Una linea interna se mantiene por debajo de la piel. Los ejemplos de
lineas externas son el Portacath, puerto, Medcomp o Mediport.

Con los dos tipos de lineq, la infeccion puede ser un problema. Si usted
observa enrojecimiento, hinchazdn, pus o escalofrios después de
enjuagarla o su nifio se queja de dolor, llame inmediatamente a su
doctor. Ldvese siempre las manos antes de tocar la linea o los
vendajes.

Si su nifio tiene una linea externa, nunca use tijeras cerca de la linea o
los vendajes. Si usted observa una grieta o goteo en la lineq, cierre la
pinza de inmediato usando un cordén de zapatos, una banda eldstica, un
clip o cierre la pinza para tapar la linea entre la rotura y su nifio. Debe
llevar a su nifio al hospital inmediatamente para que reparen la linea.

Si usted estd enjuagando la linea y siente resistencia (se hace dificil
empujar el liquido) no lo fuerce, compruebe que la linea no esté torcida
o la pinza no esté cerrada e inténtelo de nuevo. Si todavia encuentra
resistencia, llame a la enfermera o al doctor.

Catéter




LAS INSTRUCCIONES DE SU HOSPITAL PARA EL CUIDADO DE LA LINEA
CENTRAL DE SU NINO




El regreso a la escuela

Su nifio necesita continuar aprendiendo, crecer y relacionarse con sus
compafieritos (amigos). El ir a la escuela es una parte importante del
regreso de su nifio a una rutina normal. La escuela también les ayuda a
los nifios a sentirse bien sobre si mismos y tener esperanzas en el
futuro. Su médico le dird cudndo su nifio esta listo para volver a la

escuela. La enfermera de su nifio o su especialista en vida infantil ESCUELA
podrian ir a la escuela de su nifio a hablar con sus compafieritos y ®
explicarles qué es el cdncer y como se trata. Informe al profesor de su

nifio que tiene que llamarle si alguno de los nifios tiene una enfermedad I

contagiosa como la varicela.

A muchos nifios se les hace dificil volver a la escuela, especialmente si
han tenido cambios en su cuerpo. Las preocupaciones mds comunes son
la pérdida de peso y del pelo o el aumento de peso. Digale a su doctor o
enfermera si su nifio estd preocupado por el regreso a la escuela, su
especialista en vida infantil, trabajador social o enfermera podrian
ayudarle. Si su nifio tiene problemas para hacer la tarea escolar,
solicite ayuda extra. Hay dos leyes en los Estados Unidos que permiten
a los nifios con cdncer el tener un plan educativo especial, que puede
incluir ayuda extra. Estas leyes se llaman IDEA (Ley de las personas
discapacitadas, por sus siglas en inglés) y la seccion 504 de la Ley de
Rehabilitacién. Hable con alguien de su equipo de atencion médica para
ver cémo se aplican estas leyes a su nifio.

Si su nifio ho puede ir a la escuela, hable con su profesor. Su médico
puede escribir una carta a la escuela explicando su diagndstico y
tratamiento. El profesor de la escuela puede enviar la tarea escolar a
su casa y encontrar las maneras de mantener el contacto de su nifio con
los otros nifios de la clase. Su escuela le debe proporcionar instruccién
en la casa, y si se necesita, un tutor puede ir a su casa para ayudarle a
su nifio con la tarea escolar.




EL CUIDADO DE TODA LA FAMILIA

Como sobrellevar sus sentimientos

Desde que se le diagnosticé a su nifio, sus vidas no han sido las mismas. El
diagndstico de cdncer trae cambios a su vida y a las vidas de toda la familia.
Cada familia es diferente y cada una tiene maneras de sobrellevar las
experiencias estresantes. Muchas familias nos han hablado de sus
sentimientos de temor, ira, depresion y culpa. Todos estos sentimientos son
emociones humanas comunes. Usted no estd solo y puede ser de ayuda el
hablar con su familia, un amigo o un miembro del equipo de atencién médica.
compartir estas experiencias puede encontrar mds fdcil el sobrellevar los
cambios que estd experimentando.

Temor

La hora del diagndstico es a menudo lo mds dificil. El temor a lo desconocido
puede ser abrumador. Esta experiencia puede ser la primera hospitalizacién
de su nifio. Manejar el estrés de su nifio cuando se adapta a un huevo y a
menudo aterrorizante ambiente, puede ser muy dificil. Usted también puede
tener temores sobre el tratamiento, sus gastos, o cémo le va a ayudar a su
nifio a sobrellevar el cdncer. Hablar sobre estos temores y sacarlos
abiertamente puede ser de ayuda. Su equipo de atencion médica estd para
escuchar sus preocupaciones y ayudarle.

Enojo

A veces usted puede sentirse muy enojado por lo que estd pasando. Algunas
familias estdn enojadas con Dios o con el cruel destino que los marcé asi.
Algunos se enojan con el equipo de atencién médica por no encontrar la
respuesta a lo que le estd ocurriendo a su hifio. Usted se puede incluso
enojar con su nifio por enfermarse, volviendo su vida al revés. Sentir enojo
es una reaccion normal. Puede ser de ayuda el encontrar una salida segura a
su presion; por ejemplo, dé una caminata o hable con alguien para aflojar la
tension.

Culpa

Los padres a menudo se sienten culpables por no saber que su nifio estaba
enfermo. Algunos padres se preguntan si ellos hicieron algo que podria
hacer que su nifio tenga cdncer. Los hermanos también se pueden sentir
culpables porque ellos estdn sanos. Los nifios pequefios pueden experimentar
un “"pensamiento mdgico” y pueden sentir que ellos causaron la enfermedad.
(iTuvimos una pelea y yo le deseé que se murieral). A todos en la familia se
les debe asegurar que no son la causa del cdncer ni pudieron haber hecho
algo para evitarlo.



Depresion

La gente usa la palabra depresion para describir una variedad de
emociones y comportamientos. Sentir un "bajon de dnimo" o sentirse
triste es una reaccién normal al diagnéstico de cdncer y las demandas
del tratamiento. El diagndstico puede también requerir cambios en la
rutina familiar y despertar sentimientos de aislamiento social. Estos
cambios y pérdidas pueden producir reacciones de pena y usted puede
identificar estos sintomas como ataques de llanto, disminucidn del
apetito o comer compulsivamente, pérdida del interés, disminucion de la
energia, falta de concentracidn, dificultad en la solucién de problemas y
sintomas fisicos como opresidn en el pecho o dolores de cabeza.

Con el apoyo de la familia, amigos y el equipo de atencidn médica, la
mayoria de los padres son capaces de superar estas emociones y
utilizar sus habilidades para sobrellevar las situaciones que son
necesarias para satisfacer las demandas de atencién. Los consejeros
individuales o familiares les permiten a los padres descubrir sus propias
fortalezas.

Algunas veces los padres encuentran que sus emociones son tan
abrumadoras que sienten que no van a poder cumplir con las demandas
que se les presentan. Cuando antes del diagndstico ya existian otros
estresantes como la muerte, pérdida de un trabajo, traslados,
problemas matrimoniales, divorcio, problemas emocionales o
dependencia de las drogas, la situacion puede ser mds dificil. Podria
ayudar el discutir sus sentimientos con un miembro del equipo de
atencion médica en quien confie. La orientacién y los medicamentos
estdn a su disposicién y podrian ser necesarios.

Como sobrellevar la enfermedad de su nifio

Algunas sugerencias para ayudarlo a sobrellevar la enfermedad de su
nifio incluyen:

¢ Haga un esfuerzo especial para encontrar un tiempo para hablar en .
privado con su esposa o amigo cercano. Intente hablar de otra cosa
que no sea la enfermedad de su nifio. ' ’

e Intente no hablar sobre su nifio cuando esté presente, a menos que lo . . .
incluya en la conversacion. [ 1

e Encuentre las formas de reducir el estrés. Usted sabe qué es lo que
mejor funciona en su caso. Algunas personas hacen ejercicio, otras
prefieren leer o ir de compras.

e Intente turnarse con su esposa u ofra persona de apoyo cuando esté
con su nifio en el hospital o las consultas en la clinica. Compartir las
responsabilidades también reduce el abismo que puede aparecer entre
los padres si uno se involucra mds que el otro.

e Pidale ayuda a un miembro de su equipo de atencion médica.

e Hable con otros padres de nifios con cdncer

e Asista a las reuniones de los grupos de apoyo.

Grupo de Apoyo
]




Comunicacion

El impacto del cancer del nifio en el matrimonio

Una enfermedad crénica puede poner rdpidamente la vida familiar al
revés. Los padres a menudo se fatigan intentando enfrentar las
necesidades del nifio y el resto de la familia. Muchos padres intentan
continuar con su trabajo y mantener la rutina hogarefia tan normal como
sea posible y muchas parejas sienten una tirantez en sus relaciones. Los
padres a menudo dicen que no tienen tiempo para el otro, se pueden sentir
enojados y frustrados con lo que le ha pasado a su nifio. Hay tres cosas
que pueden evitar la ruptura de un matrimonio: respetar los estilos para
sobrellevar la situacién, mantener la comunicacion y aceptar el cambio de
los roles.

Respetar los estilos para enfrentar situaciones

Cada persona responde en forma diferente al estrés. Algunos padres se
apartan, otros pueden llorar o sentir ira, mientras que otros sobrellevan la
situacion buscando informacién. Los padres necesitan aprender y respetar
las diferentes maneras en que cada uno enfrenta la enfermedad de su
hifio. Intente comprender dénde estd su pareja para aceptar lo que estd
pasando.

Como mantener la comunicacion

La clave para cualquier relacion efectiva es la comunicacién. La necesidad
de hablar sobre los sentimientos, temores, apreciacién e informacién es
adn mayor durante momentos de estrés. El silencio puede hacerle a usted
sentirse separado de su pareja. Al compartir sentimientos e informacién
ustedes pueden permanecer conectados y pueden tomar mejores
decisiones.

Aceptacion del cambio en los roles

Las demandas de la enfermedad y el tratamiento pueden cambiar los roles
de los miembros de la familia. Por ejemplo, el esposo tal vez ha sido el que
toma las decisiones en la familia, pero ahora la madre estd tomando las
decisiones con el equipo de cuidados médicos porque el esposo estd
trabajando. Otro ejemplo seria si la madre estd acostumbrada a atender
la casa, pero ho tiene tiempo porque estd cuidando al nifio en el hospital.
Un hermano mayor, otro miembro de la familia o amigo tal vez tendria que
ayudar mds en el hogar. El cambio en los roles puede causar estrés en el
matrimonio o en la familia. Algunos cambios tfemporales en los roles dentro
del matrimonio podrian ser necesarios para dar apoyo al nifio enfermo.
Algunos cambios en los roles podrian ser permanentes, si los cambios
ayudan a mejorar la forma como los padres o los miembros de la familia
trabajan juntos.



Cuando los padres trabajan juntos

Adams y Deveau en su libro llamado "Coping with Childhood Cancer”,

listan seis formas en que los padres pueden trabajar juntos cuando

tienen a un nifio enfermo con cdncer:

e Dar ala pareja compasion y comprension en lugar de culpabilidad y
criticismo.

¢ Haga de su nifio enfermo la prioridad; ambos padres vienen juntos a
aprender sobre el diagndstico y tratamiento.

e Reconozca que los padres deben continuar compartiendo el cuidado
y el amor por sus demds nifios.

e Compartan sus propios sentimientos de enojo, tristeza, pesar y
esperanza con el otro.

e Acepten la ayuda de la familia, amigos y vecinos.

e Sea leal a su pareja en cuanto al criticismo o culpabilidad por parte
de los parientes o las demds personas.

Sugerencias para padres divorciados

Mientras que el divorcio es dificil para la mayoria de las familias, los
problemas podrian complicarse cuando a un nifio se le diagnostica el
cdncer. En familias donde los problemas de crianza estdn sin resolver,
los nifios podrian usar el diagnéstico y tratamiento para “volver a
juntar” a los padres divorciados. En algunos casos, el nifio podria poner
a un padre en contra del otro en un intento de ganar algo de control.
Trabajen juntos y no permitan que el estrés del divorcio afecte el
cuidado de su nifio. Aunque el matrimonio se haya terminado, la
responsabilidad de la crianza continda. La comunicacién ayuda a ambos
padres a obtener el mejor cuidado para su nifio.

Algunas sugerencias para ayudar a evitar problemas incluyen:

e Hablen con un miembro del equipo de cuidado médico si su nifio estd
teniendo problemas de conducta.

e Ponga una copia de los decretos del divorcio, custodia y derechos
de visita en el expediente médico de su hijo.

e Relnanse juntos con el equipo de cuidado médico para evitar
confusiones sobre el plan de cuidado.

e Compartan notas, o una cinta grabada con informacion si uno de los
padres no estd presente para una reunién.

e Pida dos copias de todos los materiales educativos para que ambos
padres puedan tener la misma informacion.




El impacto del cancer en los hermanos

Los hermanos y hermanas de un nifio con cdncer podrian tener varios
sentimientos y respuestas diferentes. Frecuentemente tienen
necesidades similares a las de su hermano o hermana que estd enfermo.
Podrian sentirse disgustados, asustados e inseguros de lo que les tiene
el futuro, pueden temer a la palabra cdncery preocuparse sobre la
muerte. Sin importar la edad, ellos percibirdn un cambio en su vida
familiar.

Mientras que los hermanos podrian sentirse tristes y preocupados por
su hermano o hermana enfermo, ellos también podrian sentir
resentimiento o enojo, pues mamd y papd estdn dedicando todo su
tiempo al nifio enfermo o hablando sobre el mismo. Sus amistades y
miembros de la familia mandan regalos y dinero. Los nifios,
especialmente los pequefiitos, podrian sentirse celosos. Los hermanos
también podrian sentirse tristes y llorar fdcilmente.

Frecuentemente, los hermanos tienen sus propios problemas, como
depresidn, problemas para dormir, molestias fisicas o problemas en la
escuela.

Como ayudar a los hermanos
Las siguientes sugerencias podrian ser (tiles para ayudar a sus hifios a
enfrentarse con la enfermedad de su hermano o hermana:

¢ Trate de pasar tiempo solo con sus demds nifios haciendo cosas que son de
interés para ellos.

e Déjeles saber a los demds nifios que los ama y que siguen siendo importantes
para usted.

e Hable con sus demds nifios sobre el diagndstico, tratamiento y el efecto en
su hermano o hermana. Lo que usted les diga dependerd de sus edades y su
capacidad para entender. Aseglreles que el cdncer no es contagioso y que
ellos no son los responsables de que a su hermano o hermana le haya dado
cdncer.

e Lleve a sus demds nifios con usted al hospital para ayudarles a sentirse
involucrados en el cuidado y los tratamientos de su nifio enfermo.

o Al llevarlos al hospital o clinica podria ayudar a disminuir sus temores y a
mantener un sentimiento de acercamiento con su hermano o hermana.

e Pida a un amigo querido o pariente que se quede en su casa, en lugar de
mandar a sus nifios a otra parte.

e Permita que sus nifios ayuden con las tareas en el hogar para que sientan que
se les necesita y que le ayuden a usted también

e Hable con los profesores de sus nifios, ellos pueden dar apoyo a sus nifios;
dejarle saber sobre cualquier problema relacionado con la escuela.

e  Pida ayuda a uno de los miembros del equipo de cuidado médico: el
especialista en vida infantil, trabajador social, psicélogo o psiquiatra
infantil.



El impacto del cdancer en los abuelos

Los abuelos tienen una variedad de respuestas cuando oyen que su nieto
tiene cdncer. Como usted, ellos podrian sentir el impacto e incredulidad.
Los abuelos podrian sentirse culpables por vivir una larga vida, también
podrian sentirse que son responsables, pensando que de algin modo
ellos transmitieron el cdncer a la familia. Los abuelos también podrian
sentir tristeza, no solamente por su nieto, sino también por su hijo o
hija.

Los abuelos pueden ser una gran ayuda para usted y su familia. Si ellos
alin tienen buena salud y pueden estar con usted, pueden relevarle en el
hospital o ayudarle a usted en casa. Un abuelo fambién podria darle
atencion a los demds nifios, el consuelo y el amor que necesitan. Los
abuelos también pueden servir como personas a quienes se puede
contactar. Ellos pueden dar informacion a otros miembros de la familia,
para que usted no tenga que dedicar tanto tiempo en el teléfono o
correo electrénico. El incluir a los abuelos en las reuniones con el equipo
de cuidado médico puede ayudarles a entender el plan de cuidado para
su nieto.

La disciplina de los nifios con cancer

A partir del momento en que un nifio es diagnosticado con cdncer, la
rutina normal de la familia se trastorna. El nifio se convierte en el
centro de atencién de los miembros de la familia y amigos.
Frecuentemente, el nifio recibe muchos regalos. Aunque el nifio puede
sentirse enfermo, los regalos y la atencién siguen siendo una diversién.
Los nifios pueden acostumbrarse a recibir “atencion especial” y quieren
que continde el trato especial.

Los problemas de disciplina son mds comunes cuando la atencion
especial se detiene y se reanudan las actividades normales. El cdncer
puede interferir con la disciplina. Lo mds seguro es que los nifios actten
mds inmaduros y mds dependientes cuando se sienten enfermos. El
dolor y los efectos colaterales del tratamiento pueden hacer a
cualquier nifio irritable. Muchas medicinas, como los esteroides,
también pueden causar irritabilidad. Estos cambios de conducta pueden
hacer dificil saber qué es razonable esperar de su nifio.

Muchos padres se sienten desamparados y culpables cuando ven a su
hifio sufrir. Usted podria sentir la necesidad de compensar el
sufrimiento dando privilegios especiales. Estos sentimientos son
normales. Sin embargo, el convertirse en demasiado benévolo también
es un problema. Los nifios esperan y necesitan que los adultos les den
una estructura, las reglas y los limites les dan seguridad. Si un padre
no espera que el nifio se comporte o siga las mismas reglas que estaban
establecidas antes de la enfermedad, el nifio puede pensar que la
enfermedad es peor de lo que se le ha dicho, que no hay esperanzas
para su padecimiento.



Tenga en mente las siguientes normas cuando decida ponerle limites a
su nifio:
o Establezca limites claros, consistentes y adecuados para su
edad.
e Adapte sus expectativas para el padecimiento actual de su
nifio; si su nifio no se estd sintiendo bien, decir “por favor"y
“gracias” podrian no ser razonables con cada peticion.
e Use halagos y atencién para premiar la buena conducta.
e Use alternativas para el castigo corporal. Intente usar un
enfoque de "suspension” o de retiro de privilegios.
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