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ASPANOGI, MEDIANTE ESTAS PAGINAS, QUIERE SERVIR DE AYUDA

PARA TODAS LAS FAMILIAS QUE 0S ENFRENTAIS A ESTA

ENFERMEDAD E INTENTAR AYUDAR A RESOLVER ALGUNAS DE LAS
DUDAS QUE SURGEN TRAS EL DIAGNOSTICO Y EL TRATAMIENTO.

SABEMOS QUE TENDREIS PREGUNTAS ESPECIFICAS QUE NO SE
ABORDAN EN ESTAS PAGINAS. 0S ACONSEJAMOS QUE LAS
TRASLADEIS AL PERSONAL MEDICO.
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La asociacion ASPANOGI fue constituida
el dia 17 de febrero de 1996, con el
objetivo de mejorar la calidad de vida de
los nifios y nifias con diagnodstico de
cancer asi como de sus familiares, en las
distintas fases de la enfermedad y en los
problemas derivados de ella'y del
tratamiento. La asociacion fue declarada
de utilidad publica el 24 de abril de
2012 y de interés social el 24 de
noviembre de 2015.

En el ambito territorial trabajamos
conjuntamente con otras asociaciones de
padres y madres que buscan obtener el
mismo fin, formando parte de UMEEKIN
(Federacioén Vasca de Padres de Nifios
con Cancer).

Para conseguir nuestro objetivo,
ASPANOGI ofrece atencion psicologi-
ca, asistencia social, apoyo emocional e
intercambio de experiencias entre
familias, actividades de ocio, y activida-
des de informacion y sensibilizacion.

PROGRAMA PSICO-SOCIAL

Atencion psicolégica individual 'y
personalizada a la o el paciente
oncolégico y a su familia.

Acogida y atencion social: menores
oncolégicos y familia.

Prestaciones a quien cuida: Vales
diarios de comida para el o la acom-
pafante durante los ingresos, sala
acondicionada dentro de la unidad.

Coordinaciéon con el personal sanita-
rio para ofrecer una atencion integral
a las necesidades de la o el paciente
oncoldgico y quien le cuida.

Coordinacion y derivacion a profesionales

de asociaciones de padres y madres
(Euskadi y estatal) ante situaciones
de desplazamiento a otro hospital
fuera de la provincia y de la comuni-
dad.

Material bibliografico especifico sobre
el cancer infantil: cuentos infantiles
(Gasparin Super Quimio, Vamos a
quimioterapia, Vamos a radiotera-
pia...), Guia para el adolescente
(¢, Qué me esta pasando?).

ASPANOGI ofrece atencion psicologi-
cay social en el despacho que dispo-
ne en la 4* planta azul del materno
infantil del Hospital Universitario Donos-
tia.

P° Doctor Begiristain n°® 117- Tfno.
943.00.74.91

PROGRAMA DE OCIO Y TIEMPO LIBRE:

En el hospital:

- Cesion de material ludico a menores
ingresados en oncologia (ordenadores
portatiles, tablet, juegos...).

- Programacion de visitas especiales:
personal de animacion, deportistas...
- Organizacion de fiestas y actividades
ludicas.

Ambito extra-hospitalario:

Actividades ludicas infantiles.
Salidas vy viajes familiares.
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PROGRAMA EDUCATIVO- FORMATIVO

Informaciéon 'y orientacion a las
familias sobre el Servicio de Atencion
Pedagdgica Domiciliaria.

Contacto y coordinacion con el
personal educativo del Hospital,
servicio de profesorado a domicilio y
centros educativos.

Entrega del Dossier para el profesora-
do: “Educar a nifios y nifas con
cancer “, unidad didactica “Eskerrik
asko”, cuentos infantiles.

Material bibliografico sobre el cancer
infantil.

Charlas informativas en centros
educativos.
Informaciéon y  orientacion  para

proyectos académicos.

PROGRAMA DE SENSIBILIZACION Y
DIVULGACION

Distribucion del material especifico
sobre el cancer infantil a menores
oncolégicos, familias y profesionales

Realizacion de actos publicos divul-
gativos y de recaudacion.
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ORGANIZACION, GESTIGN Y BUSQUEDA DE
RECURSOS

En la sede se lleva a cabo la-organiza-
cién y gestion de recursos, elabora-
cidn de proyectos y su coordinacion.

En ASPANOGI pretendemos ser una
base de apoyo que ayude a afrontar
la situacion de la enfermedad de la
mejor forma posible y facilitar los
tramites burocraticos.

P° Zarategi, 100- Edific. Txara 1- Seccion
Gizagune- Despacho n° 3

Tfno. 943.24.56.20 / 656.75.52.21



Recibir un diagndstico de cancer supone un duro golpe, un momen-
to de incredulidad, de no saber qué pasa y de desorientacion.
No entendéis como es posible que os suceda esto y la pregunta es
¢Por qué? ;Qué hemos hecho mal?

Esta idea la tenéis que desechar, pues
la enfermedad no es culpa de nadie.
Generalmente en sus inicios suele
tener una sintomatologia que es dificil
de detectar y muchas veces faciimente
atribuible a afecciones pasajeras y sin
importancia.

Es I6gico que sintais un gran dolor,
tristeza, rabia, sensacioén de no creer lo
que esta pasando y una gran mezcla
de sentimientos no muy definidos.

Posiblemente tengais miedo. Todos los
padres y madres en vuestra circuns-
tancia han sentido lo mismo. Viene casi
de forma inmediata la asociaciéon con la
muerte, y la idea de que algo muy
grave esta ocurriendo. Rapidamente
nos vienen a la cabeza todas las ideas
preconcebidas que tenemos sobre el
problema, lo que hemos oido en los
medios de comunicacion, a las amista-
des, lo que hemos leido y las experien-
cias cercanas de otras personas que
han sufrido la enfermedad.

Por suerte, el porcentaje de curacion
en los nifios y ninas es muy elevado,
entorno al 75 %. En la mayoria de
casos es posible la vuelta a una vida
normal con sus amistades, tras unos
meses de tratamiento.

El momento del diagndstico es segura-
mente el peor de todos, dado que se

recibe un jarro de agua fria y existen
multiples dudas, preguntas, ni siquiera
verbalizables sobre la enfermedad, el
tratamiento y el prondstico. Una gran
incertidumbre a la espera de pruebas y
de resultados.

Poco a poco la familia suele terminar
por aceptar que su hijo o hija tiene
cancer. Es cuando comienza a enfren-
tarse con el diagndstico y los propios
sentimientos acerca de él.
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CONSEJOS INICIALES

No os sintéis culpables. Aunque es normal que ocurra, no habéis

podido hacer nada para evitar la enfermedad de vuestro hijo o hija.

Os aconsejamos no mirar en intemet,
la informacion médica de vuestro hijo o
hija la tiene el personal médico. Cualquier
duda trasladarsela directamente.

Rrocurad que os traduzcan la informa-
¢€ién, ya que el lenguaje médico nos es
a: menudo desconocido o vago y os
puede llevar a multitud de dudas sobre
su significado exacto.

Anotad en un cuademo las dudas que
tengdis vy llevadla a la consulta. Tam-
bién podéis pedir a un familiar, amigo
0 amiga que 0s acompane y sea quien
pregunte o tome nota de la informa-
Cion recibida.

Buscad el momento mas adecuado,
en el que podais hablar con los vy las
profesionales con tranquilidad.

Realizad preguntas cortas y directas.
Unaauna, y esperad a que el personal
meédico responda para hacer la
siguiente.

Tratar de compartir esta dificil expe-
riencia con las personas mas cercanas:
vuestra pareja, esas amistades espe-
ciales, otros padres y madres que
hayan tenido una experiencia semejante
con anterioridad (como apoyo, no
como comparacion, “ cada caso es un
mundo”)
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“CADA NINO Y NINA ES
DIFERENTE Y TAMBIEN
REACCIONA DE FORMA
DIFERENTE A LA
ENFERMEDAD Y AL
TRATAMIENTO"

Intentad encontrar formas que dismi-
nuyan la frustracion que producen los
tiempos de espera en las consultas o
en las pruebas, asi como cuando
vuestro hijo o hija duerme. Sirve de
ayuda leer o hacer algo durante estos
periodos.

Es muy importante que en estos
momentos se recuerde que es ahora
clando vuestro hijo o hija precisa de
una mayor ayuda. Es particularmente
sensible a los sentimientos y el animo
de su familia.



¢QUE ES EL CANCER?

Es una masa o conjunto de célu-
las del cuerpo que sufren una
alteracion y que se dividen de
una forma incontrolada y mas
rapida de lo normal. Cuando
forman una masa de células se
le suele llama también tumor.

Estas células pueden invadir los
érganos mas cercanos Yy, a
veces, circulan por el torrente
sanguineo hasta otros érganos 'y celula cancerigena
producir lo que se conoce como
metastasis.

EL CANCER INFANTIL

La enfermedad en los nifios y nifias
tiene diferentes caracteristicas vy
comportamiento que en las personas
adultas y es menos conocida social-
mente.

Hay muchos tipos de céancer infantil.
La International Classification of disease
for Oncology ( OMS) los clasifica en:

TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO

o}
tercera parte de todos los casos de Los tumores cerebrales son el 2
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OTROS..

En la mayoria de los casos la causa
es desconocida. No esta vinculado a
habitos de vida concretos. Puede
haber una predisposicidn genética o
un sindrome genético.

CANGER DE HUESOS: OSTEOSARGOMA - g ES UNA ENFERMEDAD CONTAGIOSA.
(Los huesos mas afectados son los
huesos largos de la extremidad Existen diferentes tipos de cancer y
inferior -fémur y tibia- y de la cada uno tiene un tratamiento y
extremidad superior -humero-). pronéstico diferente.

extragonadal.
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Ingresar en un hospital es un acontecimiento traumatico desde el punto de
vista psicolégico. Es un nuevo espacio con gente nueva y extranas

maqguinas. Procedimientos y rutinas diferentes a las habituales en su casa.
La adaptacion a este nuevo entorno lleva su tiempo, es importante tener
informacién de como es el hospital y el personal que trabaja en él.

En Gipuzkoa el hospital de referencia donde se trata a menores
oncologicos es el Hospital Universitario Donostia. Sigue los mismos
protocolos de tratamiento que el resto de los hospitales nacionales.

¢COMO ES EL HOSPITAL?

Dentro de un hospital hay muchas
salas y departamentos:

CONSULTA: es el lugar donde le van a
examinar y hacer el diagndstico, si es
de forma ambulatoria. Cuando finalice
el tratamiento va a seguir viniendo para
las revisiones periddicas.

LABORATORIO: es la unidad donde van a
analizar las muestras de sangre o
tejidos, que posteriormente el personal
médico va a interpretar.

QUIROFANOS: son las salas de operacio-
nes donde le van a colocar el catéter o
reservorio necesario para la administra-
cion de la medicacion. Aqui se hacen
también algunas pruebas diagndsticas
y las operaciones.

HOSPITAL DE DIA: es la sala donde va a
ingresar para ponerle los tratamientos
de corta duraciéon o transfusiones de
hemoderivados. El tiempo de estancia

va a depender del tipo de medicamen-
to administrado, pero en cualquier
caso saldra el mismo dia.

UNIDAD DE HOSPITALIZACION: es una
planta con muchas habitaciones donde
va a ingresar para recibir los tratamien-
tos de larga duracion o de mas de un
dia, asi como en caso de complicacio-
nes derivadas del mismo. Va a estar
siempre en compafia de alguien de la
familia. Aqui se va a encontrar con
otros chicos y chicas. En dicha unidad
hay una sala acondicionada para la
persona cuidadora; es importante
“cuidar a quien cuida” en estos
momentos tan dificiles.
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Vuestro hijo o hija recibira atencién por
un conjunto de personas expertas en
el cuidado de pacientes que presentan
una serie de caracteristicas especiales.
En el cuidado participan: especialistas en
oncologia pediatrica, pediatras, personal
de enfermeria y auxiliares, personal de
limpieza, celadores vy celadoras,
profesionales de farmacia, radiologia
y cirugia, fisioterapeutas, profesorado,
profesionales y voluntariado de
asociaciones de padres y madres...

UC: en ella se practican sedaciones
para procedimientos dolorosos. Puede
que en caso de alguna complicacion
potencialmente peligrosa para la vida de
la 0 el paciente precise ingresar en esta
unidad.

(extracciones de sangre,
punciones, radiografias, exploraciones
etc...), ya que estas actuaciones
médicas suelen ser vividas por el nifio
o la nifia como agresiones fisicas, a las
que se anaden otras que afectan a su
estado emocional y a la de su familia.
Suele ser necesaria alguna forma de
juego para los niflos y nifas como
elemento de alivio de estas tensiones
generadas. En el Hospital Universitario
de Donostia hay una escuela donde os
pueden facilitar material ludico y cuen-
tan con profesorado que acude a las
habitaciones de los y las menores
ingresadas. ASPANOGI dispone de
diverso material lidico que vuestro hijo
0 hija puede utilizar durante su estan-
cia en el hospital.
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Sivuestro hijo o hija es adolescente, es
importante tener en cuenta que la
hospitalizacion es una amenaza seria
para su creciente sentido de indepen-
dencia. En general su papel ante el
personal médico, el tratamiento y el
hospital es mas pasivo que activo. La
pérdida de independencia les resulta
particularmente desagradable y protes-
tan de esta forzada dependencia.



HOSPITALIZACION

CONSEJOS:

- Es conveniente explicarle lo que va a
suponer cada ingreso (habitacion
diferente, mismo o distinto tratamiento,
realizacion de pruebas o intervenciones
quirdrgicas...).

- Desde el principio es fundamental que
animéis a vuestro hijo o hija a que os
pregunte sobre todo tipo de dudas, o
que pregunte al equipo que le atiende.
Que les cuente todo lo relacionado con
la nueva situacion y que trate de buscar
respuesta a las dudas que le surgen en
Su nuevo entorno hospitalario.

- Planificar y compartir actividades
lddicas (juegos familiares...) para una
estancia mas agradable y amena en el
hospital. El personal voluntario y de

animacién (payasos o payasas...)
0os puede facilitar momentos de
entretenimiento.

- Continuar las
relaciones previa-
mente establecidas
con el grupo de
amistades sera de
gran ayuda (en
particular para los
y las adolescentes)

- Tendréis que ajustar vuestra vida
cotidiana a la nueva situacién, tratando
de acompanar a vuestros hijos o hijas
el mayor tiempo posible. Estableced
turnos de cuidado: la estancia continua
en el hospital supone un gran desgaste
fisico y emocional, y es necesario
“cuidar a quien cuida”.

- No les hagéis promesas al nifio sin la
seguridad de poder cumplifias. Por
ejemplo, no le digais que “mafana nos
van a dar el alta” si no lo sabéis con
seguridad.

» o9
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- ANALISIS DE SANGRE

- BIOPSIA: consiste en extraer una
muestra de las células afectadas para
analizarla. Se practica con anestesia o
sedacion.

- PUNCION LUMBAR: consiste en extraer
liquido cefalorraquideo por medio de
una fina y larga aguja. Se practica bajo
sedacion.

- ASPIRADO DE MEDULA OSEA: extraccion
de sangre del hueso, habitualmente
mediante una puncidén en la zona
posterior de la pelvis; también se
puede realizar a nivel de esternén o en
la tibia. Se realiza bajo sedacion.

- PRUEBAS DE ORINA

- ECOGRAFIA: sirve para ver los 6rganos
internos, ni duele ni irradia y se hace
aplicando un gel que se extiende con
una especie de rodillo por la zona a
estudiar.

- RADIOGRAFIAS mediante rayos X

Aspenogi

- TACG (tomografia axial computarizada)
técnica radioldgica que se sirve de un
ordenador para analizar las imagenes
tomadas desde distintos angulos. El o
la paciente se acomoda tumbandose
boca arriba en un aparato que se intro-
duce en un tunel, y produce ruido.

Es indolora. Irradia.
- RESONANCIA MAGNETICA NUCLEAR

proporciona imagenes
en tres dimensiones,
midiendo el cambio en
ondas magnéticas
mientras pasan a
través del cuerpo. La
forma de hacerlo es
similar al TAC, pero se
trata de un procedi-
miento mas largo, que
en caso de ninos o
nifas de corta edad
puede precisar
sedacion.

No irradia.

- MEDICINA  NUCLEAR: proporciona
imagenes de la forma y funcién de
6rganos como el higado, cerebro,
hueso v riflones. Para conseguirlo, se
introduce con una inyeccién material
radiactivo no danfino, y se coloca al
paciente delante de un detector de
radiacion.



Los tratamientos siguen PROTOCOLOS NACIONALES o INTERNACIONALES
(Sociedad Espariola de Hematologia y Oncologia Pediatrica-SEHOP o Intemational
Society of Pediatric Oncology-SIOP).

Hay tres instrumentos fundamentales
para curar la enfermedad: la cirugia, la
radioterapia y la quimioterapia.

LA CIRUGIA consiste en extirpar el tumor.
En caso de tumores con alto grado de
malignidad o estadios mas avanzados
se suele acompanar de quimioterapia
y/0 radioterapia para eliminar restos de
células tumorales.

LA RADIOTERAPIA destruye las células
anémalas mediante radiaciones de alta
energia. Se proporciona mediante una
maquina, en varias sesiones de pocos
minutos, con una frecuencia normalmente
diaria. No duele, aunque €l area afectada
puede inflamarse.

LA QUIMIOTERAPIA es la administracién
de medicamentos con gotero para
destruir las células cancerigenas.
Existen diferentes tipos de medicamentos
y cada vez van mejorando y produciendo
menos efectos secundarios. Se da en
ciclos de distinta duracion para permitir
que el organismo se recupere y fortalezca.
El o la paciente suele ingresar en el
hospital durante el ciclo. Pero cada vez

es mas frecuente que sea un tratamiento
ambulatorio en el hospital de dia.

Algunos farmacos pueden administrarse
también via oral, intramuscular o intratecal.

A vuestro hijo o hija le pondran un
reservorio subcutaneo o port-a-cath.
Es un dispositivo que se pone debajo
de la piel y que sirve para administrar la
medicacion y extraer muestras de
sangre sin tener que pincharle en cada
ocasion. Se coloca en el quiréfano y se
retira al finalizar todo el tratamiento.

LA
PRIMERA FASE
SUELE SER LA MAS DURA,
PERO POCO A POCO, SI EL

TRATAMIENTO VA BIEN LAS
COSAS EMPIEZAN A
MEJORAR

y la estancia se alternara entre el hospital
y el domicilio. Cuando os comunican
que es posible ir a casa es cuando
surgen los miedos vy la inseguridad. El
personal médico os informara de todas
las dudas que podais tener, de las
complicaciones mas frecuentes y de
como actuar.
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EFECTOS SECUNDARIOS

(0 NAUSEAS” Y "VOMITOS: Provocan -
falta de apetito, cansancio.... HABRAS 0ID0 HABLAR DE

Yy L1s EFECTOS SECUNDARIDS QUE
=esesysnawsnll SE PRODUCEN CUANDO UN FARMACO U

R e NS 07RO TRATAMIENTO AFECTAN A OTRAS 'R :
CEIESCEI RGOS PARTES DEL ORGANISMO Y NO SOLO AL
;g%'”a:ﬁnwﬁsgzﬁa PROBLEMA QUE QUEREMOS TRATAR. LA R
Pl  UIMIOTERAPIA ¥ LA RADIOTERAPIA

ISV =T PUEDEN PRODUCIR EFECTOS SECUNDA-
que haya menos gldbulos RIOS, Y VAMOS A EXPLICARTE LOS

rojos, globulos blancos y MAS FRECUENTES:
plaguetas, provocando efectos
como anemia (glébulos rojos-
hematies), menos defensas (glébulos
blancos-leucocitos) y sangrado (plaguetas).

_ Por menor movimiento

intestinal y/o alimentacion deficiente.

~ DIARREA.
_Originado el propio tumor o por

infecciones.

(L PERDIDA'O"AUMENTO'DE PESO: E! aumento de

peso puede ser provocado por la medica-
cion (corticoides...), y la pérdida puede
ser originada por la propia enfermedad,
las nauseas, los vomitos y la falta de
apetito.

S NMUCOSITIS (LLAGASY, En la mucosa de la

bocay en el tubo digestivo.

(T ALOPECIA'O'PERDIDA'DE'PELD| Se empieza a

caer tras dos o tres semanas de
quimioterapia. Vuelve a salir al finalizar
el tratamiento. No todos los tratamien-
tos producen alopecia.
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CUIDADOS BASICOS

ALIMENTACION

Debido a los tratamientos se produciran cambios tanto en el gusto como en el
olfato. Se modificaran los habitos de alimentacion, rechazaran gran cantidad de
alimentos y comeran de forma caprichosa.

COMER BIEN SIGNIFICA QUE VUESTRO HIJO 0 HIJA PUEDA DESARROLLAR CELULAS FUERTES,

NUEVAS Y SANAS. NO ES COMPLICADO ELEGIR UNA CANTIDAD SUFICIENTE DE NUTRIENTES.

Su dieta debe ser bien equilibrada y debera incluir muchas proteinas, féculas,

vitaminas, minerales y fibra.

Es habitual que no toleren ciertos alimentos, o0 que algunos que les encantaban
ahora los aborrezcan. Esto es algo pasajero.

CONSEJOS :

Si no tiene apetito:

Proporcionarle alimentos en pequerias
cantidades y con mayor frecuencia.

Si no tolera la dieta elegida, sustittiyela
por preparados nutricionales (batidos).

No beber antes de las comidas, para
evitar la sensacién de plenitud.

Mantenerle en posicién incorporada
después de las comidas, para favore-
cer la digestion.

El chocolate, los batidos de leche fria o
los helados son apropiados cuando no
pueda comer sdlidos.

En el caso de nauseas y vomitos:
Comer lentamente y en pequefias
cantidades.

Después de la quimioterapia es preferi-
ble no forzarles a comer y no dar
alimentos diferentes a los habituales.
Evitar dar alimentos que le gusten
mucho los dias que reciben la quimio-
terapia, para evitar que acaben aborre-
ciéndolos.

Ante lesiones bucales, evitar los
acidos. Asimismo seran preferibles los
alimentos frios 0 a temperatura ambien-
te y liquidos (yogures, flanes...).

Con la radioterapia abdominal pueden
darse vomitos y diarrea, por lo que sera
necesaria una dieta blanda sin leche ni
derivados y posiblemente algin astrin-
gente.

Si tiene estrefiimiento: alimentos ricos
en fibra (frutas, verduras frescas, copos
de salvado y cereales). Aumenta la
ingesta de liquidos.

Debido a los tratamientos se produci-
ran cambios tanto Es importante
procurar que las comidas se hagan en
un clima calmado y libre de tensiones.
Siempre siguiendo las instrucciones .
consejos del personal médico que
llevara el control de la dieta y el peso.

Una vez concluido el tratamiento, vues-
tro hijo o hija recuperara su peso y
desarrollo.
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CABEZA - CUERD CABELI:UDU

Quizés es uno de los efectos mas PuedeaL;Itllzar, pafiuelo, ‘:'39"3, peluca
probleméticos ya que afecta a su 0 nada, para taparse la cabeza.

aspecto fisico, y es algo visible para NO 0S Ul.\lll]ElS DE LA HIGIENE

quienes le rodean. Dependiendo del
tratamiento se puede perder parte del CORPORAL Y BUCAL.

pelo o todo, incluso el de las cejas y el
vello de otras partes del cuerpo, pero
vuelve a crecer después de finalizar el
tratamiento. El nuevo pelo no suele ser
igual que el de antes, es mas fuerte,
rizado...

Se recomienda cortar el pelo “poco a
poco”, antes de que comience a
caerse.

Es conveniente que cuando comience
a caérsele el pelo vaya a la peluqueria,
0 que quien le vaya a cortar el pelo se
traslade a su domicilio, para que le
corten el resto. Esto evita una caida
lenta y continua que durante dias
produce picores y molestias. Ademas,
ayuda psicoldégicamente a que no sea
tan traumatico.
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¢COMO RECCIONAN LOS MENORES?

PARA LAS Y LOS MAS PEQUENOS,

SU maximo temor es que les separen
de su padre y de su madre. Tienen
miedo al dolor. Es importante explicarles
que es necesario estar en el hospital y
que se les va a acompanar. Tratar de
tranquilizarles ante las pruebas, y
explicarles que aunque pueda que les
duela algo, el dolor desaparecera.

Permaneced siempre a su lado y
cuando no sea posible, dadle algun
objeto o juguete que le de seguridad.

QUIENES TIENEN DE 6 A 10 ANOS

también tienen miedo al dolor y a que le
ocurra algo a su cuerpo. Habra que
prestar especial atencion a los frecuentes
sentimientos de culpa por padecer la
enfermedad que aparecen en estas
edades. Creen que lo que les ocurre es
por algo malo que han hecho. Es nece-
sario explicarles que de ningun modo
es asi.

Actuad siempre con sinceridad y
explicadle la enfermedad en términos
sencillos. Podéis emplear los términos

“células buenas” y “células malas”

para explicar el cancer.

ENTRE LOS SIETE Y LOS DOCE ANOS,

tienen un mayor conocimiento de su
cuerpo, y aungue siguen pensando
que la enfermedad esta causada por
gérmenes y otras fuerzas externas,
también saben que existen causas

internas. Entienden que la mejoria
aparece tras la administracion del trata-
miento y colaboran mas con éste.

La explicacion sobre la enfermedad y
los tratamientos debe ser mas detalla-
da, pero es conveniente relacionarla
con situaciones que le sean familiares.
P. ej. podéis contarle que el cancer es
como un equipo de futbol compuesto
por jugadores (células) que no funcio-
nan adecuadamente porque no tienen
un entrenador que les dirija. Las
medicinas seran el entrenador que
empiece a dar las érdenes y colocara
cada célula en su sitio para que éstas
jueguen correctamente.

LOS Y LAS ADOLESCENTES

Se preocupan mas, dan mas importancia
al fisico y, por tanto, al pelo. El hecho de
perder parte de las actividades habituales
que desarrollan con sus companeros y
companeras les preocupa. Temen el
rechazo por parte del grupo de iguales,
no les gusta sentirse diferentes. Necesita-
ran informacion sobre lo que les pasa y
sobre los tratamientos. Desearan hablar
CoN su grupo de amistades de lo que les
ocurre, cosa que habra que potenciar
para que sientan su apoyo.
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¢QUE SE PUEDE HACER?

Por supuesto es fundamental que
vuestro hijo o hija reciba el tratamiento
meédico de manos de especialistas,
pero también podéis hacer algo mas...

Ante todo, tened en cuenta que cuanta
mas normalidad le demos a nuestro
hijo o hija en su ambiente, gozara de
mayor tranquilidad. Por eso es impor-
tante que los cambios en la rutina y en
el grado en que estamos pendientes
de ellos o ellas sean minimos y se
limiten a lo estrictamente necesario.

Habra que tranquilizarle y proporcio-
narle apoyo y afecto. Pasar tiempo con
vuestro hijo o hija y dedicarlo a juegos y
distracciones. Para ello, debemos
procurar transmitir tranquilidad. Debe-
mos pensar en ellos y ellas, en el
presente y en el futuro. Es necesario
evitar sentimientos de pena y de pérdi-
da.

INFORMARLE DE LO QUE ESTA OCURRIENDO, con
sencillez y claridad. Es importante que
no sienta que se le engana. Los y las
menores reaccionan mejor de lo que
pensamos.
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Es importante seguir las pautas del
personal médico, pero sin ‘atosigar a
vuestro hijo o hija con controles sobre-
protectores. Cuanto mas les proteja-
mos y mas cambiemos sus habitos
mas pensard que algo malo esta
pasando.

Por consiguiente, conviene que el trato
sea el mismo de siempre, sin cambios
de habitacion, ni de horarios, ni de
privilegios. Conviene mantener los
medicamentos en un lugar apartado,
de forma que no invadan la casa.

SE PEDIRA A LA FAMILIA Y A LAS AMISTADES QUE
ACTUEN DEL MISMO MODO DE SIEMPRE.

Para conseguir darle apoyo, sera nece-

sario que busquemos ayuda durante el
tratamiento. La ayuda familiar es un
buen recurso. Se recomienda fijar
periodos de descanso, estableciendo
turnos en el cuidado. Ademas, habra
que organizar, con ayuda, el cuidado
de otros hijos o hijas, asi como el resto
de tareas doméstica

ES MUY IMPORTA‘UE 0S APOYEIS
MUTUAMENTE.



LA COMUNICACION
« ¢QUE LE DIGO A MI HIJO 0'HIJA?

Es muy importante tratarle con la

méxima normalidad posible. Ofrecer

una explicacion de lo que ocurre en

funcion de su edad y nivel de compren-

sion. No mentirles (diciendo que no -

pasa nada...), hay que considerar que

se pueden enterar por medio de una V4
conversacion vuestra con alguien de la ’ ‘
familia, con el personal sanitario,

palabras escritas...

Es de gran ayuda hablar sobre la enfer-
medad y de los tratamientos, explican-
doles siempre lo que van a hacerles.

La informacién que se les transmita
tiene que ser la misma por ambas
partes; familiares y personal médico, ya
que de lo contrario seria poco creible.

LAS ASOCIACIONES DE PADRES Y MADRES 0S
PUEDEN FACILITAR MATERIAL EXPLICATIVO

(CUENTOS INFANTILES, GUIA PARA ADOLESCEN-
TES..) Y ASESORAMIENTO POR PARTE DE
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LA COMUNICACION

¢QUE LE'DIGO A SUHERMANO 0 HERMANA?
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ES NECESARIO TENER EN CUENTA A LOS HERMA-

NOS Y HERMANAS. Pueden albergar senti-
mientos de culpa (que son la causa de
la enfermedad) o de abandono (se
presta mas atencion a la persona
afectada). Por tanto, procuraréis que
aunque se les dedigue menos tiempo,
éste sea de calidad, haciéndole sentir
importante y atendiendo a sus miedos,
dudas y cualquier otro asunto que les
concierne.

Es posible que tengan miedo a sufrir la
enfermedad, y miedo a lo que le pueda
ocurrir a su hermano o hermana enferma.
Precisan de informaciébn sobre la
enfermedad, sobre el tratamiento... Se
les proporcionara toda esta informacion
adaptada a su edad y nivel de com-
prension. El material explicativo de las
asociaciones les sera de gran ayuda.



EL GOLEGIO Y EL GRUPO DE AMISTADES

HABRA-PERIODOS, QUE-EN ALGUNOS CASOS PUEDEN-SER DE LARGA DURACION; EN LOS
QUE “VUESTRO HIJO O HUJA-NO PUEDAASISTIR’ AL, COLEGIO--DEBIDO--AL-PROPIO
TRATAMIENTO- (RIESGO DE-INFECCIONES). EN ESTOS CASOS SE PUEDE'SOLICITAR EL
SERVICIO DE-PROFESORADO ANTE LA ADMINISTRACION CORRESPONDIENTE (EDUCACION).

El profesorado hospitalario y domicilia-
rio se coordinara con el colegio para
mantener la identidad del alumno o
alumna oncoldgica dentro de su grupo
de clase.

En los periodos de hospitalizacién, el
profesorado del aula hospitalaria
tendra un papel muy importantse.

Es importante que participe en las
actividades escolares y que se le exija
lo mismo que al resto de la clase, siem-
pre que no existan contraindicaciones.
Hay que informar al profesorado, para
que tenga una actitud adecuada,
velando por que los demas se relacio-
nen con él o ella dentro de la normali-
dad, evitando el rechazo, la sobrepro-
teccion o la compasion.

Es aconsejable que el profesorado esté
informado sobre lo que el nino, nifa o
adolescente sabe y lo que la familia
quiere que se le trasmita, asi como de
cualquier otro cuidado especial que
fuese necesario.

El hecho de mantener la escolarizacion
y el contacto con los companeros y
companeras le proorcionara una mayor

sensacion de normalidad y de control
de la situacion, lo cual es fundamental
para mejorar su estado de animo y asi
afrontar mejor la enfermedad.

En cuanto al grupo de amistades, se
recomienda que sigan manteniendo el
contacto, tomando algunas precaucio-
nes higiénicas. No hay ningun proble-
ma para que pueda salir al aire libre, y
solo sera necesario tomar precaucio-
nes en algunos momentos del trata-
miento, en los lugares cerrados vy
contaminados, como por ejemplo los
centros comerciales.
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LA VIDA SIGUE -

que tratar de man-
A habitual. Ibespués
de una estancia mas o menos prolon-
gada en el hospital, volver a casa suele
provocar reacciones contradictorias.
Por una parte, la alegria de volver, y por
otra, el miedo a la responsabilidad de
cuidar de vuestro hijo o hija sin la
proteccién del hospital. Aunque al
incipio sintais miedo, este temor ira
Bsapareciendo |con el tiempo. Son
uchos los padres y las madres que
en este periodo viven una sensacién
que |describen como amenaza a su
vida, que puede persistir a lo largo del
tiempo. Es el llamado sindrome de
Damocles: el miedo a que la enferme-
dad pueda reaparecer 0 a que el tumor
no haya respondido eficazmente al
tratamiento.

Aunque este temor suele disiparse
gradualmente a lo largo del tiempo,
puede reactivarse en determinados
momentos (p. €. cuando volvais al
hospital a revision, cuando la nifia o
nifio tenga fiebre o un simple catarro,
etc.).

Seguir adélante no es facil, pero la vida
familiar debe continuar. En general,
vuestra vida ird normalizandose poco a
poco y aprenderéis a convivir con las
frecuentes visitas al hospital, las activi-
dades diarias y los ratos de diversion y
ocio, con la idea de aprender a vivir

cada dia con plenitud
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¢QUIEN ME PUEDE AYUDAR?

LAS ASOCIACIONES DE PADRES Y MADRES
DISPONEN DE PROFESIONALES QUE 0S
PUEDEN BRINDAR EL APOYO NECESARIO EN
ESTOS DIFCILES MOMENTOS.

Las trabajadoras y los trabajadores
sociales os orientaran e informaran sobre
las ayudas institucionales en vuestra
provincia, comunidad... Realizaran las
gestiones oportunas en caso de despla-
zamiento a otro centro hospitalario,
para garantizaros un alojamiento
adecuado y el apoyo necesario durante
la estancia (en coordinacidon con los
profesionales de las asociaciones de
ambito estatal).

Las propias familias afectadas de las
asociaciones de padres y madres seran
de gran ayuda a la hora de no sentiros en
soledad y sin rumbo, siendo posible
compartir experiencias y conocimientos.
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RECOMENDACIONES PARA LLEVARLO MEJOR

EN EL TRANSCURSO DE LA ENFERMEDAD SE PASAN MOMENTOS MUY DUROS, Y UNA BUENA
FORMA DE HACERLO MAS LLEVADERO ES TENER EN CUENTA ALGUNAS ESTRATEGIAS UTILES.

Hay que pensar que esta situacion tan
dura supone un periodo de la vida que
pasaray que

aungque logicamente quedara
marcado.

Esforzarse en

y procurar apartar los pensamientos
negativos de la cabeza. Eso habra que
recordarselo constantemente.

Procurar

y poder dar lo
mejor que podamos a nuestros hijos o
hijas.

Cuanto mas podamos

mucho
mejor, ya que nos daran animos vy
tranquilidad.

Tenemos que

Eso ayudara a que nos
sintamos mejor, a pasar buenos momen-

tos y disminuir tensiones y ansiedades.
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DIRECCIONES DE INTERES

UMEEKIN (FEDERACION VASCA DE PADRES DE NINOS ONCOLOGICOS)
PINTOR VICENTE ABREU 7. OFIC.7
(01008) VITORIA

TFN0.945 24 53 02 - FAX. 945 22 50 59
EMAIL: info@umeekin.org

ASPANOG
P2 ZARATEGI, N¢ 100 - EDIFIC. TXARA 1,

SECCION GIZAGUNE - DESPACHO N23
(20015) DONOSTIA.

TENO. Y FAX. 943 245 620
EMAIL: info@aspanogi.org

ASPANOVAS- BIZKAIA
C/ MEDICO ANTONIO EGILUZ, Ne 22 LONJA

(48005) BILBAD

TENO. 944 1105 56 - FAX 944 790 963
EMAIL: aspanovas@aspanovasbizkaia.org

ASPANAF0A
PINTOR VICENTE ABREU 7 OFICI. 7

(01008) VITORIA

TFNO. 945 24 53 02 - FAX 945 225 059
EMAIL: administracion@aspanafoa.org
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