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Es para mi una satisfaccion colaborar, con estas palabras,
en esta ‘Guia para jovenes y adolescentes’ que ha elaborado
la Asociacion Infantil Oncolégica de la Comunidad de
Madrid (ASION), pues creo que este libro va a ser importante
para ti, ya que te va a ayudar a comprender mejor el
proceso que estas viviendo y te va ayudar
a superarlo.

El cancer ya no es la enfermedad de hace pocas décadas.
Hoy, afortunadamente, tiene tratamiento gracias
a los avances de los ultimos arnos y hay muchas nuevas
técnicas y medicamentos para curarlo. Pero, ademas,
es decisivo tu esfuerzo.

Se trata sin duda del desafio mas importante al que te
has enfrentado a lo largo de tu vida y tus ganas de vivir
van a ser fundamentales para derrotar a esta enfermedad.
Pero no vas a estar solo: tu médico, tu enfermera y sobre
todo tus padres y toda tu familia te van a apoyar. Y
también los padres y familiares de otros ninos como tu,
que forman parte de ASION.

Gracias a esta guia, escrita con un lenguaje accesible para
que la comprendais todos, vas a entender mejor el camino
que te queda por recorrer en los proximos meses,
que no siempre sera facil pero lo importante es que no
pierdas de vista el final, cuando todo haya pasado y quizas
tU también puedas ayudar a otros ninos y jovenes
a vencer al cancer.

Maria Inés Lopez-lbor
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PRESENTACION

Este libro es para ti... Si eres una persona joven que
ha pasado por la experiencia de tener o haber tenido
cancer.

© En su elaboracion han colaborado personas que

saben sobre el cancer y que te van a proporcionar
mucha informacion sobre la enfermedad y seguro
que resolveran algunas de tus dudas y preguntas.
Pero también han participado en este libro muchos
adolescentes y jovenes que en algun momento
pasaron por tu misma situacion y que han querido
explicar desde su punto de vista como se sintieron
y qué les ayudd en cada momento a superarlo.

Los temas que se abordan en esta guia

responden a las necesidades que los jévenes

Nnos expresaron a través de una encuesta, por

eso veras que junto a los profesionales que
desarrollan los temas, estan las propias palabras

de los jévenes y adolescentes que os transmiten

su experiencia. Las encontraréis recuadradas
acompanando a algunos de los capitulos de esta guia.

El libro tiene diferentes partes, no es necesario que
lo leas de un tiréon, habra temas que te interesen
mas que otros, sugerencias que te serviran y otras
que no, dias en que quieras leer y otros en que no
te apetezca. No importa como lo leas, ni cuando,
s6lo nos importa que te resulte interesante, que
pueda ayudarte a comprenderlo todo mejor.
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Qué me estd pa/fmfwéo 2

Sentimientos antes de&dwﬁnéstwo

ZARAUZKO Q/DALA

Gizarte Zerbitzuak
Servicios Sociales

Todo comienza por un simple dolor, de cabeza, de tripa o en una
pierna. Tal vez has notado que llevas algun tiempo sintiendo mas can-
sancio de lo normal, o un pequeno bulto en alguna parte de tu
cuerpo... De esta forma acabas en la consulta médica y
comienzan un sin fin de pruebas. Parece que acabas de
terminar una, y ya te han mandado otra, radiografias,
analisis de sangre, mas radiografias... Todo esto puede
crearte mucha confusion... No sabes cbmo comportarte...
Posiblemente sentiras temor... Normal, a nadie le gusta
que le lleven al médico, no es nada agradable que te pin-
chen... Algunas pruebas las desconoces... Quiza no en-
tiendas el tipo de lenguaje que usan... Es normal que
sientas miedo a lo desconocido.

Si crees que has hecho algo para que te estén pasando
todas estas cosas, ya te lo puedes quitar de la cabeza, por-
que no tiene nada que ver ni con lo que comiste, ni con
lo que hiciste, ni si te caiste... Es decir, no tienes culpa de
lo que te esta pasando.

Todo esto te esta creando mucha incertidumbre... No tienes respues-
tas y nadie te las puede dar todavia, debes esperar al final de las prue-
bas.

Te recomendamos que preguntes todo lo que quieras y a quien te
parezca que sabe mas del asunto. Déjate llevar y confia en que las
pruebas que te estan haciendo son necesarias para saber qué te esta
pasando.

3Qué es el cdncer?

Para que te aclares, vamos a dejar que el médico te explique una
serie de cosas que son importantes:

Bajo la denominacién de cancer se agrupan una serie de diferentes
procesos clinicos que tienen en comun que su origen se debe a la
transformacion de una célula sana en otra con caracteristicas de ma-
lignidad, que puede tener distintos comportamientos, como rapido
crecimiento, infiltrante, destructora de tejidos sanos y con capacidad



I ,

de emigrar y producir metastasis a distancia.

Dentro del concepto de cancer hay dos grandes grupos: leucemia,
que es la presencia de células
malignas de la sangre disemi-
nadas por todo el cuerpo, y los
tumores sélidos, localizados en
cualquier lugar del cuerpo.

Las causas de la aparicion del
cancer han preocupado a los
meédicos desde Galeno.

En la actualidad se acepta
que la génesis del cancer es un
proceso evolutivo que sigue
una serie de pasos. El co-
mienzo ocurre intracelular-
mente por la accion de
agentes bioldgicos, quimicos o
fisicos, que alteran de forma
irreversible la estructura here-
dable de la célula, dando
como resultado un grupo
(clon) de células malignas.
Existe un periodo de latencia
entre la exposicion al carcino-
geno y el desarrollo de la neo-
plasia.

Esto puede ocurrir por azar o
se puede heredar como muta-
cion de la célula germinal por
alteracion del equilibrio entre
la funciéon de los genes promo-
tores del crecimiento y los
genes supresores del mismo.
Dichos genes se conocen
COmMoO oncogenes y gen supre-
sor tumoral respectivamente.

Epidemiolégicamente el can-
cer pediatrico (de O a 16 anos)
es poco frecuente, representa
solo del 1 al 3% de todos los canceres humanos, con una supervivencia
en la actualidad del 75% y hasta un 90% en algunos casos.
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Los mas frecuentes en la adolescencia son el linfoma de Hodgkin,
los tumores 6seos y del sistema nervioso central.

Desde los anos 70 del siglo pasado hasta nuestros
dias, los objetivos médicos han variado. En la dé-
cada de los 70-80 se basaban en hacer diagnosticos
precoces y tratamientos con los que obtener remi-
siones completas. Ya en los annos 90 se consiguio el
aumento de la supervivencia, menos efectos toxicos
y tratamientos de soporte. En nuestros dias, con los
resultados obtenidos, lo que se persigue es evitar
efectos secundarios, alcanzar una mejor calidad de
vida, atajar los problemas psico-sociales que se pre-
sentan en las distintas etapas del tratamiento y la rehabilitacion de se-

cuelas.
Como se déaﬂno:téca/?
Las pm.eba; mds ﬁfecuent-&:

Para llegar a saber lo que te ocurre, es decir, conocer el diagnodstico
de tu enfermedad, se necesita realizar una serie de pruebas. No en
todos los casos se hacen todas y su numero y tipo dependera de la
enfermedad o tumor que se sospeche. Las mas fre-
cuentes son:

Biopsia: consiste en tomar una muestra de cual-
quier “bulto” que se haya notado o visto por estu-
dios de imagen (se explicard mas adelante) en
cualquier lugar de nuestro cuerpo: piel, musculo,
hueso, ganglio, cerebro u otro érgano. Se hara ge-
neralmente bajo anestesia general, es decir, dur-
miéndote y con tratamiento para que no duela. En
ocasiones se hace con anestesia local, o sea, sin dor-
mirte, y con analgesia (medicacion contra el dolor)
s6lo en la zona de la que se va a extraer la muestra.

El material extraido se mira al microscopio y se realizan diferentes
técnicas para saber exactamente cuales son las células afectadas y asi
administrar el tratamiento mas apropiado. Unos dias o semanas mas
tarde se sabran los resultados.
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Aspirado de médula ésea: la médula dsea es la fabrica de las
células de la sangre: glébulos rojos o hematies, glo-
bulos blancos o leucocitos y plaquetas. Se encuentra
en el interior de los huesos planos.

Si la sospecha diagndstica es que tu enfermedad
se ha originado en la médula 6sea, o que ésta
pueda estar afectada, tendrdn que tomar una ‘
muestra de ella. Para obtenerla se pincha con una
aguja especial en las crestas 6seas de la cadera (las
crestas Oseas son las zonas del hueso de la cadera
que hacen relieve, las hay anteriores o posteriores)
o en el hueso del esternon.

Suele hacerse bajo anestesia general, o con anes-
tesia local acompanada de sedante para que no estéis nerviosos.

Biopsia de médula dsea: en ocasiones, ademas del aspirado
también habra que tomar muestra, con un cilindro fino, de hueso de
las crestas Oseas de la cadera. Se utilizan unas agujas especiales, de
diferente grosor segun la edad del paciente. Igualmente se hace bajo

anestesia general. | H
Analisis de sangre: durante todo tu estudio diag- ‘}:__
néstico, tratamiento y con menos frecuencia ya durante ~ ¥
las revisiones, habra que hacerte muchos analisis de san- ~ ~ - Fig.1
L .
gre. 2

Se extrae la sangre con una aguja a través de una vena,
generalmente del brazo, y si tienes un catéter central
permanente, se hara a través de él. Hay dos tipos de ca-
téter permanente:

- El tipo port-a-cath (fig. 1 y 2) que consiste en un re-
servorio que se coloca debajo de la piel conectado a un
catéter que va a una vena central (venas de gran calibre ' &
que van al corazén directamente). Se pincha la piel por &+
encima del reservorio con una aguja especial, que una
vez introducida permite infundir liquidos y hacer extrac-
ciones de sangre cuando sea necesario.

- El otro sistema es el tipo Hickman (fig. 3) En el que
las dos “luces” del catéter en vez de terminar en un re-
servorio salen por fuera del cuerpo. No hace falta pin-
charlo sino que se conectan directamente las jeringas

Fig.3
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para las extracciones o los sistemas de infusion. Ambos sistemas se
implantan bajo anestesia general.

Analisis de orina: en ocasiones te recogeran muestras de orina
para analizar. Tendras que orinar directamente en un recipiente este-
rilizado. No exige ningun esfuerzo especial y puedes tener toda la in-
timidad que quieras para orinar.

Puncion lumbar: el liquido que rodea al cerebro y a la médula
espinal (a continuacion del cerebro y que va por dentro de la columna)
se llama liquido cefalorraquideo. En algunos tipos de enfermedades
como la leucemia, los linfomas o algunos tumores cerebrales éste li-
quido puede verse afectado.

Se extrae mediante una aguja y jeringa que se ha insertado entre
dos vértebras o huesos de la parte inferior de la columna espinal. Ten-
dras que colocarte en una postura especial que te indicaran y estar
sin moverte durante el tiempo que dure la puncion. Previamente se
pondra una pomada anestésica en la zona de piel afectada.

Casi siempre tienes que sentarte con las piernas cruzadas y hacia de-
lante. Es importante que tengas tranquilidad, respira tres veces muy
profundamente antes de colocarte en la postura que te indiquen, de
tal forma que al soltar el aire te desinfles como un globo. Cuanta mas
relajacion consigas, menos dolor vas a sentir y mas rapido se acabara,
los nervios hacen que nuestros musculos estén mas tensos y sentire-
mos mas el pinchazo. Si no puedes relajarte respirando, puedes utilizar
otros recursos, musica, agarrar fuerte algo que tengas a mano, ima-
ginarte situaciones agradables que te hagan olvidar el momento, o
simplemente pide que te vayan contando lo que estan haciendo, a
veces saber lo que esta pasando nos da mas control de la situacion.
Después de la puncion lumbar deberas tumbarte con la cabeza en un
plano inferior al resto del cuerpo durante dos horas, para evitar que
te duela la cabeza o tener nauseas.

Pruebas de Imagen: hay diversos tipos, y nos
informan de la zona o zonas del cuerpo dénde esta la
enfermedad, es decir, de la extensiéon, de su tamano,
de si puede extirparse sin problemas, y de cbmo esta
respondiendo al tratamiento una vez iniciado. En el
momento del diagnodstico, y antes del resultado de la
biopsia, dara “pistas” para saber qué tipo de enfer-
medad tienes. Radiografia simple: consiste en pasar
un haz de rayos x a través de la zona del cuerpo a




mirar, después se revela como una fotografia. Es indolora, solo tienes
que quedarte inmovil cuando te lo indiquen.

Ecografl'a: utiliza ondas de sonidos de alta energia (ultrasonidos).
Te aplicaran un gel sobre la piel de la zona del cuerpo a valorar, y pa-
saran una sonda (una especie de mando) por encima de la misma. Es
indolora. Mientras te la hacen se estaran viendo las imagenes en una
pantalla, y se grabaran las que elijan para después
revelarlas como una radiografia.

Tomografia axial computarizada (TAC):
es una técnica radiolégica que se sirve de un orde-
nador para analizar las imagenes tomadas desde dis-
tintos angulos. Proporciona imagenes en tres
dimensiones. Te acomodas tumbandote boca arriba
en un aparato que se introduce en un tunel, y pro-
duce ruido. Has de estar sin moverte durante varios
minutos (hasta una hora). Algunas personas necesi-
tan un sedante para permanecer tranquilas durante la prueba. Es in-
dolora. En ocasiones tendras que tomar un liquido o te administraran
un contraste por via intravenosa.

Resonancia magnética nuclear (rmn): también proporciona
imagenes en tres dimensiones, midiendo el cambio en ondas magné-
ticas mientras pasan a través del cuerpo. La forma de hacerlo es similar
al tac.

Estas pruebas sson dolorosas?

La mayoria de ellas no hacen dano porque se realizan con ayuda de
medicacion relajante, analgésica y/o anestésica: utilizandose una u
otra dependiendo del tipo de prueba.

Puedes pasar por momentos de inseguridad o temor, en algunas
puedes tener sensaciones desagradables, pero seran facilmente so-
portables con la ayuda de los que te rodean y unos cuantos consejos
que se describen a continuacion.



GIPUZKOAKO HAUR MINBIZIDUNEN
GURASO ELKARTEA

asion & AsPANOGI

Asociacion Infantil

ZARAUZKO Q/DALA

Gizarte Zerbitzuak
Servicios Sociales

. Oncolégica de ASOCIACION DE PADRES DE NINOS
la Comunidad de Madrid ONCOLOGICOS DE GIPUZKOA

Recomendaciones:

Extraccidn de sangre: Si tienes catéter no sentiras dolor. Si hay
que pinchar o canalizar una vena (las llamamos vias) de
tu brazo, tu colaboracion nos ayudara al éxito y rapidez
del procedimiento.

Haz los ejercicios de respiracion / relajacion que te in-
diquen. Utiliza para tranquilizarte los métodos que co-
| nozcas. Expresa tus sentimientos de miedo, angustia o
| tu estado de nervios de la manera que sepas. Solo te
van a pedir que no muevas el brazo en el momento que
| estan pinchando la vena.

Cuando te coloquen la goma (compresor) por encima
de la vena, abre y cierra la mano con fuerza, para que
ésta se rellene y se haga visible.

Pruebas radiodiagndsticas: En general estas pruebas no pro-
ducen dolor. Saber esto te va a ayudar a ir con mas tranquilidad a los
servicios de RX.

Son pruebas de cierta y en ocasiones larga duracion. Te van a pedir
que colabores inmovilizando tu cuerpo. Algunos son aparatos grandes

que pueden producirte angustia u
LAS PRUEBAS MAS DIEICILES otras sensaciones que no controles.
Otros funcionan con ondas de so-
nido, por lo tanto, oiras ruidos, no
Cuando me tenian que pinchar o poner un catéter.  debes extranarte, no sucede nada;
cierra los ojos e intenta recordar
Couando no wee encontraban las venas o cuando me . MOMENtOs buenos de tu vida, una
pelicula que te haya gustado, vaca-
ciones, etc. Estas cosas te pueden
ayudar a recuperar la tranquilidad y

WWW WMM}, Wﬁ““"“““ﬁ”‘“[’“m servirte para relajar tu cuerpo.
el tratamiento.

tenian que hacer las punciones.

Pruebas en quir6fano: cual-

' ’ ) quiera que sea la prueba, te van a

Las operaciones y cuado me declan que teniaque  dormir previamente. Segun el tipo
volver el proximo MLWMMW. de prueba te sedaran con mayor o
menor intensidad; pero en cual-

quier caso no te vas a enterar ni

sentir dolor. Si en algun momento de tu enfermedad requieres de in-
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tervencion quirurgica, el anestesista se va a encargar de dormirte hasta
que el cirujano finalice la operacion.

Si lo deseas, te explicaran en cada momento lo que te van a hacer.
Si tienes dudas o las explicaciones no han sido claras, no te reserves
las preguntas. Cuando se conocen las cosas se evitan muchos temores,
a veces, falsamente imaginados.

Si la noche anterior sientes preocupacion, nerviosismo o simple-
mente te cuesta conciliar el sueno, diselo a tus enfermeras para que
los médicos te pauten un tranquilizante.

Una vez realizadas todas las pruebas el equipo médico sabra qué
tipo de enfermedad tienes y en qué parte de tu cuerpo esta localizada.
Es lo que llamamos diagndstico con el que podran ponerte el trata-
miento adecuado.
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Ya sé lo que me pasa
Sentimientos adstico:
Qué me ocurrivd akhoraz

Sentimientos ante el diagndstico: zQué me ocurrira
ahora? Ya sabes cual es tu enfermedad, si tienes alguna
duda preguntaselo a los médicos, no te sientas cohi-
bido, las gente joven que pasa por lo mismo que tu se
llega a sentir de muchas formas, por ejemplo:

Al principio no puedes creer que esto te haya pasado
a ti... Si “hace dos dias estabas estupendamente” o pa-
recia una simple gripe... Te decian que eran dolores de
crecimiento... Pero no era asi. Parece algo un poco mas
complicado que te obligara a estar mas tiempo de lo que esperabas
en el hospital, no te preocupes si tienes miedo.

Puede ser miedo a todos los cambios que supone tener una enfer-
medad... Miedo a no saber cuanto va a durar el tratamiento... Miedo
de estar mucho tiempo en el hospital... Miedo a no poder seguir sa-
liendo con tus amigos o seguir con tu vida normal.

Qué rabia! Puessi!... Con todo derecho... Todo se escapa de tu con-
trol... Aunque no quieras, no te queda mas remedio que aceptar esta
situacion.

Es posible que no quieras saber nada de nada. Demasiada informa-
cion que te agobia.

Sientes angustia, nervios, te sudan las manos... Te falta el aire cuando
llega el médico o la enfermera a la habitacion, cuando piensas o ha-
blas del tema... Puedes tener un poquito de ansiedad.

Qué puedes hacer?

Lo mejor es luchar y no compadecerte. Di lo que te molesta, explicalo
y pregunta porqué. Es importante que expreses si tienes o no dolores
o algun cambio en tu cuerpo que no esperabas, de esta manera po-
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dran ayudarte mejor.

Como no te van a dejar estar con mucha gente a la vez, puedes ele-
gir quién prefieres que te visite. Puedes pedir conocer a alguien que
paso por lo mismo, en nuestra Asociacion hay muchos jovenes que
pueden ayudarte.

Aunque no te apetezca, cuando quieras, puedes informarte.

EL /—fo;pétM

Empezaremos contandote cosas sobre el lugar en el que ahora te
encuentras, el hospital. Es importante que sepas todo lo relacionado
con él, cobmo es, qué servicios tiene a tu disposicion, quiénes te van a
atender, qué se hace cada dia y qué puedes hacer tu.

Como es el hospital? Dentro de un hospital hay muchas salas
y departamentos que vas a visitar:

Consulta: es el lugar donde te van a examinar y hacer el diagnostico.
Durante el tiempo que dure tu tratamiento vas a acudir a este depar-
tamento cada vez que tengas que ingresar. Cuando te den el alta vas
a seguir viniendo para hacerte revisiones periédicas.

Laboratorio: es la unidad donde van a tomar una muestra de tu san-
gre para analisis que los médicos van a interpretar.

Hospital de dia: es la sala donde vas a ingresar para ponerte los tra-

111 T T
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CUAL FUE TU PRIMERA IMPRESION

EN EL HOSPITAL? tamientos de corta duracion. El tiempo

de estancia va a depender de cada me-
dicamento pero vas a salir el mismo dia.

Unidad de hospitalizacién: es una
planta con muchas habitaciones donde
vas a ingresar para recibir los tratamien-
pmuymmm;méwémywm tos de larga duracion o de mas de un

aba o5 de (wrme ingresada sin poder salir dia. Vas a estar siempre en compania
9 7 4 de un familiar. Aqui te vas a encontrar

con otros chicos y chicas como tu.
Ajobio, mudwaﬁobio. Unidades de radiodiagnéstico: en
ellas te van a hacer muchas de las prue-

Toni o miedo de tantos médicos e bas necesarias para el diagnostico y
¢ 1 posterior evaluacion de tu enfermedad.

Un poco rara; porque la primera vez que me qnedé
i#%r&mdwm&toco’ mca[vv/v wwqued&ﬂffadw

we declan que no tenia nada no me lo crel. Son las unidades de rayos x, ecografias,
scanner, etc.

Muy wala., el primer dia estuve todo el vato llo- Quiréfanos: son las salas de operacio-

vasnddo nes donde te van a colocar el catéter o

reservorio necesario para la administra-
cion de la medicacion. Aqui se hacen
Lwﬂmﬂ,w%wm&;@wmwwm esta- también algunas pruebas diagndsticas
y las operaciones.

La escuela: en casi todos los hospita-
les publicos hay una escuela para que
los ninos y jovenes ingresados podais seguir los estudios que estuvie-
rais realizando antes de ser ingresados. En el caso de oncologia suele
haber en la propia planta o cerca de ella una sala que durante la ma-
rnana hace las funciones de clase. Los profesores también pasan por
las habitaciones si no puedes ir al Aula hospitalaria.

Otras salas: En el hospital se encuentran también otras salas muy inte-
resantes donde te vas a poder relacionar con otros jovenes, como son la
sala de juegos, la biblioteca o el salén de actos.

W te va a QUE ECHABAS DE MENOS?

@W? M&mwmknmzﬁof)/la/comxidwqwm&mm
madvre.
M&perro/m&abuela/.
En togllo momento podras esfcar en Todobmydﬂmywmrm&/m

compania de tus padres o familiares, citar encerrado, Eémrfm dormis entn
camay los amigos y puedo decir que cast todo.
Pocwcomporqu&h&tuddowwhoapo/o y siempre
Amé:amijo;)/prindfmﬂnmt&wm&fumdw

rencerrado Y no poder salir.
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tanto de dia como de noche, por lo que seria conveniente que se tur-
nasen para que puedan descansar. De los cuidados que necesites re-
lacionados con tu enfermedad y sus consecuencias, se encargara un
equipo de personas con diferentes tareas:

Servicio médico: estara formado por pediatras especializados en
onco-hematologia.

Equipo de enfermeria: son los profesionales de enfermeria y auxilia-
res que se ocuparan de todos tus cuidados. Se encargaran de ponerte
los tratamientos médicos que les sean pautados y de todo lo que re-
quieras durante tu hospitalizacion.

Otros servicios médicos:

Equipo de cirugia: son los profesionales que se encargan de las ope-
raciones. Puedes necesitarlos para que te coloquen el catéter, te hagan
una biopsia si se requiere para el diagndstico, o si te tuvieran que in-
tervenir.

Radioterapia / radiologia: el primero es el profesional encargado de
aplicarte el tratamiento con radio. El segqundo va a
valorar e interpretar las distintas pruebas radiodiag-
nosticas que tengan que hacerte.

Nutricién: son los especialistas que se aseguraran
de que tengas una correcta alimentacién y que tu
peso no sufra pérdidas importantes.

Atencion psicoldgica: son los profesionales que te
ayudan a superar los momentos dificiles: bajos es-
tados de animo y/o situaciones de angustia o mie-
dos. Aungue no en todos los hospitales estara este
servicio, tanto tU como tus padres podéis solicitarlo
cuando lo credis necesario.

Servicios varios:
Escuela: los maestros y maestras, al igual que en tu colegio, te van

|
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a ayudar a que tus estudios no sufran retrasos para que cuando tengas
el alta, te reincorpores a tu escuela de la mejor manera posible.

Trabajadores sociales: son las personas que estaran atentas a las ne-
cesidades sociales tuyas o de tu familia. Puedes solicitar su ayuda para
obtener recursos en general.

Monitores/as y voluntarios/as: para tus tiempos libres. Son alegres,
divertidos, artistas y muy habiles. Cada dia te entretendran con sus
trabajos manuales, juegos, canciones, bailes y cuentos.

Personal de limpieza: realizan una de las tareas mas importantes para
ti. Limpian todo aquello que te rodea dentro de la sala de hospitalizacion.

Celadores: con sus camillas, son como los taxistas del hospital, te
van a llevar de un departamento a otro cuando tengas que trasladarte
dentro de él.

El tratamiento

Tanto el hospital como el personal tienen un Unico objetivo: procurar
tu curacion y eso se va a realizar a través del tratamiento que depen-
dera del diagnodstico exacto, pero generalmente todas las enfermeda-
des oncoldgicas se tratan con quimioterapia o radioterapia y en
algunas ocasiones se administran ambos tratamientos.

Quimioterapia: es el tratamiento con medicamentos que se ad-
ministra a un paciente con cancer, para ello se elige una combinacion
de farmacos que depende del tipo de cancer, de su localizacién o de
la edad del paciente. La quimioterapia en ninos y adolescentes se uti-
liza desde 1940, y su uso combinado con la cirugia y la radioterapia
ha supuesto que el cancer infantil se cure en la mayoria de los casos.

La cirugia y la radioterapia sirven para lo que los médicos Illaman
“control local de la enfermedad”, es decir, para extirpar o destruir el
tumor donde se origina. La quimioterapia, sin embargo, se distribuye
por todo el organismo y actua no soélo en el sitio inicial donde se ha
iniciado el cancer sino también en otros sitios a distancia. Los lugares
lejanos al tumor original donde se puede haber extendido se llaman
metastasis.

Quieres saber mas sobre la quimioterapia? Para qué sirve? La qui-
mioterapia se administra para curar la enfermedad del cancer. La ma-
yoria de los medicamentos de la quimioterapia matan a las células del
tumor. Hay muchos mecanismos por los que estos medicamentos des-



truyen las células malignas, pero esto no es lo mas importante cuando
se investiga sobre un farmaco anticanceroso. Lo mas importante es
saber que atacan a las células tumorales, y por eso, se descubren me-
dicamentos muy buenos contra los tumores pero que también atacan
a las células buenas y utiles para el cuerpo.

Cbémo se descubren los medicamentos de la quimioterapia? Después
de encontrar un farmaco que mata células malig-
nas en un cultivo de células de laboratorio, se
prueba en algunos animales para ver si es eficaz
en organismos vivos. Después se utiliza en perso-
nas voluntarias, dentro de unos estudios llamados
“ensayos clinicos”, donde los investigadores ase-
guran las dosis exactas que van a ser eficaces y
con los menores efectos tdoxicos posibles. Final-
mente se incorporan a los protocolos de trata-
mientos establecidos que utilizan vuestros
médicos. Por eso los medicamentos de los proto-
colos de quimioterapia tienen plenamente asegu-
rada su eficacia y se conoce su toxicidad, es decir,
no se investiga con ellos.

Cbémo actuan los medicamentos? La mayoria de
los medicamentos de quimioterapia actuan alte-
rando la sintesis o la funcién de los Ilamados acidos nucleicos (adn o
arn) que forman los genes de las células. Como éstos son fundamen-
tales para que las células sobrevivan, su dano hace que las células ma-
lignas se destruyan.

Cbémo se administran los medicamentos? La mayoria de los medica-
mentos de quimioterapia se dan por via intravenosa, a través de una
vena visible en la piel, o por venas mas gruesas que se alcanzan por
los llamados catéteres centrales. Estos catéteres
los coloca el cirujano y pueden permanecer en el
cuerpo mucho tiempo; son muy comodos, porque
permiten que los farmacos lleguen a la sangre sin
peligro de salirse de la vena, y ademas evita que
el personal de enfermeria necesite buscar una
vena. Los farmacos suelen estar disueltos en un
suero y se inyectan directamente o se administran
gota a gota. También se pueden dar medicamen-
tos orales (tomados por boca), pero en general se
prefiere la via intravenosa porque las cantidades
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que se alcanzan en la sangre son mas rapidas, altas y previsibles. A
veces se dan en tratamientos inyectados directamente en el liquido
cefalorraquideo que bana el cerebro, gracias al acceso sencillo que su-
pone la puncion lumbar entre las Ultimas vértebras de la columna ver-
tebral.

Por qué se administran muchos medicamentos en la quimioterapia?
Casi siempre la quimioterapia se administra como combinacion de va-
rios medicamentos: asi se consiguen mas curaciones, porque se apro-
vechan las distintas formas de matar células malignas de cada
farmaco. Ademas, se disminuye la posibilidad de que el tumor se haga
resistente a los medicamentos a largo plazo. Por ello esta muy estu-
diado coémo administrar varios farmacos en cada ciclo de forma que
no interfieran entre ellos y no se sumen los efectos nocivos de cada
uno.

Es igual toda la quimioterapia? La quimioterapia es distinta para cada
tumor, distinta segun la extension de la enfermedad, y a veces, distinta
segun el paciente. Algunos medicamentos se utilizan en el tratamiento
de tumores diferentes, pero la combinacion de farmacos y el calenda-
rio de administracion suele ser Unico para cada tipo de tumor.

Qué son los ciclos? La mayoria de los tratamientos se agrupan en
unos pocos dias, y el conjunto del tratamiento (determinados dias con
determinados farmacos) se llama “ciclo”. Muchas veces se repiten di-
chos ciclos tras un intervalo fijo de varias semanas.

Por qué se da quimioterapia a veces aunque ya no quede tumor? La
quimioterapia también se utiliza muchas veces aunque parezca que
el tumor se ha curado después de extirparlo con cirugia o destruirlo
con radioterapia. Esto es asi porque se sabe que algunos canceres tie-
nen mucho riesgo de que crezcan de nuevo o que aparezcan otros tu-
mores en sitios alejados de la localizacion inicial (metastasis), debido
a que algunas células malignas pueden haber “escapado” del primer
tumor y haber viajado por la sangre o por los vasos linfaticos a otro
sitio. La presencia de pequenos nidos de células del tumor lejanos
puede no ser detectada en las pruebas que se hacen

. para descartar la extension a otros érganos (tac, reso-

\ nancias, ecografias, biopsias, etc.), Esta quimioterapia

. ” puede destruir a estas células viajeras antes de que pro-
liferen mas.

/ Coémo se calculan las dosis? Los farmacos se dan a las
.
- . /
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maximas dosis que se toleren. Esto es asi porque se sabe que a mas
dosis hay mayor circulacion. Ello produce varios efectos secundarios,
por lo que se utilizan también varios métodos para que los efectos no
deseados sean los menores posibles. A cada paciente se le pone una
dosis ajustada segun su peso, su talla, y a veces se ajusta aun mas la
dosis segun el funcionamiento de algunos érganos (higado, rindn, co-
razon, médula 6sea). En ocasiones gracias a los llamados “factores de
crecimiento hematopoyético”, que son unas sustancias que ace-
leran la produccion de células de la médula 6sea, se pueden dar
dosis mas altas de quimioterapia, o en tiempos de intervalo
entre ciclos menores.

Por qué los ciclos se ponen en dias fijos? El tratamiento con
quimioterapia suele tener unos dias fijados al inicio que deben
cumplirse, porque asi se ha demostrado mayor curacion. Los ciclos se
calculan segun la tolerancia del organismo a los farmacos, adminis-
trandose lo antes posible que permita la recuperacion de los distintos
organos. Hay veces en que no se puede poner la medicacion un dia
determinado a pesar de haberse previsto que era el dia para sequir
con los ciclos. Esto puede ser porque la medicacion anterior haya pro-
vocado mayores efectos no deseados de los habituales, y que el orga-
nismo aun no se haya recuperado de ello. El oncélogo pediatra
sabra cuando se puede seqguir otra vez con el tratamiento sin
riesgos. A veces incluso, se continua el tratamiento pero a dosis
mas bajas de las previstas. Todo ello, los retrasos y las reduccio-
nes en las dosis, son posibles a pesar de utilizar dosis correctas
de los farmacos, ya que cada individuo reacciona de una ma-
nera distinta al tratamiento.

"b‘h

Se elimina la quimioterapia del organismo? La mayoria de los
medicamentos salen del organismo a través de filtros en el hi-
gado o el rinén. Por eso es tan importante que estos 6érganos
no estén danados y que ayudes a la eliminacion de los residuos
bebiendo abundantes liquidos durante los dias del tratamiento
y los posteriores.

Qué son los efectos téxicos de la quimioterapia? Las células
malignas se dividen muy rapidamente, y por eso se afectan mucho
por los quimioterapicos. Hay células en el organismo que también se
dividen mucho, como son las del tubo digestivo (de la boca al recto)
y las de la médula ésea. Por ello estas células son las que mas sufren
el ataque de los medicamentos anticancerosos. La supresion de la fun-
cion de la médula de los huesos, disminuye la produccion de células
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LO MAS DIFICIL DEL TRATAMIENTO
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sanguineas (leucocitos, plaquetas y
glébulos rojos); las plaquetas y los
gldbulos rojos pueden trasfundirse si
su bajada es muy profunda. Para los
leucocitos, a veces se utilizan “fac-
tores de crecimiento” inyectados
diariamente, cuyo fin es estimular la
meédula para que fabrique estas cé-
lulas mas rapidamente. También hay
factores que estimulan la produc-
cion de plaquetas y globulos rojos,
pero son menos utilizados. Si hay
pocas plaquetas se suele sangrar
con facilidad; si faltan glébulos
rojos, se tiene anemia, y como trans-
portan el oxigeno a todo el cuerpo,
se siente mas cansancio y si hay
pocos leucocitos, el riesgo de infec-
ciones es mayor.

- Reacciones alérgicas: son muy
raras y la mayoria son leves y cir-
cunscritas a la piel. Es mas frecuente
que se presenten con determinados
farmacos que ya se conocen, y sue-
len darse con medicamentos ya uti-
lizados previamente. Si se presenta

una grave, los médicos saben como tratarla utilizando todos los me-

dios del hospital.

- Esterilidad: pueden producirla algunos tratamientos muy agresivos,
pero es mas rara en la edad infantil que en adultos. De cualquier modo
esto no afectara a la capacidad de tener relaciones sexuales plenas y
en la actualidad existen multiples técnicas para lograr descendencia
en los casos en que la capacidad de produccion de évulos o esperma-

tozoides esta disminuida.

Se puede ir al colegio durante la quimioterapia? Los médicos indican
cuando es recomendable no ir al colegio, generalmente porque se ad-
ministra medicacion que produce gran cansancio y porque hay mas
riesgo de contraer infecciones que desaconsejan estar en contacto con
mucha gente que puede tener catarros o enfermedades. Pero casi
siempre es posible seguir el curso escolar en casa con profesores de
apoyo, e incorporarse al colegio cuando los tratamientos sean mas

suaves o hayan finalizado.



Y si me toca una vacuna durante el tratamiento?
La mayoria de las vacunas se suspenden durante
la quimioterapia, pero el oncélogo pediatra indi-
cara lo que hacer en cada caso.

Produce dolor la guimioterapia? Los medicamen-
tos no producen dolor administrados de forma co-
rrecta. Si es el tumor el que provoca el dolor,
existen actualmente medicamentos muy eficaces
para luchar contra él. Siempre debes comunicar la
presencia de dolor para que pueda ser tratado lo
antes posible.

Coémo puedes ayudar para que la quimioterapia actiue adecuada-
mente y los efectos nocivos sean leves? El equipo médico, enfermeria,
auxiliares, psicélogos y trabajadores sociales trabajan en equipo para
que todo salga bien. Procura seguir sus indicaciones que seguro te
ayudaran a superar los momentos mas complicados.

Radioterapia: consiste en la utilizacién de rayos x que se dirigen
hacia las células tumorales para destruirlas. El haz de radiacion debe
ir dirigido exactamente a la zona a tratar, para que llegue a todas las
células cancerigenas y destruya el menor numero de células sanas po-
sibles.

Se administra un tratamiento al dia, normalmente dura unos minutos
y no es doloroso. El nUmero de tratamientos varia de una persona a
otra, pero se suelen administrar todos los dias durante dos o seis se-
manas, excepto los fines de semana.

Quieres saber mas? Cuando se empezd a utilizar la radioterapia
como tratamiento contra el cancer? La efectividad antitumoral de la
radioterapia se conoce desde principios del siglo xx y es incluso ante-
rior al uso de la quimioterapia. El primer caso documentado de un pa-
ciente curado con radioterapia data de 1899 y en
el congreso de paris de 1922 se inicio la radiotera-
pia como disciplina médica.

Doénde se administra la radioterapia? La radiote-
rapia se administra en un departamento especial
del hospital y en un “bunker” en el que tendras
que tumbarte en una camilla y permanecer quieto
mientras la maquina “acelerador lineal”, descarga
la radiacion sobre la zona del cuerpo que lo nece-
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site.

Qué es un acelerador lineal? Es un aparato com-
plejo que se encarga de generar un haz de radiacion
del tamano y la energia calculados para cada trata-
miento. Esta situado en un “bunker” blindado para
evitar que la radiacion afecte al personal sanitario
durante el tiempo del tratamiento. Durante la sesion
estaras solo dentro del bunker pero el personal te es-
tara vigilando continuamente a través de un sistema
de cdmaras y micréfonos por medio de los cuales
mantendran contacto contigo.

Es dolorosa la radioterapia? La radioterapia es un tratamiento absoluta-
mente indoloro y el Unico esfuerzo que deberas realizar es el de perma-
necer inmovil y en la misma posicion durante el tiempo que dure la sesion.
Para favorecer esta inmovilidad a veces se utilizan soportes especiales di-
sennados para cada caso y también se proporcionan pequenas dosis de se-
dacion cuando es necesario y siempre controlado por un anestesista.

Es peligrosa para los que me rodean la radioterapia? El paciente de
radioterapia no es radioactivo, ni emite radiaciones, ni supone ningun
peligro para ninguna persona. La radiacion se disipa en segundos den-
tro del bunker y son los efectos de su paso a través de las estructuras
corporales los que provocaran su efecto terapéutico.

Cirugia: Ya hemos explicado antes que en algunas ocasiones va a
intervenir el cirujano para realizar pruebas de diagnodstico o implantar
algun dispositivo. Pero también la cirugia se puede utilizar como tra-
tamiento, son los casos en los que se extirpa un tumor quirdrgica-
mente bien en parte o en su totalidad. En estas ocasiones la cirugia
puede haber estado precedida de tratamiento quimioterapico o ad-
ministrarse la quimioterapia una vez extirpado el tumor para evitar
posibles recaidas.

La omaﬁan/ perfom

Todo esto comienza justo cuando has empezado a quedar con tus
amigos fuera de casa... En el colegio parece que ya tienes un grupo
con el que te identificas, e incluso te gusta alguien, o ya tienes tu pri-
mer amor... Es ahora cuando te empiezas a preocupar por tu cuerpo,
que ademas esta en pleno cambio...

Te preocupa como te queda la ropa... Cuidas el aspecto externo que tie-
nes... El corte de pelo que mejor te queda, la moda que se lleva ahora...



Te gusta ir a comprar y elegir tu ropa... Comienzas a separarte
un poco de tus padres... “Tu cuerpo pide salsa”

Y de pronto ves como todo esto se para, y te ves en una
planta de hospital, fuera de tu control, sin poder salir y
viendo cobmo tus amigos contindan con sus vidas.

Ademas de todo lo anterior, encima te hablan de los efec-
tos secundarios de los tratamientos... Caida de pelo (algo
que para ti, es tan importante), los corticoides hacen que
te hinches, que tengas dolores de estbmago, llagas en la
boca, vdmitos... Bueno mejor que no siga, hasta yo me ago-
bio contandotelo.

Ahora si que puedes sentir frustracion... O incluso tris-
teza... Quieres que todo sea un sueno del que puedas des-
pertar. Pero esto no es para siempre, lo bueno es que se
pasa cuando terminas los ciclos y luego te vuelves a ver
como eras antes. Pero mientras tanto, recuerda que tu
cuerpo es importante y por eso te debes preocupar de él.
Cuidate, haz caso de lo que te digan, la higiene se convierte
en una parte principal de tu cuidado personal, pero bueno,
esto ya te lo diran mas tarde.

Qué puedes hacer? COMENTARIOS SOBRE EL ASPECTO

Tanto si eres chico como chica, puedes
cubrirte la cabeza con panuelos que te FIs1CO
gusten, gorros o viseras. Puede que des-
cubras una nueva imagen que nunca Al principio atodo el mundo le lamaba la, atencién
pensaste que podrias tener, y ademas
hasta puede favorecerte. Si optas por no luego ya no.
ponerte nada, el pelo rapado ya no llama = Tufisico no tienen que tmportar para que siqarn
la atencién, estd de moda. ctendo W"‘W"‘/}"’ tm;dza,dwm),/w
Arréglate, elige la ropa que te apetezca verdads es ane impone,
ponerte, no dejes que piensen por ti. Lo qre tnpone o
mas importante es que te sientas a gusto No, para nada, hasta eché novia.
con tu fisico, y eso sélo depende de ti. = Lo dnico es que tu imagen después del tratamiento

Cuanto mas te cuides, mas sentiras que cambia un montbn en muchos agpectos.

tienes algo de control, y durante el peri- , ; : ; )
odo de tratamiento, lo vas a necesitar, No querta que 2 “  Spers

pues en lo demas casi no tienes eleccion. 7“&”9”“/’“/[’%“’-
No te averguences de tu aspecto, por- | Llevar elpelo muy corto exa muy raro para miy creo
que si lo haces, te parecera que todos se

fijan mucho mas en ti. Y sobre todo, , A
échale mucho sentido del humor, y riete. | 2o/ #hnapeina ampuiada pero no es un pro-
blema parva mi.

que mis compaiieros me velan rara también.
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Efector secundarios

Habras oido hablar de los efectos secundarios que se producen
cuando un farmaco u otro tratamiento afecta a otras partes del orga-
nismo y no solo al problema que queremos tratar. La quimioterapia y
la radioterapia pueden producir efectos secundarios y vamos a expli-
carte los mas frecuentes, aunque en el hospital también te daran al-
gunos consejos y recomendaciones para que puedas superarlos.

Los vémitos

Son provocados por la quimioterapia, suelen durar el
tiempo de su administracion. Hoy dia existen potentes
medicamentos contra este sintoma, no te preocupes de-
masiado.

Si tienes nauseas y vomitos:

- Sigue bebiendo aunque te encuentres mal. Si no lo
haces te vas a encontrar peor. Bebe agua con gas.

- Come lentamente y en pequenas cantidades.

- Chupa cubitos de hielo

- Toma refrescos de cola o bebidas gaseosas (si no tie-
nes diarrea)

- Evita el olor de las comidas mientras se estan cocinando

- Si la medicacion te produce mal sabor de boca, pala-
dea caramelos

- Distraete escuchando musica, viendo la televisidn, con juegos, etc.

Estrenimiento

Se puede producir porque algunos quimioterapicos y calmantes dis-
minuyen el transito intestinal unido ademas a la inmovilidad en cama
y a la disminucién de ingesta de alimentos y bebidas.

Si tienes estrenimiento:

- Come alimentos ricos en fibra (frutas, verduras frescas, copo de
salvado y cereales

- Toma zumos de naranja, Kiwi...

- Las bebidas templadas pueden ser efectivas

- Aumenta la cantidad de liquidos porque ayudan
a reblandecer las heces

- Realiza actividad, evitando estar mucho tiempo
en el sillébn o en la cama.

- Pide laxantes suaves

- Acostumbrate a ir al servicio diariamente y a la
misma hora

ZARAUZKO Q/DALA



- Si llevas mas de dos o tres dias sin ir al servicio, co- ‘I '

méntalo para que te pauten un laxante.

Diarrea

Se presenta en algunas ocasiones bien por una infeccién o por efecto
de la quimioterapia sobre las células que tapizan el intestino. Es mo-
lesta pero reversible en poco tiempo.

Si tienes diarrea:

- Esfuérzate en beber mucho para compensar las pérdidas

- Deja de tomar temporalmente fruta fresca

- Come menos cantidad pero mas frecuente

- Evita fritos o comidas picantes

- Procura descanso

- Lavate muy bien las manos después de ir al servicio

Pérdida de apetito

Esta causada generalmente por la sensacion de malestar
provocada por la medicacion. El sabor de los condimentos
se altera y los extranaras. Es posible que prefieras los de sa-
bores fuertes, pepinillos en vinagre por ejemplo.

Si no tienes apetito:

- Come en pequenas cantidades y con mayor frecuencia

- Intenta comer con otros. Te distraera y te animara mas a comer.

- Si la dieta elegida no la toleras, sustituyela por prepara- l
dos nutrientes (batidos).

- No bebas antes de las comidas para evitar la sensacion de plenitud.

- Mantente en posicion incorporada después de las comidas, para
favorecer la digestion

- El chocolate, los batidos de leche fria, los helados, son apropiados
cuando no puedas comer solidos

Fiebre

Aparece frecuentemente debido a la bajada de defensas que pro-
voca el tratamiento o por una infeccion. Existe una amplia bateria de
antibidticos muy potentes para combatirla.

Llagas en la boca

La mucosa oral esta alterada por el efecto de la qui-
mioterapia sobre las células de la cavidad oral. 41
Ademas de la higiene habitual que te explicamos en
la guia de cuidados generales, te pueden ayudar las —
siguientes recomendaciones: '

gt
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- Utiliza enjuagues bucales y no el cepillo de dientes

- Incrementa el nUmero de enjuagues

- Limpia insistentemente las placas que se puedan formar
y que pueden sobreinfectar las pequenas Ulceras - Bebe
agua frecuentemente si tienes la boca seca.

- Si tienes dolor pide colutorios con componente anesté-
sico. Puedes hacer gargaras y escupir, es aconsejable no in-
gerirlos. Cuando la Ulcera es pequena te aliviara, y hacerlo
antes de comer te evitara dolor al masticar o tragar.

- Si las Ulceras aumentan necesitaras calmantes. Comunicaselo a enfer-
meria para que pongan los medios. No tienes por qué soportar dolor.

- Protege los labios de grietas, con crema protectora o vaselina.

Pérdida de pelo

Quizas es uno de los efectos mas problema-
ticos ya que afecta a tu aspecto fisico, y es
algo visible para los que te rodean.

Se suele perder todo, incluso el de las cejas
y el vello de otras partes del cuerpo, pero
vuelve a crecer a las dos o tres semanas des-
pués del fin del tratamiento. El nuevo pelo no
suele ser igual que antes, es mas fuerte, rizoso
y @ mechas en ocasiones.

- Hasta que el cabello se caiga, utiliza champu suave y cepillos de cer-
das blandas

- Mentalizate y cortate el pelo “poco a poco” antes de que comience a caerse.
Te ayudara a familiarizarte con tu cambio de imagen de forma progresiva.

- Pasa por la peluqueria cuando empiece a caerse para que corten el
resto. Esto evita la caida lenta y continua que durante dias produce pi-
cores y molestias. Ademas te va a proporcionar mejor aspecto la cabeza
totalmente limpia de cabello que con calvas.

- No utilices cuchilla para rasurar la cabeza, sino maquinilla para no
producir cortes involuntarios

- Sabes que puedes utilizar peluca, panuelo, visera o nada, para taparte la
cabeza. Haz lo que te vaya mejor tanto a tu imagen como a tu comodidad.

Efecto: secundarios tavdios

Hay otros efectos de los tratamientos que no se producen inmediatamente
sino que pueden aparecer meses o anos después de haber pasado la enfer-
medad, son los llamados efectos secundarios tardios. Estos efectos no se
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producen en todas las personas ni por supuesto, todos los efectos que
mencionamos a continuacion.

Obesidad: es debida a los tratamientos aplicados, sobre todo la radiote-
rapia, que produce alteracion del hipotalamo, centro de regulacion hor-
monal. Pasado un tiempo se normalizara el peso.

Pérdida de peso: es debida a la mala absorcién intestinal provocada por
la accion de radio o quimioterapia sobre las células intestinales. El peso
normal se recupera posteriormente.

Alteraciones musculo-esqueléticas y tejidos adyacentes: por accién de
radioterapia o cirugia sobre estos tejidos, pueden aparecer desviaciones
de columna, atrofia o hipoplasia de algun grupo muscular, osteoporosis
(hueso esponjoso por pérdida de sustancia 6sea). Si esto tiene lugar sobre
la cara pueden producirse alteraciones dentales.

Disfuncién neurolégica y neuropsicolégica: son debidas sobre todo a la
radioterapia sobre el cerebro y dependen del tipo de radiacion, de la loca-
lizacion del tumor y del tiempo del tratamiento sobre el sistema nervioso
central. Lo mas frecuente es pérdida de memoria y dificultad de concen-
tracion. Con paciencia y ayuda de profesionales puede superarse.

Problemas cardiolégicos: son secuelas de la administracion de algunos
quimioterapicos o por radiacion sobre el térax en algunos tumores de esa
localizacién. Por esta razén la funcién del corazén es controlada estrecha-
mente durante los tratamientos.

Alteraciones nefroldgicas y del aparato urinario: pueden producierse por
extirpacion quirurgica de un tumor renal, con hipertrofia compensatoria
del rindn restante, o por alteracion de la funcién renal por efecto de ra-
dioterapia o quimioterapia.

Alteraciones endrocrinoldgicas: son bastante frecuentes y en muchas
ocasiones se deben al tratamiento hormonal sustitutivo. Su aparicion es
mas frecuente en los tratamientos con radioterapia sobre tumores cere-
brales, cabeza, cuello y pelvis, porque afectan a la hipdfisis, tiroides y go6-
nadas. Aquellos pacientes que no hubieran completado su crecimiento al
recibir el tratamiento, pueden presentar “talla baja” por afectacion de la
hormona del crecimiento en el hipotalamo. También la “pubertad” puede
presentar alteraciones en el tiempo de su presentacion, sobre todo en las
ninas.

La disfuncién gonadal: debida a cualquier tipo de tratamiento antican-
ceroso puede repercutir en la “fertilidad”. Tanto hombres como mujeres
pueden quedar temporalmente estériles. En los varones existe la posibili-
dad de conservar el semen si el riesgo de esterilidad es permanente. Las
mujeres deben evitar el embarazo durante el tratamiento ya que los me-
dicamentos tienen capacidad mutagénica y teratégena. También abando-
naran la pildora anticonceptiva. En ambos sexos puede haber disminucion
de la libido (deseo sexual), es efecto del tratamiento y no permanente.
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Estoy cuvdndome
Sentimientos de adaptacion Y rutina
Acostumbrdndome al hospital

Demasiadas preguntas de “como estas”... érdenes y control de tu
higiene... Tu tiempo libre ya no es tuyo, ya no tienes intimidad. Esto
te agobia, y puedes llegar a rechazar todo, ayuda, 6rdenes, trata-
miento... No quieres que te traten como a una persona enferma.

Puede que no quieras ver a nadie, hablar del tema puede resultarte
dificil porque piensas que no van a comprenderte. Todo es muy am-
biguo... Por un lado quieres que te dejen, pero por otro te das cuenta
de gue necesitas compania, apoyo, cercania de determinadas perso-
nas (padres, familiares, amigos, equipo médico...).

Comienzas a aburrirte, ahora se convierte todo en una rutina donde
los dias son siempre iguales, pasas los ciclos en el hospital y el resto
del tiempo en casa, casi sin salir, para no contagiarte. El aislamiento
se vuelve un rollo. Te llaman a veces tus amigos y te cuentan por
doénde van en el curso y lo que les ha pasado ultimamente. Y para ti
las cosas siguen igual... Cuanto hace que empez6 todo ésto? Seis
meses, o incluso llevas un ano!!!

No tienes porqué estar siempre con buen talante y alegre, no pasa
nada si un dia demuestras cansancio o enfado... No tienes que de-
mostrarle nada a nadie.

Aqui van unas cuantas suge-

Cada cosa que te pasa intenta compar-
Yo siempre estaba contento porque sitienes tirla con alguien. Si esta relacionado con

tu enfermedad habla con los médicos o
con las enfermeras... Si se refiere a tu in-
i pasando. timidad, compartelo con tus padres o
quu&twmmtwqu&gbmwm[a, amigos mas cercanos... Si necesitas ha-

o dicionds Lo vo w pasar !:@me blar de tus sentimientos o de tus temores
4 ’ puedes hablar con la psicdloga. Pero

nunca te lo comas en soledad, hablar nos
para ponerte mejor. hace ver las cosas desde otra perspectiva

Lo pasas mejor cuando te distraes con los y las podemos colocar mejor, y se hacen
vvlmcmréor}/ sobre todo cuando venian mis Mmas pequenas.

/WWM.(}/ mépadmwmm&

ganas de vivir es eéﬁwtor mds importante para

quir contmto}/qu&&:mpmo mas



Haz amigos en el hospital, te daras cuenta
que hay mas gente como tu, de tu misma
edad.

En el hospital da rienda suelta a tu imagi-
nacion y creatividad, intenta hacer cosas
nuevas. Descubrirds que puedes hacer mas
de lo que te imaginas. Llévate todo lo que se
te ocurra para distraerte en el hospital.

Ten tu la iniciativa de Ilamar a tus amigos, no esperes a que te llamen,
podras estar con ellos en sitios abiertos. No tengas miedo a que te re-
chacen, probablemente ellos no saben cémo actuar.

Hazte un diario personal, donde puedes anotar o contar lo que te
esta pasando, o utilizar un calendario para ir apuntando los ciclos que
te faltan.

Escucha musica o lee, puede ser un buen momento para iniciar nue-
vas aficiones.

En la medida de lo posible, retoma tus actividades cotidianas, no po-
dras ir a clase, pero tendras la opcion de seguir tus estudios con algo
de ayuda.

guia de cuidados

También hay otros cuidados que debes tener en cuenta durante este
periodo y que en general te ayudaran a sentirte mejor:

Higiene corporal: mantener tu cuerpo limpio es una medida ne-
cesaria para controlar las infecciones que puedan venir de la superficie
de la piel. Estas sencillas recomendaciones te van a ayudar a cuidar
de ti de forma correcta y continuada.

- DUchate diariamente.

- Utiliza jabones y champus suaves y neutros.

- Sécate muy bien las zonas de produccion de sudor (axilasingles).
Aplicate crema hidratante para evitar sequedad y grietas en tu piel.

- Evita, en lo posible, cortes y rasgunos por-
que la piel es una barrera para las bacterias.

- Cuida mucho el lavado de manos: antes
y después de comer, cada

vez que vayas al servicio y después de cada
actividad.

- Procura mantener aseadas y cortas las
unas de manos y pies. Pon especial cuidado
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en la higiene del aparato genital.

- La limpieza del ano hazla siempre de delante hacia atras. Asi se evi-
tan riesgos de contagio y/o mezcla de heces y orina.

- Si tienes diarrea, lavate cada vez que vayas al servicio; y si tienes la
zona irritada te aliviaran los banos de asiento con agua templada.

- Cada vez que tengas la regla intensifica tu higiene. Utiliza compre-
sas y no tampones, sobre todo si tu recuento de neutréfilos y/o pla-
quetas esta bajo.

- Si usas pendientes o piercing mantén limpios esos orificios; y si no
tienes agujeros no te los hagas durante el tiempo que dure tu trata-
miento.

- Evita también los tatuajes porque podrian romper la ba-
rrera de tu piel y aumentar el riesgo de infeccion.

si has recibido tratamiento de radioterapia: Te recomenda-
MOS que para evitar reacciones cutaneas y prevenir o mini-
mizar la quemadura de la epidermis sigas una serie de
medidas:

- Ducha con jabon neutro y agua templada.

- Sécate la piel por contacto o toques con la toalla, sin frotar
la zona radiada.

- No utilices cremas ni polvos de talco. Si la piel esta irritada o danada
consulta al médico si no estas en el hospital.

- Vistete con ropas de fibra natural y poco ajustadas.

- No expongas al sol las zonas de piel recientemente radiadas.

Higiene bucal: durante la aplicacion del tratamiento y los dias si-
guientes pueden producirse llagas y Ulceras en tu boca. En muchos
momentos no las vas a poder evitar, pero te van a ayudar los siguientes
cuidados:

- Lavate los dientes y la boca después de las comidas y

antes de acostarte.
- Utiliza cepillos suaves, de cabezal pequeno. Si tienes
alguna lesion o ulcera usa torundas de algodon.
- Insiste en la limpieza de las encias con masajes y arras- | = 6

tres suaves.
- Vigila tu dentadura para impedir acumulacion de res- 4
tos y/o placa dental. /
- Practica enjuagues frecuentes para limpiar los residuos '
de la cavidad oral. Haz gargaras para llegar hasta la gar-
ganta. Si llevas aparato dental consulta con tu médico y
dentista.

4
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- Si lo mantienes no olvides lavarlo después de las co-
midas.

Pelo y cuero cabelludo: la mayoria de las per-
sonas que reciben este tratamiento pierden tempo-
ralmente el cabello, de forma total o parcial. El resto
de cabello que pueda quedar suele ser muy débil.

Puedes tomarte el tiempo necesario para asimilarlo. Cada uno tiene
una forma de vivirlo; por lo que los demas hemos de respetar tu ritmo
y manera de hacerlo.

Consulta las recomendaciones que hacemos cuando hablamos de
este tema en los efectos secundarios del tratamiento.

Alimentacidn: son muchas las causas por las que tu cuerpo se
resiente y pierde peso durante la enfermedad y el tratamiento.

Es importante que te tomes en serio este asunto desde el principio.
En cierto modo, va a depender de ti y de tu decisiéon de comer, el que
te mantengas en el peso adecuado.

Comer bien significa que puedas desarrollar células fuertes, nuevas
y sanas. No es complicado elegir una cantidad suficiente de nutrientes.
Durante tus estancias en el hospital te daran pequenas pistas.

Tu dieta debe ser bien equilibrada y debera incluir muchas proteinas,
féculas, vitaminas, minerales y fibra. Te enseriaran a elegir entre lo que
te gusta y lo que necesitas.

En la mayoria de los hospitales podras pedir dieta individualizada o
elegir entre algunos platos.

Mmdéw%eéhog&étxé

Después de este tiempo ya seras todo un experto o experta en el hos-
pital, seguro que sabes mucho de sus instalaciones, sus “habitantes” y
sus rutinas, pero para ayudarte a pasar esas semanas, dias, horas que a
veces se hacen interminables, hemos querido relatar todo un dia en el
hospital por si podiamos darte ideas. No todos los hospitales son iguales
pero seguro que encuentras muchos parecidos con el tuyo y sobre todo
piensa que las rutinas establecidas no estan “porque si” son una forma
de facilitar la vida a todos los pacientes y profesionales.

La manana: el hospital se despierta muy temprano. Todo se pone
en movimiento. El personal médico, de enfermeria, auxiliares, celadores,
encargados de la limpieza, etc., Comienzan su tra-
bajo para dedicarse a tu atenciéon y la de otros jove-
nes como tu.




GIPUZKOAKO HAUR MINBIZIDUNEN
GURASO ELKARTEA

jon & AsPanoc

. Oncolégica de ASOCIACION DE PADRES DE NINOS
la Comunidad de Madrid ONCOLOGICOS DE GIPUZKOA

ZARAUZKO Q/DALA

Gizarte Zerbitzuak
Servicios Sociales

A las ocho de la manana iran a tu habitacion para extraerte
sangre para su analisis, en el laboratorio, te tomaran la T.A.
(Tension arterial) controlaran tu F.C. (Frecuencia cardiaca o
pulso) y veran como te encuentras.

Mas tarde pasaran para medirte la temperatura, pesarte, re-
coger la muestra de orina si los médicos la piden y dejarte en
la habitacion todo lo necesario para el bano y cambio de ropa.

A continuacion, si no tienes aviso de continuar en ayunas,
suele llegar el desayuno y después, si no lo has hecho al despertar, el mo-
mento de la ducha o bano. A veces no podras moverte libremente porque
te hayan operado, o porque te encuentres mas débil y tengas algun apa-
rato, entonces te lavaran en cama con la ayuda de tus padres.

Si tuvieran que hacerte alguna otra prueba, te avisaran con tiempo y te
prepararan para ella.

La valoracion médica de cada dia, no suele tener una hora exacta por-
que depende de los resultados de los analisis hechos a primera hora. Nor-
malmente es a partir de media manana. Te avisaran en tu habitacion y te
exploraran para ver tu evolucion.

Este es el momento de aclarar todas tus dudas, preguntando todo lo
que te preocupa o deseas saber, todo lo que sientes (dolor, nerviosismo,
efectos de la medicacion, los cambios que te observas, etc.). "No te guar-
des nada en el tinterol!.

Los médicos sabran explicarte y aclararte lo que no entiendas. Los tra-
tamientos de quimioterapia. Se preparan en una unidad del hospital de-
pendiente del servicio de farmacia y suelen iniciarse a media manana. La
forma de administrar estos medicamentos varia segun las caracteristicas
de cada paciente. Unos te los van a pasar de forma rapida y otros, “gota
a gota”, disueltos en suero, en bolsa de plastico o botella de cristal, a
través de tu catéter central y perfectamente controlado por unas maqui-
nas conectadas a los sistemas del suero y unidas a un soporte, (pie de
gotero) con ruedas, que te va a permitir desplazarte por la unidad. Una
vez que te lo hayan colocado puedes acudir sin problemas a tus activida-
des escolares. Estas se suelen hacer en la escuela que normalmente esta
situada en la misma sala. Comienzan a las diez de la manana y terminan
a la hora de comer.

Las maestras y maestros del hospital estan acostumbrados a adaptarse
a vuestra situacion y son muy pacientes y hasta divertidos para ensenaros
con creatividad en estos momentos dificiles; pero no te van a dejar que
te escaquees bajo excusas de encontrarte mal (si no es cierto) o simple-
mente porgue no quieras ir. Ellos, en coordinacién con tu colegio, con
los profesores de domicilio, con tus padres y desde luego, con tu ayuda,
se informan de tu ritmo de estudios para saber en qué tienen que apo-
yarte. Si tu situaciéon no te permite levantarte e ir al “cole” una de las
profesoras ird a tu habitacion para ayudarte en tus tareas.

ANaAna
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En esta misma sala, al finalizar la clase, se hacen otras actividades muy
divertidas: musicales, manuales, comicas (con payasos), de pintura, gui-
nol, cuenta cuentos, etc. Todo esto hace que aprendas, te distraigas, te
relajes, conozcas y te relaciones con los demas companeros ingresados
en planta.

Menu y descanso, o lo que es lo mismo: “comida y siesta”. Lo ponemos
entre comillas porque ambos actos dependen de ti y son fundamentales
para ayudar a tu recuperacion. El hospital no es el mejor restaurante del
mundo con comida a la carta, pero te dara margen de eleccion. Hoy, se
suele permitir, “bajo cierto control” que te traigan tu comida preferida.

El descanso en cama o con tus juegos y aficiones méas sedentarias, te
sirven para reponer fuerzas después de la comida y antes de las activida-
des de la tarde y de las visitas que recibas.

La tarde: mientras tu tratamiento contintia y las enfermeras y auxi-
liares siguen atentas a los controles que necesitas, para que todo vaya
bien, puedes acudir a los juegos, actividades manuales y fiestas que se
preparan para todos con ayuda del voluntariado.

Las visitas se producen en mayor numero por la tarde, aunque cada
hospital tiene sus propias normas. En general, hoy suele ser un horario
mas amplio. Estas visitas de familiares y amigos son importantes porque
te ayudan a pasar un tiempo distraido y sobre todo, te mantienen infor-
mado de lo que pasa en tu ambiente.

La cena te senala que el dia ya esta vencido 'y muy bien! Y que queda
menos tiempo para el final del tratamiento y alta.

Seguramente el horario te resulte temprano pero has de hacer el es-
fuerzo de respetarlo y comer, porque el tiempo hasta el desayuno es
largo.

La noche: “"vamos a la camal. Es la hora de comenzar a relajarse, bajar
el tono de voz, el sonido de la tele y/o cualquier tipo de musica de forma
que nadie mas que tu o los que estan contigo, se entere. Te ayudara,
también a ti, tranquilizarte con musica o lectura pero en silencio.

Varias cosas pueden despertarte durante la noche:

Los sueros que acompanan el medicamento siguen a mucho ritmo, por
lo que tienes que orinar varias veces.

Puedes tener dolor y/o molestias. Durante la noche parece que se sien-
ten de forma mas intensa porque no te dejan dormir. En este caso Ilama
siempre a la enfermera para que te ponga lo que necesitas. No tienes
porqué aguantar dolor alguno.

Por ultimo, el equipo de enfermeria que trabaja en este turno de noche
tiene que entrar para seguir controlando. Lo va a hacer con sigilo y mimo
para despertarte lo menos posible, pero si no es asi exigeles silencio y
cuidado.

o
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El Futuro
Sentimientos de incertidumbre
sVolveré a ser como antes?

Y llega el dia que te dicen: “has acabado el tratamiento, ahora ven-
dras a revisiones periddicas”. No te lo puedes creer, pero silll, Es
cierto. Se acabaron los ciclos de quimioterapia o las sesiones de ra-
dioterapia.

Empiezas a plantearte todo lo que te gustaria hacer que no has
hecho durante este tiempo. Pero hay cosas que aun no se te quitan
de la cabeza, has visto a otros companeros tuyos que tuvieron que
empezar el tratamiento después de unos meses o anos. Y tienes miedo
de que vuelva a pasar, miedo a la recaida.

Cada vez que tengas que ir a revision, se te pondra un nudo en el
estbmago y empezaras a pensar en los resultados de las pruebas. En
cada analitica esperaras que todo salga bien.

En estos momentos, te recomendamos que mas que nunca vivas
cada dia como si fuera el primero de tu vida. No es bueno que estés
siempre pensando en las revisiones, no es justo para ti, después de lu-
char contra tu enfermedad, te mereces un descanso. Te espera un pre-
cioso futuro por delante. Disfrdtalo y no pierdas el tiempo ni las
energias en pensar mas alla de lo que tienes que hacer ahora.

Todo a su debido tiempo, poco a poco te empezards a ver como
antes, ten paciencia, que todo cambio necesita su proceso de adap-
tacion y de evolucion. Incluso notaras que en algunos valores o ideas
has crecido mas que tus companeros.

Normalizacion

En un primer momento sentiras extraneza. Tendrds que adaptarte a
la vida en casa sin la cercana proteccion del hospital, con lo cual tanto
tU como tus padres os sentiréis algo asustados por esta responsabili-
dad. Esto es normal y no debes preocuparte.

La familia: ahora lo importante es que te acostumbres a pensar que
ya no eres una persona enferma, que te has curado, y tienes que vivir
como tal. Intenta participar en las tareas de casa como hacias antes.
Tus padres exageraran sus cuidados e intentaran sobreprotegerte y
controlar tu vida. Tendras que hacerles entender que eres capaz de



hacer muchas cosas, y en caso contrario, les pediras ayuda. Recupera
la relacion con tus hermanos, nada de celos, tu has necesitado mas
atencion por un tiempo, pero eso paso y todos sois iguales ante vues-
tros padres.

Estudios: debes reanudar tu vida escolar cuanto antes, en el colegio
No seras un paciente sino un estudiante y esa sensacion primera se te
ira pasando. Quiza todo el mundo te pregunte lo que te ha pasado y
puede que algunos te miren mucho. Pero lo mas importante es que
tU sepas qué contestar. Puedes explicarles tu enfermedad, o decirles
otra cosa, depende de ti, porque tal vez tU no quieras hablar del tema
con nadie, pero lo que nunca debes hacer es avergonzarte de haber
tenido una enfermedad. Al principio, puede que en clase sientas que
te pierdes y no entiendas muchas cosas de las que explican. Es normal,
llevas un ano o mas sin ir a clase y todo te suena a chino. Date tiempo
y si necesitas ayuda no dudes en pedirla, no es malo. Este ano tendras
que estudiar mucho mas que los anteriores, pero con la ayuda de com-
pareros y profesores seqguro que puedes sacar adelante el curso.

Los amigos: ellos te ayudaran con tus tareas, te distraeran, escucha-
ran lo que te ha pasado porque tu experiencia es importante, tu has
madurado como persona mucho mas deprisa que ellos y podras en-
senarles muchas cosas. Da tu el primer paso, ellos no se atreveran,
sobre todo si tu aspecto fisico ha cambiado. Con tu pareja, si la tienes,
actua con

sinceridad, ello creard confianza y continuaréis con ideas de futuro.
El trabajo: es posible que ya estés terminando tus estudios o que in-
cluso pienses en encontrar un trabajo. Piensa que el mercado laboral
es dificil y que es muy importante estar bien formado profesional-
mente para encontrar un buen trabajo. Tus posibilidades seran las mis-
mas que las de otras personas y tendras que demostrar tus
capacidades y tu valia personal.

VUELVO A CLASE

Creo que sequir )/em{o a clase duvante el tratamiento es muy bueno porque debes sequir relaciondndote con los compaiieros. Me costd un poco,
pero anivel de estudio m&dmﬁu@é no me lmporta repetir, pero por los amigos es duro. Lo d&tmrprof&rom: en casa estd, muy bien; pero en
realidad//wy veces que no te apetece, pero tienes qu&:e_qmlmddaﬂ&. Fwdﬁcdwlvwwatmwopor lo demds son ganas e tlusion. Me
sentia biew porque cuando Uegaba al colegio mis compaiieros me trataban como a una mds. Me hubiera qustado que la gente me apoyara un
poco mds cuando entvé por primera vez a las clases. Empecé a descubrir que me costaba mds que antesy que tenia alqunas lagunas.

MIS AMIGOS

Son importantes porque los necesitas muchas veces.

Los amigos son un gran apoyo porque te hacen desconectar del hospital y te ayudan en todo lo que pueden. Tengo mucha suerte de tener
unos amigos tan especiales, se que puedo corgia/ en ellos cuando lo necesite. No he tenido ningin problema con mis compadieros -y amigos
porque yo cuando leqaba a casn estaba siempre en contacto con ellos. Gracias a esto que pasas te das cuenta de quienes son tus verdaderos
amigos. Los verdaderos amigos son los que acuden cuando les lamas y cuando estis enfermo acuden por voluntad propia. tHe perdido algu-
nos amigos en el camino pero he encontrado Wommtémd&bwm_qmt&. Al principio cuesta un poco, porque tii, eres como nuevo entre ellos,

/mycoqumww entiendes o no sabes, pero poco a poco t&adapmma}/biem
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Ello.c)/ ellas optnan

Hemos llegado al final, esperamos que nos hayas acompanado todo
este rato y que el camino se te haya hecho ligero y ameno. Los jovenes
y adolescentes que nos han ayudado a escribir esta guia nos han de-
jado sus propias palabras dirigidas a todos los estais pasando por su
misma experiencia y aqui estan:

Hola chicog y chicas, cuando yo tenia siete aiios
pasé pot lo que estdis pasando ahora. Ahora yo
tengo 14 y quiero decirog que cuando miro
para atrds encuentto mds cosas positivas
que negativas , porque me ha petmitido co-
nocelt personas y hacer muchisimos amigos,
que aunque nog Vemos poco, yo se que nos
quetemos todos. Animaos y pensad que esto
es algo que se pasa que hay muchas cosas

que hacer y degcubrir.
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Acelerador lineal: Una maquina que
crea radiacion de alta energia para
tratar el cancer, utilizando la electri-
cidad para lograr una corriente de ra-
pidas particulas subatémicas en
movimiento. También se le conoce
como megavoltaje (mev) o con sus si-
glas inglesas de linac.

Agudo: Ocurre de forma repentina o
en un corto periodo de tiempo.
Alopecia: Caida del cabello.
Anemia: Una condicién en la cual la
sangre es deficiente en células rojas,
hemoglobina o volumen total de las
células rojas. La sintomatologia de la
anemia incluye el sentirse cansado,
débil y falta de fuerza.

Anestesia: Pérdida del conocimiento
y las sensaciones como resultado del
empleo de ciertas drogas o gases.
Anorexia: Falta de apetito.
Anticuerpos: Los anticuerpos son
sustancias proteicas que reaccionan
contra las bacterias y otras sustancias
y materiales extrannos al organismo.
Antiemético: Una medicina que pre-
viene o controla los vomitos.
Antigenos: Agentes o sustancias no
reconocidas por el organismo como
propias, que cuando se introducen
en él, provocan la creacién de anti-
cuerpos por el sistema inmunitario.
Antimetabolitos: Drogas anticancer
que son muy semejantes a las subs-
tancias que la célula necesita para su
crecimiento normal. Las células tu-
morales usan la droga en lugar de
estas sustancias imprescindibles y
mueren por la ausencia de la sustan-
Cia apropiada.

Benigno: Término empleado para
describir un tumor que no es cance-
roso. No se disemina a otras partes
del cuerpo y generalmente su trata-
miento obtiene respuestas muy favo-
rables.

Biopsia: Toma de una muestra de te-
jido para su estudio microscopico con
el objetivo de obtener un diagnos-
tico.

Braquiterapia: Tratamiento en el cual,
las fuentes radiactivas son colocadas
dentro o muy cerca del tumor o del
area afectada. Incluye aplicaciones
superficiales, aplicaciones en cavida-
des del cuerpo (intracavitaria), colo-
cacion dentro del propio tejido
(intersticial).

Cancer: Un término genérico que in-
cluye cerca de 100 enfermedades
que se caracterizan por un creci-
miento anormal y descontrolado de
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las células. De resultas de esto, las
masas tumorales pueden invadir vy
destruir los tejidos normales de los al-
rededores. Las células cancerosas
pueden emigrar desde el tumor por
medio de la sangre o de los linfaticos
para iniciar nuevos tumores en otras
partes del cuerpo (metastasis).
Carcinégeno: Una sustancia quimica
o cualquier otro agente que causa el
cancer.

Carcinoma: Cancer de los tejidos que
cubren o revisten la superficie del
cuerpo y determinados érganos.
Catéter: Un tubo usado para inyectar
o tomar fluidos desde las vias sangui-
neas.

Células blastos: Un estado inmaduro
en el desarrollo celular antes de que
aparezcan las caracteristicas definiti-
vas de la célula.

Células rojas de la sangre: Células
que llevan el oxigeno a todos los 6r-
ganos y tejidos del cuerpo.

Clinica: En general, observacion y tra-
tamiento de los pacientes. La investi-
gacion clinica es un término que se
aplica al estudio y tratamiento de los
pacientes.

Cobalto 60: Una sustancia radiactiva
que se utiliza como fuente de radia-
ciones para tratar el cancer.
Consentimiento informado: El per-
miso dado por una persona antes de
la cirugia u otras clases de trata-
miento. El enfermo o sus familiares o
tutores, deben entender los riesgos
potenciales y los posibles beneficios
de un tratamiento y estar de acuerdo
en aceptar estos riesgos. Es preferible
que sea por escrito.

Crénico: Un término que es usado
para describir una enfermedad de
larga duracién o una enfermedad
que es lentamente progresiva o per-
manente.

Cultivo: Un procedimiento de labora-
torio en el cual los microorganismos
contenidos en muestras de sangre,
secreciones, u otros fluidos corpora-
les, son cultivados en nutrientes es-
peciales, para determinar su
presencia o ausencia y el tipo de
agente infeccioso presente cuando
es positivo.

Dietélogo o dietista: Un profesional
que planea criterios dietéticos para
una correcta nutricion.

Dna (adn) acido desoxirribonucleico:
Es un material basico de la vida. Es
una larga cadena de componentes
quimicos, presente en el nlucleo de la
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célula. Los segmentos de la cadena
son los cédigos genéticos que guian
el desarrollo de todas las células.
Eritrocitos: Células rojas de la sangre.
Su principal componente la hemo-
globina, es la encargada de transpor-
tar el oxigeno desde los pulmones
hasta todas las demadas partes del
cuerpo.

Estomatitis: Inflamacion del revesti-
miento interno de la boca, en espe-
cial alrededor de los dientes.

Estudio con radiosotopos: Es un pro-
cedimiento diagndstico en el cual
una sustancia radiactiva es inyectada
en la corriente sanguinea, concen-
trandose en las células cancerosas.
Un equipo con sensores que detec-
tan la radiactividad se pasa sobre el
cuerpo y dibuja una imagen de la lo-
calizacion de esas areas en el cuerpo.
Estudio con ultrasonidos: Una técnica
diagndstica en la cual las figuras son
hechas con los ecos que provocan los
organos y otras estructuras internas
cuando son atravesadas por ondas
sonicas. Los tumores son identifica-
dos de esas imagenes.
Extravasacion: Pérdida de las drogas
fuera de la vena y dentro de la piel.
Fec (csfs) factores estimulantes de co-
lonias: Son sustancias con accién
hormonal que regulan la producciéon
y funciéon de las células de la sangre,
para promover el crecimiento de las
células blancas luchadoras contra la
infeccion.

Fisico dosimétrico: Un profesional
que estudia y calcula la dosis ade-
cuada de radiacién para un correcto
tratamiento.

Fluoraciéon: Aplicaciéon quimica a las
encias para prevenir la aparicion de
caries y evitar la caida de los dientes.
Gammaglobulina: Una clase de com-
ponente de las proteinas de la sangre
que contienen poder de actuar como
anticuerpos contra ciertos microor-
ganismos.

Gammagrafia: Estudio diagnostico
de cerebro, hueso y otros érganos.
En el procedimiento, una sustancia
radiactiva es introducida en la vena y
se acumula en ciertos érganos lo cual
permite que estos érganos sean es-
tudiados por detectores especiales de
radioactividad.

Gastrointestinal: Perteneciente al
tracto digestivo, el cual incluye la
boca, la garganta, el eséfago, el es-
tdmago, el intestino delgado, el in-
testino grueso, y el recto.



Granulocitos: Un tipo de células
blancas que puede destruir las bac-
terias invasoras.

Gray: Una unidad de medicion de la
dosis de radiacion absorbida por los
tejidos (1 gray es igual a 100 rads).
Hematologia: El estudio sobre la san-
gre y los 6érganos de la misma.
Hematdlogo: Médico que esta espe-
cializado en el estudio de las enfer-
medades de la sangre.
Hemoglobina: La proteina contenida
en las células rojas de la sangre en-
cargada de llevar el oxigeno a los te-
jidos.

Hemorragia: En general se refiere a
la pérdida de sangre, frecuente-
mente profusa, en relacion con una
herida en los vasos sanguineos o bien
por deficiencias de ciertos elementos
de la sangre como las plaquetas.
Hiperalimentacién: Administracion
intravenosa de nutrientes evitando el
paso por el tracto gastrointestinal.
También se puede denominar nutri-
cion parenteral total (npt).
Hormona: Sustancia natural segre-
gada por un érgano que puede in-
fluir en la funcién de otros érganos
del cuerpo humano.

Implante: La colocacién en el propio
tumor o en sus cercanias de un con-
tenedor con material radioactivo.
Implante intersticial: Cuando se situa
una fuente radiactiva directamente
en el tejido (no en una cavidad del
cuerpo).

Infeccién: La invasion y multiplicacion
de un organismo productor de enfer-
medad en el cuerpo.

Infusién: Liberacion lenta o prolon-
gada de un fluido o droga de forma
intravenosa.

Inmunologia: Estudio de los mecanis-
mos naturales de defensa frente a las
enfermedades.

Inmunoterapia: Un método de trata-
miento del cancer que utiliza sustan-
cias que estimulan al sistema
inmunitario del cuerpo.
Intramuscular (im): Inyeccion de una
sustancia dentro del tejido muscular,
desde donde es absorbido por la co-
rriente sanguinea.

Intravenoso (iv): La administracion de
la sustancia o fluido directamente en
la vena.

Inyecciéon: Introduccion de fluidos o
drogas en el cuerpo humano con una
jeringa o aguija.

Inyeccién intrarterial: Dentro de la
misma arteria.

Inyeccién intracavitaria: Dentro de
una cavidad o espacio, especifica-
mente suele ser abdomen, pelvis, o
la cavidad pleural en el pecho.
Inyeccién intralesional: Dentro de la
lesion cancerosa, normalmente en la
piel o sus cercanias.

Inyeccién intramuscular: Dentro de la
masa muscular.

Inyeccién intratecal: Dentro del espa-
cio que contiene el liquido cefalorra-
quideo.

Inyeccién intravenosa: Dentro de la
vena.

Leucocitos: Células blancas de la san-
gre.

Linfa: Un fluido incoloro que bana los
cuerpos celulares y se mueve por los
vasos linfaticos del cuerpo.
Linfografia: Prueba diagndstica con
rayos x en la que se usa un tinte ra-
diopaco que permite visualizar el sis-
tema linfatico.

Maligno: Tendencia a ser progresiva-
mente peor. En el caso del cancer im-
plica la capacidad de invadir,
extenderse a distancia y destruir el
tejido normal.

Médula ésea: Es el material espon-
joso que se encuentra en las cavida-
des de los huesos y que es la
sustancia en la cual se producen mu-
chos de los elementos de la sangre.
Metastasis: Crecimiento canceroso
que tiene su origen en células malig-
nas que han crecido previamente en
otra parte del cuerpo.
Modificadores de la respuesta biol6-
gica: sustancias naturales y artificiales
que ayudan al sistema inmunoldgico
en su lucha contra el cancer.
Monocitos: Uno de los tipos de célu-
las blancas de la sangre que destru-
yen a las bacterias invasoras.
Neutrofilos: Un tipo de células blan-
cas de la sangre que juega un impor-
tante papel en las defensas del
organismo contra las bacterias, virus
y hongos.

Nédulos  linfaticos: Estructuras en
forma de guisantes que se distribu-
yen a lo largo del trayecto del sistema
linfatico. Estos nédulos actian como
filtros, recogiendo bacterias o células
cancerosas que pueden circular por
el sistema linfatico.

Nutricién parenteral total: El procedi-
miento por el cual se aporta nutrien-
tes de forma directa el torrente
sanguineo.

Oncologia: Estudio de las propieda-
des y caracteristicas fisicas, quimicas

y bioldgicas de los canceres.
Oncélogo: Médico especializado en
el cancer.

Ostomia: Palabra que se refiere a un
camino creado quirdrgicamente y
que comunica a un érgano interno
con la piel u otro 6rgano interno.
Patélogo: Un médico que interpreta
y diagnostica los cambios causados
por las enfermedades en los tejidos
del cuerpo.

Petequias: Diminutas hemorragias de
los pequenos capilares sanguineos
justo debajo de la superficie de la
piel.

Pielografia intravenosa: Examen con
rayos x de los rinones y que consisten
en la visualizacion de la acumulacion
en los rinones de una sustancia espe-
cial que es inyectada dentro de una
vena.

Plaguetas: Uno de los principales
componentes de la sangre, cuya fun-
ciéon es prevenir las hemorragias.
Plasma: Porcion liquida de la sangre
que contiene proteinas y minerales y
que es necesaria para el funciona-
miento normal del cuerpo.
Prondstico: Una prediccion acerca del
desarrollo de la enfermedad.
Prétesis: Elemento o miembro artifi-
cial que sirve para reemplazar a una
parte del cuerpo perdida. Por ejem-
plo, un miembro o una mama.
Protocolo de investigacién: Un plan
general de tratamiento que varios
hospitales utilizan para un determi-
nado tipo de cancer con dnimo inves-
tigador.

Puncién lumbar: Cuando se intro-
duce una aguja en el espacio perime-
dular y se toma una muestra de
liquido cefalorraquideo para su exa-
men.

Quimioterapia: Tratamiento con dro-
gas anticancerosas.

Quimioterapia combinada: El uso de
dos o mas medicaciones anticancer
para el tratamiento de un paciente.
Recurrencia: Es la reaparicion de la
enfermedad después de un periodo
en el cual los sintomas han sido mi-
nimos o han desaparecido.

Rad: Unidad de medida de la radia-
cion absorbida por los tejidos.
Radiaciéon externa: Tipo de trata-
miento que utiliza una maquina ex-
terna para proporcionar radiaciones
de alta energia a las células cancero-
sas.

Radiacién hiperfraccionada: Division
del total de la dosis de radiacion en
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pequenas cantidades que son dadas
al paciente mas de una vez al dia.
Radiacién interna: Tipo de trata-
miento en el cual se implanta una
sustancia radioactiva cerca o dentro
del drea que necesita ser tratada.
Radiacién intraoperatoria: Una forma
de radioterapia externa que consiste
en proporcionar una elevada dosis de
radiacion al lecho tumoral y a sus al-
rededores al mismo tiempo que se
realiza la cirugia.

Radidlogo: Un médico con conoci-
mientos especiales en diagndstico
mediante rayos Xx.

Radioterapia: El uso de altas energias
penetrantes, rayos o particulas sub-
atodmicas para tratar enfermedades.
Los principales tipos de radiacion son
rayos X, electrones, particulas alfa y
beta y rayos gamma. Las sustancias
radiactivas incluyen cobalto, radio,
indio y cesio.

Radioterapeuta: Un médico que
tiene un especial conocimiento del
uso de las radiaciones para tratar en-
fermedades. Este especialista es dife-
rente de los radidlogos, cuya
principal funcion es la de diagnosti-
car.

Rayos gamma: Radiaciones de alta
energia que se utilizan para tratar el
cancer, lo mismo que los rayos X,
pero provenientes de diferentes
fuentes radiactivas.

Rayos x: Radiaciones de alta energia
usadas para tratar el cancer, o de
baja energia que se utilizan para
diagndstico de las enfermedades.
Rehabilitador: Un profesional de la
salud entrenado en el empleo de los
tratamientos como el masaje o el
ejercicio.

Remisiéon: La disminucion o desapa-
ricion de la sintomatologia cance-
rosa. También se entiende por el
periodo en que esto ocurre.
Resonancia magnética: Una técnica
que utiliza los campos magnéticos y
las ondas de radio, unidas al ordena-
dor y que crea imagenes del interior
del organismo.

Sarcoma: Un cancer del tejido conec-
tivo que se puede localizar en hueso,
cartilago, grasa, musculo, vainas ner-
viosas, 0 vasos sanguineos.
Simulacién: Proceso que con image-
nes especiales logradas con rayos x
permite plenear los tratamientos
sobre un area determinada, su loca-
lizacion precisa y su marca para la
posterior utilizacion en la administra-
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cion del tratamiento.

Sistema inmune: Sistema de defensa
del cuerpo contra la enfermedad,
compuesto por ciertas células blan-
cas de la sangre y anticuerpos.
Sistema linfatico: Cadena circulatoria
de vasos que transportan la linfa y 6r-
ganos linfoides como los ganglios,
bazo y timo que producen y almace-
nan las células que luchan contra las
infecciones.

Snc: Sistema nervioso central: el ce-
rebro y la médula espinal. Subcuta-
neo: Inmediatamente por debajo de
la piel.

Técnico de radioterapia: Un técnico
sanitario especialmente entrenado
que ayuda al radioterapeuta a pro-
porcionar los tratamientos radiotera-
picos externos.

Teleterapia: El tratamiento en el cual
la radioterapia se realiza con la
fuente de radiacion a distancia del
cuerpo. Los aceleradores lineales y las
bombas de cobalto suelen ser utiliza-
das en la teleterapia.

Terapia adyuvante: Tratamiento con
drogas anticancer u hormonas dadas
después del tratamiento quirdrgico
y/o radioterdpico para ayudar a pre-
venir la reaparicion de la enferme-
dad.

Terapia biolégica: Tratamiento por es-
timulacion de las defensas inmunita-
rias del cuerpo.

Tipificacién de la sangre y pruebas
cruzadas: Las células de la sangre
contienen factores que no son los
mismos en todas las personas. Antes
de una transfusion, muestras de la
sangre del donante y del receptor
son clasificadas en tipos (tipo o
grupo a, b, ab, 0). Una vez que las
dos muestras son tipificadas, se mez-
clan para estar completamente segu-
ros de su compatibilidad. Si la sangre
no se coagula o glutina, las dos
muestras son compatibles. Existen
técnicas para tipificar las células blan-
cas y las plaquetas, pero son mas
complicadas.

Tomografia computarizada (scanner)
(tac): Procedimiento diagnostico con
rayos x en el cual un ordenador ge-
nera una imagen en tres dimensio-
nes.

Toxicidad: La calidad de las sustancias
que causan efectos nocivos.
Trasplante de médula 6sea: Procedi-
miento en el cual la médula 6sea del
paciente es destruida por la quimio-
terapia o la radioterapia y se la reem-
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plaza por una nueva procedente de
un donante; normalmente donante y
receptor deben tener unos ahh (an-
tigenos de histocompatibilidad hu-
mana) idénticos, trasplante alogénico
(donante externo) o proceder del
mismo paciente (trasplante autélogo)
Tratamientos de investigacion: Trata-
mientos que utilizan nuevas sustan-
cias y métodos de tratar una
enfermedad y son dados bajo un es-
tricto control cientifico.
Tratamientos no probados: Trata-
mientos que emplean sustancias o
métodos para tratar las enfermeda-
des que no han mostrado su efecti-
vidad por los métodos cientificos
aceptados generalmente.
Tratamiento paliativo: Un tipo de tra-
tamiento que tiene como objetivo
aliviar los sintomas de la enfermedad
sin proporcionar cura de la misma.
Tumor: Un crecimiento anormal de
las células o tejidos. Los tumores pue-
den ser benignos (no cancerosos) o
malignos (cancerosos).
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ASOCIACION DE PADRES DE NINOS
ONCOLOGICOS DE GIPUZKOA

ASION y ASPANOGI son Asociaciones de padres de ninos con cancer (creadas en
1989 y 1996 respectivamente)

Una de nuestras metas ha sido siempre el mejorar las condiciones de hospitalizacion
para todos los chicos y chicas afectados. Sobre todo conseguir que sean tratados en

hospitales y en plantas de oncologia infantil y por espe-

cialistas en pediatria.

También queremos que no sean solo los

padres los que puedan informarse
y tomar decisiones, creemos que los
ninos y ninas, los adolescentes y los
jovenes, deben saber sobre su enfer-
medad para poder participar y cola-
borar activamente en su curacion.

Si quieres compartir experiencias, acti-
vidades o simplemente informacion

con otros chicos y chicas no dudes en

ponerte en contacto con nosotros,

seguro que alguien puede ayudarte y que

tu podras ayudar a otros.

Diveccion de tntervés

Federacion Vasca de Padres de Ninos
Con Cancer UMEEKIN
www.umeekin.org

ASPANOGI

Asociaciéon de Padres de Ninos
Oncolégicos de Gipuzkoa

C/ P. Zarategi n.100-Txara 1

20015- Donostia

Telef: 943245620 - info@aspanogi.org

ASPANOVAS- BIZKAIA

Asociacién de Padres de Ninos

con Cancer de Bizkaia

C/Médico Antonio Eguiluz n.22 (lonja)
48004-Bilbao - Telef:94 411 05 56
aspanovasbizkaia@aspanovasbizkaia.org

ASPANAFOHA

Asociacion de Padres de Nirfios con
Cancer de Alava

C/ Vicente Abreu n.7-of. N.7
01008 Vitoria-Gasteiz.

Telef: 945240352
administracion@aspanafoha.org

ASION

Asoc. de Padres de Ninos con
Céancer de Madrid

C/ Reyes Magos 10, bajo interior
28009 Madrid - Tfno: 915040998
wWww.asion.org

FEDERACION ESPANOLA DE PADRES
DE NINOS CON CANCER (FEPNC)

C/ Monte Olivetti, 18, Local 1

(c.v. a ¢/ Bustos 3). 28038 Madrid
Tel. / Fax: 915572626

Movil: 699981568
www.cancerinfantil.org



