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Esta guia se escribid para pacientes y familias que desean aprender sobre un
nuevo diagndstico de cdncer. Si lees esta guia y eres un adolescente o adulto
joven con cdncer, te damos la bienvenida. La informacion que veas dirigida a “su
hijo” se referira a tu atencion.

El diagnéstico de cancer trae cambios a nuestra vida y las de nuestros familiares. Cada
familia tiene sus formas de lidiar con las experiencias estresantes. Muchas nos han
contado que el diagnéstico de su hijo les trajo sentimientos de temor, enfado, tristeza y
culpa. Es normal sentir todo eso durante esta etapa estresante. Pero usted no esta solo.

En este preciso momento, recibe mucha informacion. Se le pide que aprenda sobre
temas médicos y atencién cuando es probable que se sienta abrumado. Esta guia para
nuevo diagnostico se cred para ayudarlo a enfocarse en la informacion mas importante
gue necesita tener justo ahora, en este momento en que acaban de darle el diagnéstico
de su hijo. Si trabaja con su equipo de atencién de salud y da un paso a la vez,
aprendera lo que necesita saber para cuidar de su hijo. Esta guia es una introduccion

a su aprendizaje. Su equipo de atencién de salud continuara revisando informacion
importante con usted a lo largo del tratamiento de su hijo. Nunca dude en hacer
preguntas a cualquier integrante del equipo.

Los nifios a cada edad entienden y reaccionan de manera diferente al cancer y su
tratamiento. La personalidad de su hijo, su estilo para salir adelante, el sistema de apoyo,
el plan de tratamiento, y la edad o nivel de desarrollo del nifio afectaran la manera en
gue sobrelleve el cancer. Con frecuencia, los padres pasan apuros al hablar con sus hijos
sobre el cancer. Nuestros afios de experiencia nos han ensefiado que no decir la verdad
a un nifio puede ser perjudicial. Ellos pueden percibir con rapidez cuando algo no esta
bien. Necesitan saber que pueden confiar en que sus padres siempre les diran la verdad.
Hay integrantes del equipo de salud disponibles para ayudarlo a hablar con su hijo

sobre su diagnéstico; también pueden contribuir para que usted y el nifo lidien con el
problema, mediante asesoramiento psicoldgico, asistencia financiera y acceso a recursos.
Hable con su equipo de atencion de salud sobre sus necesidades con el fin de obtener el
apoyo correcto.

DESCARGAR EN LINEA

Ademas de los ejemplares impresos, la Guia Familiar del Grupo de Oncologia Infantil: manual para
personas recientemente diagnosticadas pueden encontrarse en childrensoncologygroup.org/cog-
family-handbook y descargarse del sitio web a cualquier lector electrénico.
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Pida a su médico o enfermera que completen este formulario.

NOMBRE DEL PACIENTE

DIAGNOSTICO

ES PROBABLE QUE EL TRATAMIENTO INCLUYA LO SIGUIENTE

Quimioterapia (medicamentos para matar células cancerosas)

Inmunoterapia (medicamentos para estimular la capacidad del cuerpo para luchar contra el cancer)
Radioterapia (rayos X de gran energia para matar las células cancerosas)

Cirugia (operacién para extraer tumores)

Otros

CRONOGRAMA DEL TRATAMIENTO

El tratamiento comenzara con

El tratamiento durara

LUGAR DE TRATAMIENTO

Los tratamientos se haran en el hospital (debera pasar la noche).

Los tratamientos se haran en la clinica (vendra durante el dia y se ird a casa en el mismo dia).

MI EQUIPO DE ATENCION DE SALUD

Médico(s)
Enfermera(s)

Otro(s)

COMO CONTACTAR A MI EQUIPO DE ATENCION DE SALUD

Durante el dia

Después del horario habitual de trabajo
Clinica de oncologia

Unidad de hospitalizacion

Empresa de atencién domiciliaria

Otros



¢Qué es el cdncer?
“Cancer” es el nombre que se le da a un grupo de enfermedades. Cada tipo de cancer
tiene su propio nombre, tratamiento y prondéstico (probabilidad de responder a la
terapia). El cancer en los nifos puede dividirse, en general, en tres grupos:

- Leucemia (cancer de las células que producen sangre)

- Linfoma (cancer del sistema inmunitario)

- Tumores sélidos (cancer del cerebro, huesos, musculos, érganos u otros tejidos del
cuerpo)

¢Cémo se trata el cdncer?

Cada tipo de cancer infantil se trata de manera diferente segun qué tratamiento
consideren los médicos que sea mejor para ese tipo de cancer. Su hijo puede recibir uno
solo 0 una combinacién de los siguientes tratamientos en diferentes etapas de la terapia.

La quimioterapia es un conjunto de medicamentos para el tratamiento del cancer que
impiden que las células crezcan, o las destruyen. Se puede administrar la quimioterapia
de varias formas, entre ellas, las siguientes:

- por via oral; - COMO inyeccion;

- en una vena; - en el liquido cefalorraquideo.

Hable con su equipo de atencion de salud sobre las formas en que se administrara la
guimioterapia a su hijo.

En la inmunoterapia, se utilizan el sistema inmunitario (células que luchan contra la
infeccion) o medicamentos preparados en el laboratorio con células inmunitarias para
luchar contra el cancer.

Se puede administrar de las siguientes maneras:

- por via oral - en una vena.

Hable con su equipo de atencion de salud sobre las formas en que se administrara la
inmunoterapia a su hijo.
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En la terapia de radiacion se administran rayos X de alta energia que dafan y destruyen
células en rapido crecimiento, como las cancerosas.

Se pueden usar diferentes tipos de cirugia para tratar el cancer. A veces, la extraccion
del tumor puede ser el Unico tratamiento necesario. Por lo general, también se usan
guimioterapia, bioterapia o radiacién para matar cualquier célula cancerosa que aun esté
en el cuerpo.

Una via venosa central (VVC) proporciona una forma segura de administrar
medicamentos, incluida la quimioterapia, a través de una vena. A continuacion, se
presenta una imagen de los diferentes tipos de vias venosas centrales.

Si su hijo tiene un CCIP (catéter central de insercién periférica) o una VVC externa, su
enfermera le ensefara a cuidar de la via en su casa. Si su hijo tiene un puerto, tal vez le
pidan que aplique una crema anestésica en la piel sobre el puerto antes de que el nifo
venga a la clinica o la sala de emergencias. La crema puede ayudar a que la colocacion
de la aguja en el puerto sea mas facil para él. Consulte con la enfermera de su hijo si es
algo que necesitara.

¢Qué es un ensayo clinico?

Los ensayos clinicos son estudios de investigacién que se hacen para ayudar al equipo
de atencién a entender mas sobre las enfermedades, como el cancer, y la mejor forma
de tratarlas. Los avances en el tratamiento del cancer infantil han sido posibles gracias a
los ensayos clinicos y a los nifos, adolescentes y adultos jévenes que han participado en
ellos.

Children’s Oncology Group (COG) es el grupo de ensayos clinicos pediatricos mas grande
del mundo. COG ha tratado a mas nifios con cancer que ninguna otra organizacion.
Médicos, enfermeras y otros expertos de todo el mundo trabajan en forma constante
para mejorar los tratamientos. Su médico y su equipo de salud le informaran si hay
alguin ensayo clinico disponible para su hijo. Algunos son sobre tratamientos y otros
son sobre formas de apoyar a nifos con cancer. Siempre puede elegir si su hijo sera
parte de un estudio o no. Si elige que lo sea, debera dar su permiso primero. Es lo que
se llama consentimiento informado. Un integrante del equipo de salud le explicara
cémo funciona. Después de otorgar su permiso, recibird una copia del formulario de
consentimiento firmado en el que se explica el estudio clinico. Hable con su equipo de
atencién de salud para saber mas.
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A veces, los nifios con cancer tendran sintomas que son sefales de advertencia de una
condicion grave. El equipo de atencién los considera un indicio de emergencia. Si ese es
el caso, debe tomar medidas cuanto antes.

Llame de inmediato a los servicios de emergencia (911 en EE. UU. y Canada) si su
hijo presenta los siguientes sintomas:

- no respira o tiene mucha dificultad para respirar;

- la piel o los labios se ven azules;

- tiene una convulsién (y NO le han dicho que una convulsion se puede manejar en el
hogar);

- no se despierta cuando usted intenta despertarlo (pérdida de conocimiento).
Llame de inmediato al equipo de atencion de salud (no espere hasta que abran la
clinica o el consultorio) si su hijo tiene:

- fiebre (una temperaturade 0 mas);

- sufre escalofrios ( el cuerpo se estremece);

- problemas para respirar;

- padece una hemorragia que no se detiene en 5 a 10 minutos;

- cambia de comportamiento o de nivel de conciencia (como estar muy sofoliento, muy
irritable o hablar sin sentido);

- un cambio repentino en la visién;

- sufre un dolor de cabeza grave o repetido;

- presenta una debilidad nueva en el rostro, un brazo o una pierna;
- sufre un dolor descontrolado;

- sufre vémitos o diarrea repetidos;

- no ha podido beber liquidos;

- una rotura o fuga en la via venosa central (VVQ);

- estuvo expuesto a varicela o herpes zoster.
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Si su hijo tiene fiebre u otra emergencia, su equipo de atencion de salud puede indicarle
gue vaya a la sala de emergencias.

Cuando llegue, informeles lo siguiente:

- el tipo de cancer de su hijo;
- la fecha mas reciente en que recibié tratamiento;
- los resultados de analisis de sangre recientes.
- deben atender a su hijo de inmediato por fiebre y darle antibiéticos enseguida.
- el nino no puede esperar en un area con otras personas que puedan estar enfermas.
- no deben aplicarle enema, supositorios ni tomar su temperatura rectal.
Pida a su equipo de salud una carta en la que se explique el diagndstico de su hijo y las

necesidades posibles en la sala de emergencias. Lleve esta carta consigo siempre que
vaya de urgencias al hospital con su hijo.

Al comienzo de esta guia se incluye una pagina de “Generalidades sobre el tratamiento”.
Puede usarla para registrar el diagndéstico de su hijo, e informacién importante sobre su
tratamiento y sobre a quién llamar cuando necesite ayuda. Lleve esa pagina con usted
cuando visite la sala de emergencias.
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La fiebre puede ser un sintoma de una infeccién seria. Los nifios que reciben
tratamiento para el cancer tienen alto riesgo de contraer infecciones graves. Si su hijo
tiene fiebre y no obtiene atencién de inmediato, podria enfermarse de gravedad, y eso
podria ponerlo en riesgo de muerte.

- Llame de inmediato a su equipo de atencion de salud si su hijo tiene fiebre.
No espere a que abra la clinica.

- NO administre a su hijo aspirinas (salicilato), acetaminofeno (Tylenol®) ni
ibuprofeno (Motrin®, Advil® y Pediaprofen™), a menos que se lo indique
alguien del equipo.

A veces, puede producirse una infeccién sin fiebre. Siempre que el nifio tenga escalofrios
0 que tenga un aspecto fisico que le preocupe, incluso si no tiene fiebre, llame de
inmediato al equipo de salud. No espere a que abra la clinica.

Si se enferma o tiene fiebre, hay una probabilidad de que deban admitir a su hijo en el
hospital para administrarle antibidticos y atencion.

- AsegUrese de tener en casa un termémetro que funcione y que usted sepa usar.

- Tomele la temperatura si el nifio se siente caliente al tacto, o si no se ve 0 no se siente
bien.

- Tomele la temperatura como le ensefié su equipo de atencién de salud. No lo haga en
forma rectal, ya que podria causarle hemorragia o infeccion.
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Nuestra meta es mantener a su hijo seguro y que el nifio se sienta lo mejor posible
durante el tratamiento. Si entiende los efectos secundarios del tratamiento, sabrad como
apoyar al nifio y cuando llamar al equipo de salud para pedir ayuda. Siempre es buena
idea pedir ayuda si su hijo no se siente bien o estd molesto, ya sea que esté en el
hospital o en casa.

La quimioterapia puede reducir los recuentos sanguineos de su hijo. Eso puede
provocarle sangrado o hacer que se sienta muy cansado. Llame al equipo de salud si el
nino:

- esta muy cansado, palido, o se queja de dolor de cabeza o mareos;

- tiene hematomas con mas facilidad que antes;

- tiene pequefios puntos rojos en la piel;

- tiene hemorragia de la nariz, las encias o alrededor de la via venosa central;
Llame de inmediato al equipo de salud si el nifio tiene una hemorragia que no se
detiene detro de 5 a 10 minutos.

Para prevenir el sangrado, puede que el nifio deba:

- evitar jugar en una manera brusca y deportes de contacto;
- usar un cepillo de dientes suave;,

- evitar tomar aspirinas o ibuprofeno durante las épocas en que sus recuentos
sanguineos son bajos.

El dolor en los nifios con cancer puede tener muchas causas. Las células de cancer en
el cuerpo pueden provocar dolor en huesos o tejidos. Algunos efectos secundarios del
tratamiento, como las llagas en la boca o la piel, pueden ser dolorosos. También puede
serlo recuperarse de alguna cirugia. Llame al equipo de salud si el nifio tiene:

- un dolor nuevo o en aumento;

- un dolor que no cede con los medicamentos que le han dado para usar en casa.
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La terapia para el cancer puede causar nauseas y vomitos. Pueden enviarlo a su casa con
medicamentos para que le administre alli que lo ayudaran con esos sintomas. Siga las
instrucciones con cuidado. Si el nifio tiene nduseas o vémitos, también puede ofrecerle
sorbos de liquidos transparentes frescos, o pequefios bocados de alimentos faciles de
digerir, como galletas saladas o arroz.

Puede producirse diarrea (heces acuosas frecuentes) como resultado de la terapia.

Los vémitos y la diarrea pueden implicar riesgo de deshidratacién (no tener la cantidad
de liquido suficiente en el cuerpo). Llame al equipo de salud si el nifio tiene sintomas
de deshidratacion, por ejemplo:

- boca o labios secos;

- llora sin lagrimas;

- orina menos de lo normal;

- la orina es oscura;

- sufre vomitos o diarrea repetidos;

- no puede beber liquidos.

Se considera estrefiimiento cuando un nifo produce heces duras y con menor frecuencia
gue la habitual. Algunos medicamentos de la quimioterapia (como la vincristina y
algunos analgésicos) pueden provocarle estrefiimiento. Siga las instrucciones de
cualquier medicamento que le den para ayudar con este problema en casa. Llame al
equipo de salud si el nifo tiene:

- un cambio en su patrén normal de movimientos intestinales (no tan frecuente, no
tanta cantidad);

- dolor cuando tiene una evacuacion intestinal;

- tiene heces duras incluso después de tomar el medicamento para el estrefiimiento.

Algunos tipos de terapia oncoldgica pueden causar pérdida o adelgazamiento del
cabello. La pérdida del cabello puede comenzar de 7 a 10 dias después de iniciar el
tratamiento. También puede verse afectado el vello en otras partes del cuerpo. Algunos
ninos (y sus padres) prefieren cortarse el cabello lo més corto posible cuando comienza a
caerse. En general crecerd otra vez cuando el tratamiento se vuelva mas suave, o cuando
termine.
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En la escuela, en su casa o en la comunidad, su hijo se vera expuesto a gérmenes. Todos
los tenemos, sobre la piel y en nuestras bocas e intestinos. También se los puede hallar en
el medio ambiente y en personas con infecciones. Los nifios en tratamiento para el cancer
no pueden luchar contra los gérmenes tan bien como un nifio sano. Es muy importante
tomar medidas para prevenir la infeccién.

La forma mas importante de prevenir una infeccién es mantener sus manos
limpias y ayudar a que su hijo haga lo mismo. Para prevenir el contagio de una
persona a otra, aliente a su hijo, familiares y visitantes a:

- lavarse las manos con frecuencia, con agua y jabon, o usar un antiséptico.
En especial, es importante lavarse las manos después de usar el bafio y antes de:

- atender a su hijo;
- preparar sus medicamentos;

- preparar su comida.
También es importante recordarle al nifio:

- que no debe compartir con otras personas vasos, botellas de agua ni utensilios para
comer;

- que no debe compartir el cepillo de dientes con nadie;

- que debe bafarse o ducharse con periodicidad, segun se lo indique su equipo de
atencion de salud.

Recomendamos que su hijo siga teniendo visitas, incluidos otros nifios. Asegurese
de preguntar antes si el visitante o amigo esta enfermo o ha estado expuesto a una
infeccion. No deben visitarlo personas con fiebre, moqueo nasal, tos, diarrea o sarpullido.

Si su familia tiene una mascota, el nifo no debe limpiar su jaula (como la de un pajaro o
el acuario de una tortuga), vaciar cajas de arena para gatos, ni lidiar con los desperdicios.
Los excrementos de los animales pueden contener gérmenes que pueden transmitirse

a su hijo. Si vive en una granja, hable con el equipo de atencién sobre medidas de
seguridad adicionales que pudieran necesitarse al trabajar con animales.
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Mantenga limpios los dientes, la boca y las encias de su hijo. Después de cada comida
y antes de acostarse, debe cepillarse los dientes con un cepillo suave y pasta dental.
Consulte al equipo de atencién antes de llevar al nifio al dentista.

Algunas vacunas no se le deberian administrar a su hijo mientras esta en tratamiento.
Por lo general, se recomienda que el nifo y todos los familiares se vacunen contra la
gripe. Hable con su equipo de salud sobre este tema.

Si su hijo ha estado en contacto con alguien con varicela o herpes zéster, llame

de inmediato al equipo de atencién de salud. Es posible que necesite que le
administren un medicamento para protegerlo contra la varicela. Para que funcione, debe
recibirla lo antes posible después del contacto.

La quimioterapia abandona el cuerpo por la orina, las heces y el vomito. Por eso,
mientras el nifo recibe los farmacos y durante 48 horas después de la Ultima dosis, es
importante tomar las siguientes precauciones:

- Use guantes desechables de nitrilo (disponibles en la mayoria de las droguerias y
farmacias) cuando manipule los desechos corporales de su hijo (orina, heces, vémito),
0 elementos sucios con eso. Lavese siempre las manos después de quitarse los
guantes.

- Cierre la tapa y descargue el agua dos veces cada vez que el nifio use el inodoro.

- Lave aparte las prendas o la ropa de cama que se hayan ensuciado con desechos
corporales: use jabén y agua bien caliente. Luego, vuelva a lavar todo con el resto de
la ropa comun.

- Si no puede lavar las prendas o sdbanas sucias de inmediato, guardelas en una bolsa
plastica sellada.

- Los articulos que no estén sucios con desechos corporales pueden tocarse y lavarse
como de costumbre.
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- Si su hijo usa pafales, coléquese los guantes desechables al cambiarlo y selle los
pafales sucios dentro de una bolsa plastica antes de desecharlos.

- Siempre que sea posible, las embarazadas o mujeres que estén amamantando deben
evitar tocar los desechos corporales de un nifo mientras recibe quimioterapia y hasta
48 horas después de haberla recibido. Si es necesario que una mujer embarazada
manipule elementos sucios durante ese periodo, debera usar guantes desechables de
nitrilo.

Otras precauciones

Si su hijo tiene un CCIP o una via venosa central externa, nunca use una tijera cerca de

la via o el vendaje. Si ve una rotura o fuga, cierre de inmediato la via por encima de ese
punto. Llame al equipo de salud y lleve a su hijo al hospital o la clinica para que reparen
la via.

Si su hijo tiene un tumor cerebral o una derivacién, llame de inmediato a su equipo
de atencion de salud en caso de que el nifio tenga:

- dolores de cabeza graves o repetidos;

- vomitos repetidos;

- sofiolencia extrema;

- irritabilidad;

- confusion;

- hinchazén o enrojecimiento a lo largo del tracto de derivacion.

Llame de inmediato a los servicios de emergencia (911 en EE. UU. y Canada) si su
hijo tiene:

- una convulsion (y NO le han dicho que una convulsion se puede manejar en el hogar).

Si le han hecho una cirugia a su hijo, la enfermera puede mostrarle cémo atender la
herida y cambiar los vendajes de ser necesario. En general, es importante mantener el
area limpia y seca, y protegerla contra esfuerzos (como actividades bruscas) hasta que
haya sanado por completo.
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Es importante entender la razén por la que su hijo toma cada medicamento y como
administrarselos en forma correcta. Los principales tipos de medicamentos son para:

- tratamiento de cancer (algunos nifios tomaran estos en su casa);
- prevencion de complicaciones (como una infeccién);

- manejo de sintomas (como dolor y nauseas).

Antes de irse a su casa, recibird una lista de los medicamentos de su hijo. Asegurese de
saber:

- el nombre de cada uno; - cudndo debe tomarlo;
- para qué es; - como se le debe administrar.

- qué cantidad debe darle;

La enfermera puede mostrarle como darle cada medicamento a su hijo. Planifique con
ella un momento para practicar esos procedimientos antes de irse a casa. También

seria mejor recoger los medicamentos en la farmacia antes de irse a casa para poder
revisarlos con el equipo de salud. Si no puede hacerlo, asegurese de saber dénde los
obtendra y qué hara si la farmacia no puede conseguir los medicamentos de su hijo para
proveérselos.

Si el nifio tiene problemas para tomar algin medicamento o no puede tragar las
pildoras, informelo a la enfermera o al médico. Ellos pueden ayudarlo a buscar la mejor
forma de administracion. La enfermera o el especialista en vida infantil también pueden
ayudar al pequefio a aprender a tragar las pildoras y practicarlo. Hable con su médico o
enfermera sobre qué hacer si su hijo vomita una dosis de medicamento en casa.

Después de irse a su casa:

- Lleve con usted los medicamentos y la lista cada vez que vaya a la clinica, el hospital o
la sala de emergencias.

- Informe de inmediato al médico o la enfermera cuando quede poco del suministro de
algun medicamento.

- Mantenga las sustancias guardadas bajo llave en un sitio seguro, lejos del alcance de
nifos y mascotas.

CHILDREN'S Los expertos en cancer
ONCOLOGY infantil del mundo

GROUP



Esperamos que este Manual para personas recientemente diagnosticadas sea Util.
La creamos para brindarle la informacion mas importante para usted en este preciso
momento, ahora que acaban de darle el diagnéstico de su hijo. Si necesita informacion
adicional sobre cualquiera de estos temas, o sobre otros que no se incluyen aqui,
consulte la version completa de La Guia del Grupo de Oncologia Infantil para la
familia de nifios con cancer o hable con su equipo de atencion de salud.
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