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Bienvenidas y bienvenidos a la guia
de atencién integral versién pacien-
tes de leucemias y linfomas

Si esta guia para pacientes ha llegado a tus manos, es
posible que seas un padre, madre o acompanante de
una nifa, nifo o adolescente, o que seas el paciente que
estd en proceso de que le confirmen si tiene una enfer-
medad que se llama leucemia o linfoma (o que ya te han
confirmado) y quieres saber mas acerca de estas enfer-
medades.

Esta guia para pacientes te podrd ayudar a resolver las
dudas que surjan a lo largo de la enfermedad vy el trata-
miento. Cada vez que tengas una pregunta, la podras
dirigir al equipo de profesionales de la salud, que
estara siempre dispuesto para servirte.

En estos dias y semanas, tal vez hayas escuchado en mu-
chos lugares las palabras “céancer’, “leucemia” y “lin-
foma’, algunas veces acompafadas de otras palabras o
solas; puede que estés confundido o no entiendas muy
bien qué significan, por eso en esta guia para pacientes
nos encargaremos de contarte sobre estas enfermedades
y muchas cosas relacionadas con este tema.

Ministerio de Salud y Proteccién Social - Colciencias | 9
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Nota para pacientes

Recuerda que tu eres una persona importante para este hospital. Nun-
ca olvides que no debes recibir ningun tipo de maltrato, dafio o infor-
macién inadecuada acerca de los procedimientos que te van a realizar o
sobre el tiempo de estadia en el hospital.

Es muy importante que sepas que nadie te puede ni te podra rechazar
por tus caracteristicas culturales, color de piel, idioma, religién, nivel aca-
démico o econémico.

Es importante que sepas desde ahora que el tiempo de estadia en el hos-
pital y tu regreso a casa dependeran de cémo te sientas y de la mejoria
que noten los oncélogos, hematdlogos u oncohematélogos pediatras,
que seran el grupo de especialistas que te atenderan. Ellos seran los uni-
cos que podran decidir cudndo sera el momento mas oportuno para que
regreses a casa.

— V]
—V

Nota para familiares

Esta guia para pacientes les brindard informacion clara e importante
acerca de las leucemias y los linfomas, y espera responder algunas
de las dudas que los familiares tienen acerca de estas enfermedades, de
los cuidados que serdn necesarios tener con el paciente y de las nuevas
situaciones que viviran a su lado.

Les recordamos que en caso de tener inconvenientes o dificultades con
algin miembro del equipo de profesionales de la salud, personal adminis-
trativo o de servicio que atiende a su hija, hijo o familiar, deben dirigir sus
dudas, quejas, o sugerencias al servicio de atencién al usuario.
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iNo olviden que ustedes son fundamentales para el cuidado y

mejoria del paciente!
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;Qué es el cancer?

| cdncer es una enfermedad que se caracteriza porque algunas de las
células que forman el cuerpo se dividen, multiplican sin control o cre-
cen inadecuadamente.

Hay casos en los que estas células se concentran en una sola area del
cuerpo, otras veces se desplazan por toda la sangre y/o por el sistema que
defiende al cuerpo de las infecciones o sistema linfatico.

Los distintos tipos de cancer dependen de las células y 6rganos en donde
se originan y de la forma en que se extienden a otros sitios.

Existen muchas formas de cancer, con nombres y sintomas diferentes,
pero en esta guia para pacientes nos concentraremos en las leucemias y
linfomas, que afectan a nifos, nifas y adolescentes en edad pediatrica, es
decir, desde los 0 hasta los 18 afios.

iPor lo general, no se sabe cual es la causa que origina el
cancer, pero si como tratarlo!

Ministerio de Salud y Proteccién Social - Colciencias | 13
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iVamos por partes!

{Qué son las células?

I as células son las partes o unidades mas pequenas del cuerpo. Nacen
partir de otras, crecen, se reproducen (es decir que crean nuevas
6 células) y mueren finalmente.

é {Qué es la sangre?
La sangre es el liquido rojo que recorre todo nuestro cuerpo. Este

iquido estd compuesto por:

Plasma: Agua con sustan-
cias disueltas que ayudan
a que el cuerpo funcione
correctamente.

Glébulos rojos: Son los
encargados de llevar el oxi-
geno a todo el cuerpo.

Glébulos  blancos:  Nos
ayudan a prevenir y a com-
batir las infecciones. Son
las células que nos defien-
den de infecciones o enfer-
medades.

Plaguetas: Ayudan a que
la sangre no se derrame
cuando hay golpes o cor-
tes en la piel. Detienen la
salida de sangre o las he-
morragias cuando se pro-
ducen.

14| CINETS
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;Qué es la médula ésea?

La médula 6sea es un tejido
esponjoso que estd dentro de
la mayoria de los huesos del
cuerpo, en ella se producen to-
das las células que componen
la sangre. Las células nuevas se
pueden agrupar en dos gran-
des grupos o lineas: linfoide y
mieloide.

La médula 6sea es lo que lla-
mamos el “tuétano de los
huesos” y es la fabrica de
células sanguineas.

Losglébulosblancossonmuyimportantes,seproducen
normales en la médula 6sea, pero, en algunos casos,
se desarrollan o crecen mal y se convierten en los
causantes de los diferentes tipos de leucemias.

Ministerio de Salud y Proteccién Social - Colciencias | 15



;Qué es la leucemia?

I a leucemia es el nombre que recibe el cancer en la sangre. Es el tipo
e cancer mas comun en niios, nifas y adolescentes de 0 a 18 afos.

Las leucemias se desarrollan en la médula ésea cuando las células que
nacen alli empiezan a dividirse y a multiplicarse de una forma rapida y sin
control; estas nuevas células son anormales, y por lo general tienen una
forma o tamano diferente.

La multiplicacién y el crecimiento rapido y descontrolado de las células
anormales hacen que en poco tiempo el cuerpo esté invadido por estas
células.

‘? Tipos de leucemia

Existen muchos tipos de leucemia. Por ahora, nos concentraremos
en los mas comunes: Leucemia Linfoide Aguda (LLA) y Leucemia
Mieloide Aguda (LMA).

Leucemia Linfoide Aguda - LLA Leucemia Mieloide Aguda - LMA
- Esel tipo de cancer que + Eneste tipo de leucemias las
mas se presenta en nifos, células que se multiplican

3

:

Guia de Practica Clinica para nifios, nifas y adolescentes con leucemias y linfomas &

;Cuales son los sintomas de la leucemia?

or lo general, los diferentes tipos de leucemia se identifican porque
los pacientes o los familiares notan alguno de los siguientes sintomas:

- Fatiga o cansancio extremo

« Palidez o color amarillento en la cara y el cuerpo

- Fiebre mayor a 38° centigrados

- Sangrados excesivos por la nariz o boca (en las encias)

« Dolor en el cuerpo o en alguna de las articulaciones (lugar donde se
unen dos huesos del cuerpo)

« Sudoracién excesiva

« Hematomas o morados en la piel.

ninasyadolescentesmenores
de 18 anos.

Se origina en los glébulos
blancos llamados linfocitos,
en este tipo de leucemia los
pacientes pueden presentar:
palidez,cansancio,sangrados,
crecimientodelosganglios,el
higado,elbazo,doloresenlos
huesos y las articulaciones.

16| CINETS

anormalmente originan
otras células que se llaman
Granulocitos, Monocitos, o,
Glébulos Rojos y Plaquetas.
Los sintomas mas comunes
son:fiebre,cansancio, palidez
y sangrados, se diferencia
de la Leucemia Linfoide
Aguda porque es menos
frecuente que los ganglios,
elhigadooelbazoseagranden
yporque porlogeneralnose
siente dolor en los huesos.

(Es importante recordar que el paciente PUEDE

PRESENTAROHABERTENIDOUNAOMASMOLESTIAS
de las que mencionamos. Sélo el equipo de médicos
especialistas podran confirmar el nombre de la

enfermedad que él tiene.
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G {Qué son los linfomas? 0 Tipos de linfomas

Al igual que las leucemias, existen varios tipos de linfomas, pero solo
nos vamos a ocupar de los dos mas frecuentes: el Linfoma Hodgkin
(LH) y el Linfoma No Hodgkin (LNH).

e

Lz)s linfomas son tipos de cancer que se presentan en el sistema linfati-
0 o sistema de defensa del cuerpo. Se caracterizan porque las defen-
sas de este sistema se debilitan y no funcionan adecuadamente, lo cual
genera que el cuerpo no se pueda proteger de infecciones y enemigos
del ambiente.

Linfoma Hodgkin - LH Linfoma No Hodgkin — LNH

- Espococomunenmenoresde  * Es mas frecuente en el sexo

;Qué es el sistema linfatico?

El sistema linfatico o sistema de defensa es el conjunto de tejidos, es-
tructuras y 6rganos que producen y guardan los glébulos blancos y los
transportan por todo el cuerpo.

Linfa: liquido parecido al agua, que circula por todo el sistema linfatico y
transporta los glébulos blancos, por el cuerpo.

Vasos linfaticos: red de canales que recoge la linfa de las diferentes
partes del cuerpo.

5 afos. Es mas frecuente en
adolescentesdesexomasculino.
Se originausualmente en los
ganglioslinfaticos,loscualesse
puedenagrandaroinflamaren
el cuelloy en el térax o parte
cercana a las costillas, pero
puedeocurrirencualquierparte
delcuerpo;estetipodelinfoma
sepuedeacompanardefiebre,
sudoraciénexcesivaenlanoche
y pérdida de peso.

masculino.Sepuedeoriginaren
cualquierérganodelsistema
linfatico, por lo que puede
aparecerencualquierpartedel
cuerpo,sucrecimientosueleser
muy rapido.

Dentro de los Linfomas No

Hodgkinhaydistintostipos,los
mascomunesson:linfomasde
célulasB,linfomaslinfoblasticos
y los linfomas anaplésicos de

células grandes.
Amigdalas: son dos estructuras muy pequefas ubicadas en la garganta.
También producen glébulos blancos. i i .
(Cudles son los sintomas de los linfomas?

Médula 6sea: lugar en donde se producen las células del cuerpo.
Cuando comemos huesos de pollo, la vemos, es lo que cominmente se
llama “tuétano”.

Por lo general los linfomas se identifican porque los pacientes o los fami-
liares notan alguno de los siguientes sintomas.

- Fatiga o cansancio extremo

- Fiebre mayor a 38° centigrados

« Sudoracién nocturna excesiva

- Dificultad para respirar

blancos. « Sonidos al respirar, como si hubiera un pito en el pecho
« Inflamaciones en la cabeza o el cuello, sin dolor

- Dificultades para pasar la comida

« Inflamacién de los ganglios linfaticos, sin dolor

« Disminucion del peso.

Ganglios linfaticos: estructuras en forma de frijol que estan en todo
el cuerpo. Tienen como funciéon limpiar la linfa y guardar los glébulos

Bazo: es un érgano que estd cerca al estbmago. El bazo produce glé-
bulos blancos, ayuda a los ganglios a limpiar la linfa, almacena células
nuevas y destruye las que ya estan viejas.

Timo: es un 6rgano en donde los glébulos blancos aprenden las funcio- (ES importante que sepan que el paciente PUEDE

nes que deben realizar en el cuerpo. P 9 pan g P p;
PRESENTAROHABERTENIDO UNAOMASMOLESTIAS

delasquemencionamos.Soloelequipodeoncologos,

hematélogosuoncologo-hematdlogospediatraspodra

confirmar el nombre de la enfermedad que él tiene.

18| CINETS Ministerio de Salud y Proteccién Social - Colciencias | 19



] iQué examenes o pruebas podran hacer?

| nombre de la enfermedad no depende del resultado de un examen
solamente. Probablemente tengan que hacer varios para que los mé-
dicos especialistas estén seguros de la enfermedad que tiene el paciente.

Algunos examenes utilizan anestesia para evitar que el paciente sienta
dolor mientras le hacen la prueba. El médico especialista o anestesiélogo
dard las indicaciones e informacion sobre este procedimiento.

Tipos:

1. Anestesia general: Este tipo de anestesia hace que el paciente
esté dormido durante el tiempo que le hacen el examen

2. Anestesia local: Con este tipo de anestesia, el paciente esta
despierto durante el examen, pero no siente dolor, puede que tenga
alguna molestia.

A continuacién les contaremos algunas cosas que deben saber de los
examenes que le pueden realizar al paciente para confirmar el nombre de
la enfermedad o durante el tratamiento, asi que mucha atencién:

Muestras de sangre:

En esta prueba, es necesario sacar un poco de sangre del cuerpo, por
lo general se utiliza una aguja o pueden pinchar uno de tus dedos para
extraerla.

Es un examen que se realiza rapido y comunmente puede que duela un
poco.

Radiografias:

Son fotos o imagenes que dejan ver partes internas del cuerpo. Las to-
man en cuartos especiales. Este examen no se demora mucho y no duele.

Tomografias “TAC":

Son imagenes mas especializadas que las radiografias que dejan ver muy
bien cdmo estan los érganos del cuerpo. Este examen se demora un poco
mds y lo hacen con una maquina grande, que produce ruido. Este exa-
men no duele.

20| CINETS
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Biopsia:

Es un examen en el que se extrae una parte del tejido de un 6rgano o
parte del cuerpo, para estudiarlo bajo el microscopio. Se hace con anes-
tesia. La anestesia hace que no haya dolor mientras que hacen el
examen.

Después de este examen el paciente puede presentar dolor en la zona o
parte del cuerpo de dénde sacaron la parte de tejido.

El tiempo que tarda este examen depende del lugar del cuerpo en el que
hagan la biopsia. Ademads, los resultados pueden tardar ente una y dos
semanas.

Aspirado de médula ésea:

Es un examen que dura poco tiempo; en el que se saca del centro de uno
de los huesos del cuerpo la médula ésea. Por lo general se extrae de un
hueso de la cadera. Para hacer este examen siempre utilizan anestesia.

En este examen se introduce una aguja que tiene pegado un tubo del-
gado con el cual aspiran el liquido que esta dentro de los huesos, lo que
llamamos “el tuétano de los huesos”.

Una vez terminado el examen, la muestra de médula 6sea va al laborato-
rio, para que un médico patdélogo la estudie. Es importante saber que el
resultado de este examen puede tardar entre una a dos semanas.

Después de este examen el paciente puede presentar dolor en la zona o
parte del cuerpo en donde realizaron el aspirado de médula ésea.

PET SCAN / PET CT:

Es un examen que por medio de imagenes permite ver si existen ano-
malidades en los 6rganos y tejidos, ademas permite verificar si la sangre
transita adecuadamente por ellos.

Para hacer este examen se debe poner una sustancia que se llama mar-
cador, el cual se introduce por medio de una aguja en una de las venas

del brazo.

Una vez que se ha introducido el marcador, se debe esperar mas o menos
una hora para poder hacer el examen, una vez pasado este tiempo, el

Ministerio de Salud y Proteccién Social - Colciencias | 21
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paciente serd acostado en una mesa que entra en un aparato grande que
contiene la cdmara que toma las imagenes que permitiran ver el estado y
funcionamiento de los érganos.

Este examen no produce dolor, pero se puede sentir alguna molestia o
ardor mientras que inyectan el marcador por la vena del brazo.

Indicaciones:

1.Se recomienda que el paciente no coma nada 4 o 6 horas antes del
examen. Pero puede tomar agua.

2. Si el paciente siente medio a los espacios cerrados o se siente muy
nervioso, lo mejor es que le avise a las personas que van a hacer el
examen, ellos tomaran las medidas necesarias para que no haya difi-
cultades durante el examen.

Puncién lumbar:

Es un examen en el que se saca del liquido que estéa en la columna verte-
bral (liquido céfalo raquideo), lo cual ayuda a saber si hay alguna afecta-
cién en el Sistema Nervioso Central.

Antes del examen se aplica anestesia, lo cual hace que no duela.

A /RECOMEN DACIONES GENERALES:

+ 1.Paratodoslos exdmenes es muy importante queel
pacienteestelomasquietoposible,sisemuevemucho,
puedequelasimagenesquetomanolosresultadossalgan
mal, y que tengan que tomarlo nuevamente.

« 2.Elacompafanteofamiliardebeestarmuypendiente
de lasindicaciones que le den los profesionales dela
salud,algunosnecesitanpreparacionespecial,poresole
recomendamos preguntar:

a.;El cuidador puede o no estar o durante el examen?

b.;El paciente puede 0 no comer antes del examen?

¢.;El paciente debe tomar un medicamento especial antes o después del examen?

d. ;El paciente debe suspender algiin medicamento antes o después del examen? I i ustedes tienen otras dudas o preguntas, no olviden
i i ] ) hacerlas, esto les ayudara a entender qué y por qué se deben
e.;Qué se puede hacer o qué debe tomar el paciente si presenta dolor hacer estos examenes.

después del examen?
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Tratamiento

En muchos lugares del mundo, miles de profesionales de la salud han
estudiado cudl es el mejor tratamiento para el cancer. Actualmente se
considera que la quimioterapia, la radioterapia y el trasplante de médula
Osea; tienen buenos resultados para el tratamiento de esta enfermedad.

La eleccidn del tratamiento es responsabilidad de los oncélogos, hematé-
logos u oncohematélogos pediatras; quienes son los Unicos profesio-
nales indicados para ordenar, modificar la forma o tipo de trata-
miento con el cual se va a tratar al paciente; asi como para dar por
finalizado el tratamiento.

El tratamiento de la enfermedad no solo depende
de los profesionales de la salud. En la mejoria del
paciente también interviene lo que él, sus padres o
acompanantes hacen para que se mejore pronto.

1.;Qué es la quimioterapia?

La quimioterapia es un tipo de tratamiento que se utiliza para acabar las
células malignas que estan agrupadas en una parte del cuerpo o nadando
por la sangre del paciente, segun el tipo de enfermedad.

Este tratamiento es un conjunto de medicamentos que los médicos espe-
cialistas escogen segun las caracteristicas que tiene el paciente al iniciar
el tratamiento.
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\AB/'/ ;Qué tipos de quimioterapia hay?

La quimioterapia es la mezcla o combinacién de varios medicamen-
tos que sirven para combatir las leucemias y los linfomas. La cantidad
de medicamentos y el tiempo durante el cual se deben tomar o se
deben aplicar dependen de las caracteristicas propias de la enferme-
dad y del paciente.

Ustedes deben saber que no se habla de tipos de quimioterapia, sino
de la forma como se aplican o toman los medicamentos en este tipo
de tratamiento, los cuales pueden ser por:

Via Oral o por la Boca:
se toman pastillas o

jarabes. —

Via Intratecal:

se introducen
medicamentos dentro
del espacio que tiene
la columna vertebral.

e

N

Via Intravenosa:

se introducen liquidos
por las venas del
cuerpo.

Via Subcutanea:

| se introducen liquidos
por medio de inyec-
ciones por debajo de

y ‘ la piel. »
Y 4 "

Via Intramuscular:

por medio de inyecciones %
se introducen liquidos en /"/

el musculo de lanalga. - s

TODASLASFORMASDEQUIMIOTERAPIASONIGUALES
DE IMPORTANTES Y EFECTIVAS

26 | CINETS

4

Guia de Préctica Clinica para nifios, nifias y adolescentes con leucemias y linfomas

2. ;Qué es la radioterapia?

La radioterapia es un tipo de tratamiento que se utiliza para acabar las
células malignas que estdn agrupadas en una parte del cuerpo o que
estan en la sangre, segun el tipo de enfermedad que tenga el paciente.

Se caracteriza porque por medio de un rayo X, que es como una luz que
no se ve, se destruyen o impide que crezcan y se multipliquen las células
malignas. Estos rayos X son dirigidos a través de una maquina especiali-
zada, la cual puede que esté o no en el hospital en donde se encuentra
el paciente. Por eso es muy importante que los padres o cuidadores pre-
gunten si tienen que ir a otro lugar para recibir este tipo de tratamiento.

;Qué efectos tiene la quimioterapia y la radioterapia?

Después de la aplicacidn de la quimioterapia y la radioterapia algunos de
los pacientes pueden presentar efectos secundarios al tratamiento.

Es muy importante que los cuidadores ayuden a los médicos especialistas
a identificar qué tipo de cambios o reacciones se presentan durante o
después del tratamiento.

Frecuentemente se pueden observar algunos de los siguientes sintomas
o efectos:

Nauseas y vémito
Variaciones de peso
Diarrea o Estrefimiento
Dificultades para comer
Ampollas en piel o boca
Cansancio o fatiga
Sueno excesivo
Cambios de animo
Caida del cabello
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Recomendaciones generales durante el tratamiento

Preste mucha atencion a las indicaciones de los profesionales de la salud,
si es necesario escribalas:

« En qué momento del dia y cada cuando le administraran el tratamiento.

« Pregunte si el paciente puede o no comer antes de que le den los medi-
camentos, especialmente los que se administran por via oral o por la boca.
« Pregunte cuanto tiempo después de que le aplican o se toma los medi-
camentos, puede comer.

« Pregunte qué puede o no comer antes o después del tratamiento.

+ Qué debe hacer si se presentan complicaciones.

3.;Qué es el trasplante de médula ésea?

El trasplante de médula 6sea es un tipo de tratamiento en el que se cambian
las células malignas de la médula ésea por otras nuevas y en buen estado, lo
que permite que se empiecen a producir adecuadamente las células.

Este tipo de tratamiento tiene muchos detalles e informaciéon muy im-
portante, pero, es dada Unicamente por los oncélogos, hematélogos u
oncohematélogos pediatras; que atienden el caso especifico de su hijo,
hija o familiar; la eleccién de este tipo de tratamiento depende del estado
de salud y nombre de la enfermedad, ademds de otras cosas que solo
ellos podran informales.

Por eso, en esta guia para pacientes, le recomendamos que haga todas
las preguntas que necesite, los oncélogos, hematélogos u oncohemato-
logos pediatras; estardn pendientes de solucionar sus dudas respecto a
este tipo de tratamiento.

:{Como se elige el tratamiento ?

. La elecciéon del tratamiento que un paciente necesita para mejorarse :
. depende de muchas cosas, entre esas: :

- 1.Nombre de la enfermedad.
- 2.Lugarendondeestdubicada(portodalasangreoenunpunto
especifico del cuerpo).
- 3.Laedad, pesoy estatura del paciente.
Si tienen preguntas, es importante que las hagan... no se
preocupen si necesitan escribir las respuestas para que no se
les olvide esta informacion.
. jEscribir es una buena forma para recordar y tener presente
¢ todo lo que les dicen!
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;Quiénes estaran pendientes del tratamiento?

Los oncdlogos, hematdlogos u oncohematoélogos pediatras que atienden
a su hijo, hija o familiar, ademds de otros profesionales del drea de la
salud y las personas de los servicios de apoyo siempre estaran pendientes
de cada uno de los pacientes que se encuentran en el hospital.

Ellos no solo vigilaran el estado de salud y la mejoria de los pacientes, sino
que trataran de que el estado emocional y familiar sea el mejor posible.

Médicos
Equipo de enfermeria
Trabajadores sociales
Psicélogos
Fisioterapeutas
Nutricionistas
Odontdlogos
Secretarias, administradoras y recepcionistas
Gente que lleva la comida
Vigilantes y gente del aseo

[jIMPORTANTE!

Todos los pacientes son diferentes, por eso se debe
evitar compararlos entre si... No importa que haya
muchos o pocos pacientes conlamismaenfermedad
o tratamiento, la mejoria y los efectos secundarios
guepuedatenerunpacientesolodependendecémo

reacciona su cuerpo a los medicamentos.
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Recorriendo un camino

Para los familiares y cuidadores, ademas para los nifios, nifias y adoles-
centes que tienen que atravesar por esta situacion de salud, los dias
parecen que se detuvieran y no se supiera que va a pasar cada vez que
llegan los distintos profesionales de la salud a saber coémo esta el pacien-
te, o cuando llegan a sacar muestras de sangre o realizar exdmenes con
nombres un poco extraios, lo cual inicia desde que se llega al servicio
médico y pareciera nunca acabar; lo que genera confusién, preguntas y
hasta miedo.

En esta guia para pacientes les daremos informaciéon que les ayudara a
saber sobre las distintas etapas y algunos momentos que les permitirdn
conocer acerca del proceso médico que se llevarad a cabo para mejorar la

salud de su hijo, hija o familiar.

Asi que... jMUCHA ATENCION!

OSSR
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Sospecha diagnostica

Es el momento en el que los profesionales de la salud que atienden al pa-
ciente en las primeras citas, sospechan que su hijo, hija o familiar puede
tener alguna de estas enfermedades.

jOJO! En este caso, el paciente debera ser hospitalizado y atendido en
un hospital que cuente con especialistas en hematologia, oncologia u
oncohematologia pediatrica. Por eso, puede que a ustedes les toque ir a
otra institucion dependiendo del estado de salud de su hijo, hija o fami-
liar, posiblemente sean enviados en ambulancia o en un transporte espe-
cial, en otros casos, le pedirdn que se presente en el servicio de urgencias
del hospital indicado con el resumen de la historia clinica.

En esta etapa le empezaran a realizar distintos tipos de examenes que le
permitird a los médicos especialistas conocer el estado general de salud
de su hijo, hija o familiar.

Confirmacion diagnostica

Es el momento en el que los médicos especialistas, con base en los
resultados del examen clinico y con los de laboratorio, ademas de las
radiografias o imagenes que hayan solicitado, determinan si su hijo, hija
o familiar tiene alguna de estas enfermedades.

jOJO! Puede que al paciente le realicen una biopsia o un aspirado de
médula ésea, muestras que deberdn ser analizadas por un patélogo u
hemopatdlogo, u otro tipo de profesional entrenado en este tipo de exa-
menes. Los resultados se podran demorar un poco mas que los demas,
en promedio tardan 8 o unos dias mas.
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Estadificacion

Después de que se ha identificado y se sabe qué tipo de enfermedad
tiene el paciente, los hematélogos, oncélogos u oncohematélogos pedia-
tras determinan el grado de severidad, es decir, indican si la enfermedad
estd en un estado localizado, avanzado, o de riesgo alto, intermedio o
bajo. Lo cual se asocia con el riesgo o pronéstico de la enfermedad.

La estadificacién también la pueden hacer después un tiempo en el que
el paciente ha recibido tratamiento, esto permite que los hematdélogos,
oncologos u oncohematdlogos pediatras, sepan si estda funcionando o
deben hacer algun tipo de modificacion.

Tratamiento

En este momento los especialistas ya saben que nombre y severidad de la
enfermedad que tiene el paciente; a partir de lo cual escogen o modifican
el tipo de tratamiento que debe recibir.

iPara saber! Sin importar que tipo de enfermedad tenga su hijo, hija o
familiar, ustedes pueden tener la tranquilidad de que serd manejada por

los profesionales de la salud con los mejores tratamientos disponibles.

Seguimiento

Es el periodo de tiempo que sigue después de que se ha terminado el
tratamiento, independientemente del tipo de enfermedad.

En esta etapa sera necesario continuar con controles y citas médicas, ade-
mas de realizar distintos exdmenes para verificar que el estado de salud y
mejoria del paciente se mantenga.

Una vez finalizado el tratamiento ellos deberan asistir seguin lo recomien-
de el médico tratante a algunas citas con otros especialistas, por ejemplo:
neurélogos y cardidlogos pediatras, u otros segun se necesite, esto per-
mitird que se monitoree si hay alguna afectacion o complicacién que se
tenga que tratar.
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Los senderos a recorrer segun cada enfermedad

Recuerden que es muy importante que ustedes tengan claro el nombre
de la enfermedad que tiene su hijo, hija o familiar, pues el tipo de enfer-
medad y la severidad de la misma determinaran qué tipo de tratamiento
y el tiempo que estard con medicamentos y hospitalizado.

;{Qué? ;Cémo? ;Cuando? ;Por qué?

Recuerdenquesiustedestienendudasopreguntas,es
recomendable que hablen conlos profesionalesdela
salud que atienden a su hijo, hija o familiar.

« LEUCEMIA LINFOIDE AGUDA - LLA
« LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA - LMA
+ LINFOMA HODGKIN - LH

+ LINFOMA NO HODGKIN - LNH
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Leucemia Linfoide Aguda LLA

Leucemia Linfoide Aguda LLA

SOSPECHA
DIAGNOSTICA —

CONFIRMACION
DIAGNOSTICA

- Elpacientedebeser
hospitalizadoenuna
institucionendonde
hay un especialista
en Hematologia,

El paciente

se encuentra
hospitalizado.

Le realizaran:
examenesdesangre,

que ser estudiado
por el patélogo
o especialista

.) ESTADIFICACION 0 | I

- Antes de inicial

el tratamiento:
con el nombre de
la enfermedad y
los resultados de
los exdmenes se

tratamiento: se
verifica si hay
mejoria. El nivel o

TRATAMIENTO

Guia de Préctica Clinica para nifios, nifias y adolescentes con leucemias y linfomas

Se recomienda quimioterapia. )
Eltipodequimioterapiadependedel
gradodeseveridaddeterminadoenla
estadificacion.

ETAPAS
Induccién:elpacienteestdhospitalizado
por 4 a5 semanas.

Elpacientedebeasistiralhospital304
vecesporsemanayseregresaalacasa
ese mismo dia.

SEGUIMIENTO

- Durantey al finalizar el

tratamiento se deben
realizar exdmenes para
verificar la respuesta al
mismo:
Examenesdesangre,de

Oncologia u biopsiauaspiradode establece el grado + Seadministraquimioterapiaintratecal médula 6seay liquido

Oncohematologia médula 6sea. de severidad: leve, bajo anestesia. cefalorraquideo.

pediatrica. Los resultados moderado,severoo - Consolidacion: el paciente Elmédicotratantepodré
pueden tardar 8 agudo. necesariamenteNOestahospitalizado. solicitar que el paciente
6 mas dias. Tiene Durante el + Dura 1T mes. tenga una cita con

algunos especialistas,
como: neurologia y por
cardiologia pediatrica

entrenado. gradopuedecambiar + Seadministran2dosisdequimioterapia  y otro de acuerdo a la
Se confirma el seglincadapaciente. intratecal bajo anestesia. enfermedadquepresente.
nombre de la - FaseM:elpacientesehospitalizapor3 Consultas de
enfermedad a4 dias cada 15 dias en Seguimiento:las

Re induccién: se administra via
intravenosapor2semanasyviaoral 1
mes.

Re intensificacion: se administra via
intravenosa y oral por 2 semanas +
quimioterapiaintratecalbajoanestesia.

debe realizar el
hematélogo, oncélogo
u oncohematologo
pediatrico.

1. El primer aflo cada 2 meses
2.El segundo aflo cada3 a4

=

&

- Mantenimiento: se completardn2 ~ meses
anos de tratamiento administrando 3. El tercer afo cada 6 meses
tratamiento oral, en casa. 4.1cadaafodesdeelcuartoano

Laradioterapiaserealizardenlospacientescon  * Para cada consulta se
LLAT, enlosderiesgo altoy si hay compromiso le debera realizar al
del Sistema Nervioso Central paciente un examen de
sangreuotrosexémenes
segun se necesiten.
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Leucemia Mieloide Aguda - LMA

CONFIRMACION ) ESTADIFICACION l
DIAGNOSTICA

- Antes de inicial - Se recomienda quimioterapia.
el tratamiento: - Eltipodequimioterapiadependedel

SOSPECHA
DIAGNOSTICA —

) TRATAMIENTO ) SEGUIMIENTO

- Durantey al finalizar el
tratamientosedebenrealizar

- Elpacientedebeser = - El paciente

Leucemia Mieloide Aguda - LMA

hospitalizadoenuna
institucionendonde
hay un especialista
en Hematologia,

se encuentra
hospitalizado.

Le realizaran:
examenesdesangre,

con el nombre de
la enfermedad y
los resultados de
los examenes se

gradodeseveridaddeterminadoenla
estadificacion.

- Los paciente de alto riesgo seran
llevadosatrasplantedeméduladsea

examenes para verificarla
respuesta al mismo.

El médico tratante podra

Oncologiau ) bio’psiauallspiradode establece el grado después de quimioterapia. solicitar que el paciente

Oncohematologia médula 6sea. de severidad: leve, tengaunacitaconalgunos

pediatrica. Los resultados moderado,severoo . ETAPAS especialistas, como:
;,)ue(:,ien,ta rdar 8 agudo. - Inducciénelpacienteestahospitalizado  neurologiayporcardiologia
6 mas dias. Tiene Durante el por un mes al menos. pediatricauotrodeacuerdo
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que ser estudiado
por el patélogo

o especialista
entrenado.

Se confirma el
nombre de la
enfermedad.

tratamiento: se
verifica si hay
mejoria. Se puede
modificar el
tratamiento.

- Se administra quimioterapia
intravenosa.

- DEPENDE del estado de salud o
complicaciones —asimilacién de los
medicamentos - el paciente puede
estar mas tiempo hospitalizado.

- Después de la induccion,algunos
pacientespuedenvolveracasapor10
0 15 dias.

- Consolidacién:elpacienterecibe203
ciclosdemedicamentosen3dias.Hay
altoriesgodehospitalizacionporfiebre
e infecciones.

Algunospacientesconriesgointermediooalto,
seranconsideradosparaserllevadosatrasplante
de médula 6sea

1.
2
3.
4.

a la enfermedad del
presente.

ConsultasdeSeguimiento:
las debe realizar el

hematélogo, oncélogo u
oncohematologopediatrico.

El primer afo cada 2 meses
Elsegundo afio cada 3 a4 meses
El tercer afno cada 6 meses

1 cada ano desde el cuarto afo

Para cada consulta se le
deberdrealizaral paciente
un examen de sangre u
otros examenes segun se
necesiten.
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Linforna Hodgkin - LH

SOSPECHA
DIAGNOSTICA

- El paciente debe

estarbajosupervision
de un especialista
en Hematologia,
Oncologia u
Oncohematologia
pediatrica.
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Linfoma Hodgkin - LH
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CONFIRMACION
DIAGNOSTICA

TRATAMIENTO SEGUIMIENTO

0) ESTADIFICACION | I
- Antes de inicial .
el tratamiento: .
Con el nombre de
la enfermedad y
los resultados de

Se recomienda quimioterapia.

El tipo de quimioterapia y cantidad
dequimioterapiadependedelgrado
de severidad determinado en la
estadificacion.

- Durantey al finalizar el
tratamientosedebenrealizar
examenes para verificarla
respuesta al mismo:

- Examenes de sangre o

Alpacientelerealizaran:

- Examenesdesangre.

- Biopsia del lugar u
6rgano afectado.
Los resultados

los exdamenes se - Sedan4aé6ciclosdetratamientocon imagenesdiagndsticasTAC
pueden tardar 8 establece el riesgo: distintos medicamentos ~PET SCAN/PETCT
6 mas dias. Tiene temprano (bajo), - En cada ciclo se administran

que ser estudiado
por el patélogo
0 especialista

intermedio o alto
(desfavorable).
Durante el .

Consultas de Seguimiento:
- Las debe realizar el
hematélogo, oncélogo u

medicamentosviaintravenosapordos
dias.
Segun la decisién de los médicos

entrenado. tratamiento: Se especialistas, el paciente deberd ser  oncohematélogopediétrico.
- Radiografias verifica si hay evaluado.
- Imagenes mejoria. Se puede - Enelcasodequenoestéhospitalizado, 1. El primer y segundo afio cada 2
especializadas-TAC modificar el debera asistir en el horario y fecha = 04 meses
« PET SCAN/PETCT tratamiento. indicadaalhospitalparaquelesumiste 2. Del tercer al quinto afio cada 6
meses

el o los medicamento.

- Se confirma el - Después de la aplicacion de la 3.D<tesp|uezdelguintoaﬁose hara 1
nombre de la quimioterapia, el paciente estaraen <" cadaane
enfermedad. casa 15 dias.

- Para cada consulta se le
deberarealizaral paciente
un examen de sangre u
otros exdamenes segun se
necesiten.

Algunos pacientes, segun el estado de salud
requeriran RADIOTERAPIA
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Linfoma No Hodgkin - LNH

SOSPECHA CONFIRMACION )ESTADIFICACION 'l
DIAGNOSTICA — DIAGNOSTICA '

) TRATAMIENTO ) SEGUIMIENTO

- Antes de inicial - Se recomienda quimioterapia. - Durantey al finalizar el
- Elpacientedebeser - El paciente el tratamiento: - Eltipo de quimioterapiay cantidad  tratamiento se deben
hospitalizadoenuna se encuentra con el nombre de dequimioterapiadependedelgrado realizar exdmenes para
institucionendonde hospitalizado. la enfermedad y de severidad determinado en la verificar la respuesta al
hay un especialista - Le realizaran: los resultados de estadificacion. mismo:exdamenesdesangre
en Hematologia, - Examenesdesangre. los exdamenes se - Durante esta etapa, se administran o imagenes diagndsticas.

Oncologia u - Biopsia del lugar u establece el grado medicamentos via intravenosaen - Puede que soliciten una
Oncohematologia 6rgano afectado. de severidad: leve, intratecalpor5dias,algunospacientes puncién lumbar para
pediétrica. Los resultados moderado,severoo pueden requerir quimioterapia verificar que el cerebro no
pueden tardar 8 agudo. intratecal. este afectado.
6 mas dias. Tiene - Durante el - Regresara a su casa por 21 dias y

que ser estudiado tratamiento: se deberaregresarpor5diasalhospital  Consultas de Seguimiento:
por el patélogo verifica si hay para recibir una nuevo ciclo de Lasdeberealizarelhematélogo,
o0 especialista mejoria. Se puede medicamentos. oncélogo u oncohematdlogo
entrenado. modificar el pediatrico.

- Radiografias tratamiento.

- Imagenes 1. El primer y seqgundo aio cada 2
especializadas. Segun el grado de estadificacion y el tipo de = © 4 meses

- Se confirma el linfoma,losmédicosespecialistasconsideraran 2. Del tercer al quinto afo cada 6

nombre de la si el paciente necesita entre 2 0 6 bloques de = Meses ) i )
enfermedad TEETERRG. 3.Despuésdelquintoaiosehara
) control cada afo.
**Ellinfomalinfoblasticoserdmanejado
conunesquemasimilaraldelaLeucemia  * Para cada consulta se le

Linfoblastica Aguda — LLA. deberarealizaral paciente
un examen de sangre u

otros examenes segun se
necesiten

Linforna No Hodgkin - LNH

5 dias 21 dias 5 dias 21 dias
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Tengo menos de 11 afios Guia de Préctica Clinica para nifios, nifias y adolescentes con leucemias y linfomas &-@-"

-

Secretos de cuidado

| cuerpo de un nifio, nifa o adolescente que tiene alguna de estas

enfermedades, estd pasando por una etapa de cambios que no le
permiten defenderse y combatir los gérmenes o bacterias, por eso es muy
importante que siempre se laven las manos con agua y jabon, después de
ir al bafo y antes de comer cualquier alimento.

También deben tener un muy buen aseo en la boca, porque esta puede
convertirse en un buen filtro de proteccion. Deben tener cuidado du-
rante el cepillado no hacer sangrar las encias o lastimarse con el cepillo
de dientes, estas heridas, aunque parecen pequefas pueden ocasionar
dificultades, como: sangrado o dificultades de cicatrizaciéon. No olviden
que el lavado de dientes debe hacerse varias veces en el dia, cada vez que
coman algo y antes de acostarse.

Tengo menos de 11 afnos

{Qué necesito saber?

n este momento tal vez te sientas confundido pues todo el mundo

habla de tu estado de salud; esto puede ser molesto, pero ten la segu-
ridad de que estards mucho mejor. Por ahora, puede que no entiendas
muchas cosas, pero poco a poco irds comprendiendo de qué se trata tu
enfermedad.

Tal vez recuerdes que un dia fuiste al servicio médico con tus padres o
acompaiantes porque tenias mucha fiebre, te habia salido sangre por la
nariz, estabas palido o tuviste una gripa durante largo tiempo... Y enton-
ces todo empez6 a cambiar, empezaste a conocer y a visitar nuevos luga-
res, nueva gente y poco a poco te diste cuenta de que estabas enfermo.

El odontélogo siempre estara pendiente de revisar y controlar
((, P el estado de tu boca y ayudard para recordar que todos los pa-
cientes tengan una buena salud bucal.
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Tengo menos de 11 afios

iPARA NO OLVIDAR!
Siempre estards en compania de muchas personas que te haran

sentir mejor.

Durante los dias que estés en el hospital puede que veas a tus padres y
familiares muy preocupados y tristes. Es importante que sepas que ellos
estdn empezando a entender qué tienes y por eso sienten, al igual que
td, miedo o mal genio... debes tratar de decirles cdmo estas, si te duele
algo o si quieres estar con tus hermanos o alguien especial. Es bueno que
les regales muchos abrazos, eso les ayudara a sobrellevar esta situacion.

Un nuevo hogar: el hospital

Puede ser que en este momento tu y tus papdas se sientan muy tristes y
preocupados porque debes estar en el hospital por algunos dias o meses.
Es una noticia dificil, que da miedo, pero poco a poco te daras cuenta de
que este cambio es lo mejor para ti.

Es importe que sepas que al hospital podrés llevar tu pijama y tus pantu-
flas, algunos de tus juguetes favoritos, ademas de fotos y cosas importan-
tes para ti, esto te ayudara a no extrafar tanto tu casa.

No olvides recordarles y ayudarles a saber a tus papas o acompafantes
qué objetos y cosas crees que vas a necesitar en el hospital para estar
comodo.

iQue no se te quede!

« El cepillo de dientes

« La pijama y ropa cémoda
« Fotos de las personas que quieres y lugares qu
- Juguetes que sean faciles de limpiar

« Libros o cuentos para pasar el tiempo.
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iVamos a Jugar!

Encierra con un circulo los elementos que puedes llevar al hospital:

48
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Dibuja tres cosas que hayas traido de tu casa para estar en el hospital:
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Viviendo en el hospital...

Desde que empezaste a vivir en el hospital puede que hayas notado
que la gente habla con unas palabras un poco extrafas y se visten
diferente (casi todos utilizan batas blancas y un collar raro con el que
escuchan tu cuerpo). Hasta se puede pensar que estar en el hospital es
como vivir en otro pais o en otro planeta. Si has pensado esto, vamos a
ver qué tanta creatividad tienes...

/A Dibujar!

Dibuja en los circulos verdes como se visten las personas que estan conti-
go y en los cuadrados negros cémo se verian en otro pais o planeta. jPon
a prueba tu imaginacién!

)
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Tal vez, te sientas un poco confundido y no sepas porque desde que estas
en el hospital toda la gente esta tan pendiente de ti... puede que te hayas
preguntado ;por qué te cuidan tanto?, si no, no te preocupes... acd te
contaremos.

En este momento todos te cuidan porque tu cuerpo estd pasando por
una etapa de cambios que no le permiten defenderse y combatir los gér-
menes y bacterias, por eso, mientras que estés en el hospital, puede que
veas a tus padres y familiares con ropa especial, como disfrazados con
batas y tapabocas. | Pero, no te preocupes! Ellos deben vestirse asi para
protegerte y evitar que te enfermes.

48 | CINETS
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contigo SIEMPRE se lave muy bien las manos.
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iVamos a Jugar! iVamos a Jugar!

;Cudles son los implementos de ropa que te ayudaran a estar protegido Encierra con un circulo los momentos en los cuales debes lavarte las manos:
de bacterias o gérmenes?

{En qué momentos debes lavarte las manos?
1. Cascos de astronauta
2.Tapabocas y batas limpias o desechables
3. Ropa transparente intergalactica.

de comer

s9|qeydasap o seidw| seleq A secoqgede] :eysandsay

jAyudales a todos! Tu
puedes ser el policia

Ya que en este momento tu
cuerpo estd mejorandose, de-
bes estar muy pendiente de
que ninguna de las personas
que te visitan tenga gripa o
esté enferma, fijate si alguien
tiene pepitas en alguna parte
del cuerpo o se rasca mucho,
si estornuda o se ve palido. Si
detectas a alguien con estas
caracteristicas jALTO! Avisale
a tu equipo de profesionales
de la salud o a tu acompaian-
te, ellos te ayudaran a prote-
gerte.

deir al bafo.

No lo olvides, si tu te ves pepitas o te rasca el cuerpo también
{ debes decirles.
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iPARA NO OLVIDAR!
Debes acostumbrarte a lavarte muchas veces las manos con agua

y jabdn, sobre todo después de ir al bano y antes de comer.

iRecuerda!

No pienses solo en ti. Fijate que hay mas nifios y niflas que estan contigo
en el hospital y que, al igual que tu, se pueden sentir tristes o estar mal
de salud, asi que trata de conocerlos, demuéstrales que pueden ser ami-
gos. Pero antes, pregunta al equipo de profesionales de la salud que te
atiende si puedes hablar y jugar con algunos de ellos, eso ayudaré a que
ni tu ni ellos se aburran.

Es importante que sepas que durante el tiempo que estés en el hospital te
tomaran muchos exdamenes para saber como estas y si estds mejorando.
Algunas veces pueden ser agotadores e incluso puedes sentir un poco de
dolor, pero SON NECESARIOS.

No temas si te llevan a muchos cuartos o sitios oscuros, o si repiten varias
veces los examenes, pues tus padres o acompafantes siempre estaran
contigo.

Algunos de los lugares a los que entras pueden ser extrafios o desconoci-
dos para ti, pero recuerda que tu eres como un policia, puedes preguntar
si quieres saber algo:

¢{como se llama el lugar?,
{qué hacen ahi?,
icuanto tiempo estaré ahi?,
¢me dolerd o no?,
;qué puedo llevar?

Las respuestas que te den te pueden hacer sentir mucho mas tranquilo.
Es normal que no te guste que te saquen sangre o que te hagan exdme-

nes que te duelan, pero trata de ser fuerte y piensa que el tiempo vuela
y acabaran muy rapido.
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;Qué puedo hacer en el hospital?

Asi estés triste o muy aburrido, no puedes olvidar que eres un nifio o
nifa que puede y debe divertirse. Asi que juega con las personas
con quienes estas, puedes intentarlo con juegos de mesa, como démino,
parques, crucigramas o sopas de letras. Trata de aprenderte adivinanzas
C e y chistes para que pongas a prueba a las personas que te rodean. {SOR-
™ PRENDELOS Y SORPRENDETE!

iConviértete en mago!

L

Mientras que te hacen algun examen,
puedes intentar:

1. Respirar profundo, mantener el aire por
unos segundos y luego botarlo por la boca
poco a poco.

2. Activar tu imaginacion y viajar a un pais
que hayas escuchado nombrar o que ha-
yas visto por televisién.

3. Contar los segundos que transcurren
mientras que te hacen el examen.

Estas no son las Unicas formas que pue-
des utilizar para estar tranquilo durante un
examen, intenta otras y cuéntaselas a los
nifos y nifas a los que también les van a
hacer el mismo examen.

Si no te sientes muy cansado o decaido, puedes decirle a tu profesora
y a tus papds que te lleven al hospital las tareas, actividades y ejercicios
que hacen tus compaiieros del colegio, de esta forma podrés seguir es-
tudiando.

iNo olvides la importancia de compartir con tus amigos!

;PARA NO OLVIDAR!
Después de ir al bafio, jugar o antes de comer... es muy impor-
tante que te laves con agua y jabén tus manos.

Tu eres el policia: recuérdale a la gente que te visita que se lave muy
bien las manos, si no lo hacen, te podrian hacer dafo las bacterias y
parésitos que viven en las manos y en las uiias de las personas.
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iVamos a Jugar! iNunca dejes de sonar!

Mientras que vas en silla de ruedas o caminando hacia algun lugar, pue- Algo que evitard que te aburras serd conocer a otras personas, ya veras

des ocupar el tiempo: lo importante y feliz que te pondra saber que eres importante para ellas.
Ten la certeza que encontraras muchos amigos y amigas, o complices de

« Cuenta cuéntas enfermeras o vigilantes te encuentras, trata de hacer juegos en tu visita al hospital.

memoria y romper récords todos los dias.

« Cuenta mentalmente cuanto tardan en tomarte un examen, identifica
cudl es el mas largo o el mas corto, eso te ayudara a prepararte para la
proéxima vez que te lo tomen.

+ Haz una lista de los lugares que vas conociendo y cuéntale a tus amigos
acerca de ellos.

« Escribe cartas a tus comparieros y familiares, dibuja o recorta papel.
Te dards cuenta de que puedes hacer cosas maravillosas mientras estés
en el hospital. Puedes convertirte en un pintor o en un escritor famoso.

A /iAtencic')n!

En el hospital también hay mucha gente que esta
dispuestaaayudarteyqueestara pendientedetiporsi
necesitas algo o estas triste...

Profesionales de la salud: Servicios generales y apoyo:

+ Médicos + Gente que lleva la comida.

- Equipo de enfermeria - Gente del aseo y Vigilantes.

+ Trabajadores sociales Pacientes y sobrevivientes:

+ Psicélogos +Nifios y nifias mayores o menores que tu

- Fisioterapeutas queyapasaronporelmismoestadodesalud.

« Nutricionistas Familiaresdepacientes:Familiaresypadres

+ Odontélogos de otros pacientes

« Administradoras y secretarias Voluntarios o personas queteayudarana
estar mejor.
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(Y el colegio?
Mientras estas en el hospital, lamentablemente no iras al colegio.

Marca con una X tu respuesta
Para ti, no ir al colegio, jes una buena o una mala noticia?
Buena:__ Mala:___

{Por qué?

Puede que al principio te guste la idea de no ir al colegio, pero te daras
cuenta de que a medida que pasan los dias de hospitalizacién, tu colegio,
tus comparneros y los profesores te hardn falta, los extrafaras... por eso
no debes perder el contacto con ellos.

Haz una lista de las personas que mas extrafias y escribe por qué:

Nombre: Por que?

Por que?

Nombre: Por que?

Nombre:

Por que?

Nombre:

Por que?

Por que?
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iNo pierdas el

t_‘ & contacto!

Ten la seguridad que tus
amigos, compaferos y pro-
fesores también te extra-
Aan y estan pendientes de
ti. Afortunadamente ahora
existen muchas formas de
saber qué estan haciendo,
de preguntarles acerca de
lo que pasa en el colegio
y que les cuentes como te
sientes, por ejemplo, pue-
des escribirles cartas y ha-
cerles dibujos, pideles que
te respondan y te cuenten
como esta todo, qué han
hecho en el colegio y como
se sienten.

Llama a tus familiares y
pregunta si es posible que
ellos te devuelvan las lla-
madas a tu celular o al ce-
lular de tus papas.

y Hay lugares del hospital en donde no se puede tener el celular
¢ prendido porque genera interferencia con algunos equipos. Es me-
jor que preguntes si puedes usarlo.

Si tu o alguien de tu casa tienen un computador portatil, pregunta si
puedes llevarlo, ya que con él podras estar en contacto con tus amigos,
ademas de jugar y estudiar. Si no lo puedes llevar o no tienes uno, no te
preocupes, puedes escribir a mano, hablar con tus companeros del hos-
pital, leer e imaginar cosas divertidas.

Si en tu hospital hay conexién a Internet y cuentan con un computador
que todos pueden utilizar, puedes enviar correos electrénicos. Si tienes
esta oportunidad, no te tardes mucho usandolo, puede haber mas nifos
y nifas con ganas de usarlo.
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ADOLESCENTES

Aceptando la noticia

n este momento tal vez te sientas como subido en una montafa rusa
de emociones: confundido, triste, malgeniado o con miedo por las
noticias que estas recibiendo.

Estar enfermo no es un juego, pero tienes muchas probabilidades de re-
cuperarte. iTrata de alejar los malos pensamientos o la mala actitud
de tu vida!

ES CIERTO, esta es una situacion muy dificil. Puede que estés bravo o
molesto pues creiste que solo ibas al servicio médico a un control o a una
cita comun y corriente porque habias tenido mucha fiebre, te habia salido
sangre por la nariz, llevabas mucho tiempo con gripa o estabas muy pa-
lido, pero nunca imaginaste que tu estado de salud se asociaba con una
leucemia o un linfoma, lo importante es que entiendas qué tienes y sobre
todo que comprendas que necesitas recibir tratamiento lo antes posible.

Aungque sea complicado algunas veces, es importante que confies en ti 'y
en todos los que te rodean, pues debes saber que el tratamiento tendra
etapas duras y que te haran sentir mal, pero poco a poco ird pasando el
tiempo y te dards cuenta que aprenderds a manejar momentos o cosas
dificiles, ademas de ir mejorando tu estado de salud.

También te puede molestar que muchas veces tomen decisiones sin tu

autorizacion o sin que te avisen, por eso trata de decirles lo importante
que es para ti que te informen y tengan en cuenta que piensas.
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PARA NUNCA OLVIDAR...

En este momento puede que te disguste que todo el
mundo hable u opine de tu estado de salud, pero ten
la certeza que lo hacen por tu bien. No olvides que
debesrecibirlaatencionnecesariaparaquetemejores.
Sitienes dudas o preguntas hazlas las veces que sea
necesario, lo importante es que tu entiendas qué te
pasa o qué te van a hacer...
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AUNQUE sea dificil, debes tratar de aceptar con
buen animo las decisiones que tome tu equipo de
profesionales de la salud. Tal vez creas que tantas

medidas de proteccién o aislamiento no son necesarias,
pero ten la certeza que Si. Ellos no te recomendarian
algo que no sea por tu bien.

Puede que sea complicado algunas veces, pero colabora y trata de ayu-
darle a tu equipo de profesionales de la salud y familiares para que vean
que eres capaz de soportar nuevas cosas y momentos en esta etapa, en
tus relaciones, pero, sobre todo, en tu vida.

Por méas bravo o molesta que estés, no es aconsejable que hagas uso de
palabras ofensivas o tengas malas actitudes con los demas. Estos com-
portamientos siempre generan un mal ambiente e indisponen a las per-
sonas. Sabemos que hay momentos en los cuales estos comportamientos
ayudan a disminuir la tension y a que te expreses. Asi que después de que
te pase el mal genio y si crees que fuiste grosero con alguien, lo mejor
es que te disculpes. TEN LA CERTEZA DE QUE TODOS ENTENDERAN. No
hay por qué estar feliz o sonriente todo el dia, todos nos expresamos de
maneras distintas...

TIENES TODO EL DERECHO DE EXPRESARTE, solo ten presente que

asi como tu, nadie tiene por qué ser tratado mal.

No olvides que tu colaboracion es la mejor herramienta para salir pronto
de esta enfermedad. Piensa en tus padres y familiares y valora su presen-
cia; ellos, al igual que tu, también estan aceptando esta dificil noticia. No
es facil, pero tienes a mucha gente a tu alrededor para ayudarte.

/
iIMPORTANTE!

Siempre que te suceda algo, esimportante que se lo
hagas saber a quienes rodean.

Recuérdales a tus familiares y al equipo de
profesionalesdelasaludquetuopiniéonsiempredebe
ser escuchada.
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Vivir en el hospital

En el mar de noticias que estas recibiendo y de cambios que estas ex-
perimentando desde que fuiste al servicio médico, puede ser que una
de las noticias mas duras y dificiles de asumir sea la de que tienes que
permanecer hospitalizado por un tiempo, ademas de alejarte de tus cosas
y de tus amigos.

Tal vez sientas miedo y no dejes de pensar “;por qué estoy enfermo?’,
“ipor qué yo?” Es normal. No te sientas mal! Poco a poco iras enten-
diendo que no es tu culpa estar enfermo y que tu estadia en el hospital
es la mejor forma de recuperarte y recibir el tratamiento que necesitas lo
mas pronto posible.

El hecho de tener que irte de casa y estar hospitalizado es un cambio
extremo, pero, no te preocupes, todas las personas que estaran a tu lado
intentardn que tu estadia en el hospital sea lo mas cdmoda posible; ya
veras que los dias y horas seguirdn su curso. Cuando pienses que el tiem-
po se detuvo o te sientas muy desanimado, podras recordar todos los
buenos momentos que pasaste con tus comparieros y amigos Yy, sobre
todo, podrés pensar en todo lo que haras en el futuro.

;Por qué debo estar en el hospital?

Por ahora tu cuerpo estd muy débil, por eso el estar en el hospital
ayudard a:

« Tener la atencién adecuada y oportuna por parte de tu equipo de pro-
fesionales de la salud.

« Protegerte de riesgos y posibles complicaciones asociadas a tu estado de salud.

iSiéntete como en casa!

Para tu estadia en el hospital lleva ropa comoda y pantuflas, no olvides tu
cepillo de dientes y tus elementos de aseo, como tu colonia o perfume,
tus accesorios, aretes y pulseras... No olvides ninguno de los objetos que
son importantes para ti. Pideles a tus padres o acompafantes que te lle-
ven fotos de paseos y momentos especiales, o lo que necesites y puedas
tener en este lugar.

No pierdas contacto con tus sentimientos, ellos son la clave para tu mejoria.

Si eres un paciente que ademas de tener que hospitalizarse, tiene que
cambiar de ciudad, aprovecha este momento para hacer contactos, la
proxima vez que estés esta ciudad ya tendras gente conocida para visitar....
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I, Lo mas importante es que ellos sepan que tu sigues en contacto, asi

sea en la distancia. Te daras cuenta de que no te van a olvidar.
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iSolo? iNunca!

Otro cambio decisivo y muy fuerte serd separarte de tus amigos y compa-
fieros del colegio iPero eso no significa que te vas a quedar solo! La
distancia sera solo por algun tiempo.. Nunca lo olvides.

A decir verdad, puede que algunas veces hubieras deseado dejar todo
de lado, no haber vuelto al colegio y no tener que hablar con nadie,
pero cuando lo tienes que hacer, quisieras devolver el tiempo y no haber
pensado en eso. Por eso, no creas que la decisién de ir al hospital es un
castigo o consecuencia de tus actos, recuerda que solo es una medida
que ayudard a que te mejores pronto.

iTrata de aprovechar tu tiempo!

iNo pierdas el contacto!

Tener que alejarte de tus amigos, de los planes que hacias el fin de sema-
na o de cualquier actividad después del colegio es muy dificil, pero ten
la certeza que en el hospital también puedes hacer cosas muy divertidas.

Al principio puede que te de mucho trabajo despejar tu cabeza o tus pen-
samientos, puede que te centres en esta situacion, en lo que no te gusta
o en las dificultades... pero no te angusties, poco a poco empezaras a ver
las cosas buenas que pasan ahi...

Debes tener en cuenta que aunque no estés asistiendo al colegio, no de-
bes perder todo lo que tienes en él, utiliza todas las formas de comunica-
cién que existen: escribeles, cuéntales de tus emociones y cambios, trata
de explicarles lo que pasa, mandales mensajes con las otras personas que
te visitan, pideles que se comuniquen contigo.

Lo mds importante es que ellos sepan que tu sigues en contacto, asi
sea en la distancia. Te dards cuenta de que no te van a olvidar.

Recuerda a tus familiares. Pregunta si es posible que ellos te llamen a tu
celular, o trata de llamarlos; siempre es bueno recibir una llamada en el dia
y en el momento menos esperado. Hay lugares del hospital en donde no
se puede tener el celular prendido porque genera interferencia con algu-
nos equipos, es mejor que preguntes cudndo y en dénde puedes usarlo.
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Mas y mas cambios...

Ademas de tener que dejar de asistir al colegio, pasaras por otros cam-
bios, como por ejemplo, separarte de tus hermanos, primos y familiares,
conocer nuevas cosas y afrontar situaciones dificiles. Aunque sea com-
plicado y no sepas al principio qué hacer, trata de estar tranquilo y ver el
lado positivo de las situaciones, recuerda que todos estos cambios tienen
que ver con tu estado de salud, por eso deben suceder, algunas cosas son
inevitables... pero todo mejorara cuando tu entiendas por la etapa que
pasas y qué debes hacer para estar mejor.

Piensa en como aprovechar cada momento... de la enfermedad, de la
recuperacion, de todo lo que estés viviendo y empezaras a vivir...

Por ejempilo, si estas en la época de peleas constantes por el computador
o por el control del televisor con tus hermanos o primos, tal vez creas
que alejarte de ellos es lo mejor que te ha podido pasar, pero pronto los
extrafards, asi que aprovecha el tiempo de visitas para hablar con ellos.
Recuérdales los buenos momentos, las veces que jugaron juntos, los chis-
tes y caidas graciosas que han compartido y cuéntales o pideles que te
cuenten algo que los haga reir.

{Mis sentimientos qué?

Puede que creas, porque te lo han dicho o escuchado varias veces, que
llorar o estar de mal genio esta mal. Pero no. Si tienes que llorar o nece-
sitas otras formas de expresarte, hazlo, lo importante es que busques las
maneras para dejar salir lo que tienes y sientes...

;Qué voy a hacer cuando no pueda sonreir ?

Puede que la tristeza, la ansiedad, la nostalgia y miles de preguntas giren
en tu cabeza la mayor parte del tiempo. No te sientas mal por querer res-
puestas a tus interrogantes, pero trata de no preocuparte o afanarte por
responderlas. Intenta estar tranquilo, para eso puede te puede ayudar
hablar con las otras personas que estan en el hospital, leer o caminar, o
busca una manera de que te sientas mejor. Todos somos diferentes, lo
que sentimos también.

Si estas triste, haz algo que te ayude a despejar tu mente; si estas feliz,

contagia a los demas con tu buena energia. Es posible que a alguien le
sirva que le regales un poco de felicidad.
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Guarda los buenos pensamientos, piensa en cémo te puedes vincular y
ayudar a los niflos y niflas mas pequefos que estan en el hospital. Si sabes
pintar o leer, dales la oportunidad de aprender cosas nuevas junto a ti, ya
veras lo bien que te sentirds.

Aprovecha y cuéntales a todos acerca de las buenas experiencias que has
vivido, habla con tus amigos del hospital, dale motivos de felicidad a tus
papés o acompanantes. Asi sea dificil, regala abrazos y sonrisas, no sabes
lo mucho que te pueden ayudar a tiy a los demas.

Y si aun asi te sientes muy triste, escribe una cancién, un cuento, un poe-
ma, expresa de alguna forma como te que sientes, ya veras que alguien
se beneficiara de todo lo que tienes para dar.
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iLo importante es lo que tienes dentro!

Los cambios fisicos pueden ser los mas complicados de aceptar, pues
generan mucho miedo y ansiedad. Puedes creer que estos cambios se lle-
varan una parte de lo que eres, pero no temas, la mayoria, son solamente
un efecto pasajero de los medicamentos y tratamientos que debes seguir
por consejo del equipo de profesionales de la salud que te atiende.

Trata de no preocuparte por cdmo te verds una vez inicies el tratamiento,
LOS CAMBIOS SON TEMPORALES.

Recuerda que la forma en la que te vean los demds, serd reflejo
de lo que tu quieres que ellos vean, porque lo importante lo llevas
por dentro. Recuerda que cada persona es diferente, por eso la
lista de cambios no estd escrita, para unos seran mas y para otros
menos, lo importante es aprender a sobrellevarlos...
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Cambios fisicos mas comunes

Cambios en el peso: Desde el principio de tu tratamiento estarads en
constante comunicacién con tu nutricionista, quien estara al tanto de
tu aumento o disminuciéon de peso. Coméntale acerca de tus comidas
preferidas, tal vez, se puedan incluir en tu dieta. Es importante que sepas
que, por tu bien, deberds evitar comer alimentos crudos y frescos, pero,
si lo haces, debes lavarlos muy bien, ya que pueden tener algun tipo de
bacteria que te puede hacer daiio.

Mirate al espejo, pero no gastes mucho tiempo en eso. Mas bien ocupa
ese tiempo en compartir y apoyar a los nifios o nifias que estan tristes o
preocupados por su estado de salud.

Trata de hacer ejercicio, los profesionales de fisioterapia te podran aseso-
rar acerca del tipo de ejercicio y actividad fisica que puedes hacer.
Aunque sientas que no tienes fuerza, hacer algun tipo de ejercicio te
ayudard a tener un buen estado fisico.

Pérdida del cabello: Puede que sea lo que mas temes o lo que menos
quieres que pase.

Piensa que el cabello se cae y vuelve a crecer. Es muy importante que
sepas que este es un efecto de uno de los tratamientos que te haran para
que te recuperes pronto. Asi que mas bien preparate para lucir de forma
agradable.

Si tienes el cabello muy largo, cértalo poco a poco, con eso te irds acos-
tumbrando al cambio. Aprovecha los nuevos cortes, los que estan de
moda o los que son poco comunes. En este momento nadie te dird que
no te los puedes hacer.

Cuando se te empiece a caer el cabello, podras utilizar pafioletas, turban-
tes y cachuchas o gorras de colores que combinen con tu ropa. Te daras
cuenta de que estos accesorios te ayudaran a manejar tu apariencia fisica
y te sentirds mucho mejor.

Sequedad de la piel: Es normal que la piel se vea seca, asi que trata de
mantenerla humectada. Utiliza alguna crema para el cuerpo y protector
labial en la boca para evitar que te cause rasquifia o te sangre por la
resequedad. Y lo mas importante: toma mucha agua, esto te ayudard a
estar hidratado.
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Tu: jla persona mas importante en tu mejoria!

Debes saber que el tipo, nimero de dosis y repeticiones de tratamiento
que escoge tu equipo de oncélogos, hematélogos u oncohematdlogos
pediatras que te atienden, se ajustan a tus caracteristicas y estado de
salud. No dudes de su efectividad. Recuerda que lo debes cumplir al
pie de la letra.

NO CREAS que hay un tipo de tratamiento que es mas o menos efectivo.
Si tomas pastillas o te inyectan el medicamento, ten la certeza de que
sirve de igual manera, solo que hay diferentes formas de presentacion.
Asi que debes ser muy disciplinado y organizado con tus medicamentos,
trata de estar pendiente de la hora y dias que debes tomarlos.

Témalos puntualmente; evita retrasarte u olvidarlos.

No olvides que tu eres una persona Unica y no debes comparar
tus resultados con los que tienen otros pacientes, pues algunos
cuerpos reaccionan mas rapida o mas lentamente a los tratamien-
tos. No compares ni tomes otros medicamentos que no han sido
recetados por los profesionales de la salud.

DLMCJVS D
1.2 3 45 6
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Lo que necesitamos saber... o A
Padres y cuidadores

e o ﬁ 1
Aceptando la noticia '%‘ 3 ?.1

presiadas y apreciados cuidadores: en este capitulo encontraran in-

formacién que les ayudara a estar pendientes de su familiar, a res-
ponder dudas, pero, sobre todo, a conocer cémo pueden aportar en su
recuperacion.

Tengan en cuenta que nadie estd para juzgarlos o recriminarlos por sus
creencias y comportamientos. Recuerden que es muy importante que us-
tedes tengan una actitud respetuosa con todas las personas que tienen
que ver con su hijo, hija o familiar. No olviden que de su buena actitud
y colaboracion depende en gran medida la recuperacion del paciente.

Deben tener presente que, desde que se sospecha o confirma la enfer-
medad de su hijo, hija o familiar, él o ella siempre debe estar con una per-
sona mayor de edad que lo acompanie, pues le realizaran contantemente
examenes y le tomaran datos e informacién que tal vez no sepa. Por eso
traten de organizar las actividades de su hogar para garantizar que siem-
pre haya alguien acompafnandolo.

Sigan las recomendaciones que les dan los profesionales de la sa-

lud. Si tienen preguntas o dudas no duden en hacerlas.

En este momento, puede que ustedes estén angustiados y sientan temor
por el estado de salud de su hijo, hija o familiar, sin embargo, traten de
estar tranquilos. Aunque esta enfermedad no es facil de afrontar, deben
tener la certeza que ustedes cuentan con el respaldo de un equipo de
profesionales de la salud que cuenta con la experiencia necesaria para
colaborarles y responder a todas sus dudas y temores.

/iINIPORTANTE!

Mantengan un cuaderno y un esfero para escribir
las recomendaciones que les dan, esto les ayudara a
recordar toda la informacion.
Sinosabeleeroescribir,nosientapena.Vuelvaapreguntar.
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iPara nunca olvidar!

Desde el momento en que se le den el nombre de la enfermedad y hasta
que le den de alta del hospital a su familiar, ustedes son parte funda-
mental del proceso de recuperacién. Solo con su ayuda y compromi-
so, ademas del trabajo que realiza el equipo de profesionales de la salud,
su hijo, hija o familiar se mejorara lo mas pronto posible.

Manejo de emociones

No se sientan mal si estan tristes o nostalgicos, si en algunos momentos
les da malgenio o rabia, lo importante es que ustedes entiendan que este
proceso no es facil. Sin embargo, con el tiempo se dardn cuenta que la
recuperacién de la enfermedad es posible.

;Quién los puede apoyar?

Deben saber que el hospital en donde esta su hijo, hija o familiar cuenta
con servicios de apoyo que les ayudardn a compartir sus experiencias y
sus emociones. Aunque ustedes duden o sientan temor sobre el estado
de salud de su hijo, hija o familiar poco a poco aprenderan a manejar los
sentimientos o dificultades que se van presentando dia a dia.

No dude en contactarse con los servicios de:

« Psicologia.
- Trabajo social.
« Grupos de padres de pacientes y sobrevivientes de la enfermedad.

{Por qué deben buscar apoyo?

Los grupos y servicios de apoyo que tiene el hospital les pueden ayudar
en el proceso de entender y asumir la enfermedad de su familiar.
Ademds les mostraran que:

- Es posible afrontar la tristeza y los temores.
- Se debe y se puede aportar en la recuperacién de su familiar.

Estos grupos los acompafaran en este proceso y con ellos compartiran
distintos lugares de encuentro para hablar y expresar lo que ustedes sien-
ten. Lo cual les ayudard a que ustedes se den cuenta de que no son los
unicos y de que el hecho de vivir esta experiencia les permitird, mas tarde,
ayudar a otros padres y familiares que tengan que afrontar esta situacion.
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Recuerde...

Aunque sea complicado al inicio de la enfermedad y del tratamiento,
ustedes deben tratar de no olvidar que sus vidas ahora han cambiado,
pero eso no significa que ustedes vayan a dejar de ser lo que eran antes.

Recuerden que su hijo, hija o familiar requiere de su atencién y carifo,
pero de nada le sirve que usted quiera hacer todo por él o ella, que lo
sobreproteja y que no lo deje hacer las cosas que necesita o quiere hacer
por si mismo.

Guias de Practica Clinica para nifios, nifias y adolescentes con leucemias y linfomas

Comportamiento

Muchas veces las familias ante eventos y enfermedades de los hijos, hijas
o familiares cambian su forma de comportarse con ellos. En algunos ca-
sos los familiares olvidan que los nifios, nifas y adolescentes necesitan
reglas y limites que les permitan crecer como personas responsables.

Lo cual hace que ellos tomen el control o se malcrien ante estas situacio-
nes... Por eso nunca olvide.

El lado de la balanza

iy

Otras familias creen que lo me-
jor es alejarse y empezar a ver-
los como adultos, porque ellos
demuestran ser fuertes o apa-
rentan tener el control. En este
caso, los pacientes son los que
mandan o estan mds pendien-
tes de lo que pasa en el hospital
y en la casa. Lo cual hace que
los padres pierdan su papel.

Algunas familias empiezan
a sobreproteger a sus fami-
liares, a darles regalos para
que ellos no se sientan tris-
tes, o los dejan hacer lo que
quieren, como, por ejemplo,
no comer lo que se les da o
que no hagan lo que les
corresponde, como bafar-
se solos y arreglar sus cosas.

Lo mas adecuado es no olvidar que ustedes son los familiares
a cargo y que de ustedes dependen muchas cosas, si considera
que estd perdiendo el control pida ayuda de los grupos de apo-
yo que tiene el hospital, ellos le podran colaborar.
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LZ participacion y la compaiia de los miembros de la familia, es una
uena forma de sobrellevar esta complicada situacion, pero, por lo ge-
neral, los padres dejan de lado a otras personas, porque creen que solos
estardn mejor, ademas porque algunas veces les cuesta entender las co-
sas relacionadas con la enfermedad y el tratamiento, por lo que se alejan.

Es comun que en el caso de haber mas hermanos en la familia, los padres
centren toda su atencién en el hijo o hija que esta enfermo, lo cual des-
encadena que ellos se sientan mal y se distancie la familia. Algo similar
ocurre en el caso de los matrimonios o parejas sentimentales, en donde el
no saber afrontar los cambios y emociones que se pueden sentir en esta
etapa familiar genera dificultades y hasta separaciones.

Lo importante en estas situaciones es que dentro de la familia se trate
de entender el papel que deben cumplir todos en el proceso de acompa-
fAamiento del familiar que estd enfermo, en donde, la comunicacién y el
trabajo entre todos puede ayudar a manejar las cargas emocionales que
todos atraviesan por esta dificil situacion.

Otro aspecto que preocupa y genera muchos conflictos es todo lo que
tiene que ver con las cargas de trabajo y el aporte econémico del hogar.
Por eso es necesario que usted tome una actitud responsable y asuma
los cambios que se pueden dar y asi buscar soluciones entre todos...

A IMPORTANTE!

LA RESPONSABILIDAD ES DETODOS, NUNCA OLVIDE
CUALES SU PAPEL EN LA RECUPERACION DE SU HIJO,
HIJA O FAMILIAR.
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;Qué pueden hacer?

Hay distintas formas de ayudar a la recuperacién de su hijo, hija o familiar,
por ejemplo:

1. Pueden estar pendientes de que cumpla con sus horarios, se tome
los medicamentos, coma y se lave los dientes y manos frecuentemente.

2. Mantener la familia unida puede ayuda. Si pueden, lleven a sus de-
mas hijos al hospital para que ellos no se sientan por fuera de esta si-
tuacion, si no es posible, intente con fotos y cartas que los ayude a estar
en contacto.

3. Cuéntenle a su familia, tal vez ellos les pueden ayudar acompa-
Adndolos o colaborando con algunos aportes, reemplazos en el hospital,
mercado, dinero u otras tantas cosas en donde puede que los necesite.

4. Informen esta situacién en su trabajo, tal vez tengan que cambiar su
horario laboral o pedir algunos permisos.

5. Mantengan en orden y al dia los documentos y citas de su hijo, hija o
familiar. Pueden usar una carpeta para guardar los papeles médicos.
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Recomendaciones generales

Acontinuacién encontrardn una serie de recomendaciones y consejos
practicos que les ayudaran a comprender y desarrollar tranquilamen-
te algunas actividades con su familiar que se encuentra en tratamiento.

ESTAS RECOMENDACIONES NO REEMPLAZAN LAS SUGERENCIAS
QUE HACEN LOS PROFESIONALES DE LA SALUD.

1. Aseo diario

« Lavar las manos con agua y jabén varias veces al dia, especialmente
después de entrar al bafio y antes de comer.

- Bafarse todos los dias.

- Lavarse los dientes después de cada comida.

- Evitar estar en contacto con personas que tengan gripa o resfriados.

- Si tiene animales en casa, trate de que el lugar en donde comen, duer-
men y van al bafo; este retirado de la cocina y cosas de aseo del paciente.

2. Alimentacién

Una de las cosas que mas preocupan a los familiares de los pacientes con
cancer es la alimentacién, por eso ustedes deben saber que la alimenta-
cién no solo se refiere a qué se puede o no comer, sino que tiene que ver
con el aseo, la eleccién y la preparacién de la comida, las porciones, el
lugary los tiempos de comer.

Limpieza de los alimentos

NO importa en dénde compre la comida (plaza o supermercado).

- Trate de comprar los productos en cosecha, los conseguird a mejor
precio.

- Lave las frutas y verduras con mucha agua antes de guardarlas en la
nevera.

- Cierre y guarde bien los paquetes y envases.

Preparacién

1. Lavese muy bien las manos con agua y jabdn antes de cocinar.

2. Lave con mucha agua las frutas y verduras.

3. Prepare la comida que va a gastar. Evite volver a calentar o guardar la
comida que sobra.

4. No es necesario que prepare recetas especiales o diferentes. Lo mejor
es que todos en la casa coman lo mismo.
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El momento de la comida debe ser un momento de encuentro familiar.
Evite ver television durante las comidas.

Porciones
Recuerde que algunos pacientes pueden presentar molestias para pasar
la comida, heridas en la boca o poca produccién de saliva.

1. Sirva la comida en porciones pequenas.

2. Sirva jugo o agua para acompafar la comida.

3. Pique la comida en trozos pequenos.

4. No sirva la comida muy caliente. Deje reposar la comida para que se
enfrie un poco.

Momentos de comida

1. Mantenga el horario de comida familiar. Es importante que todos, si
pueden coman al mismo tiempo.

2. Procure mantener el horario de las comidas todos los dias.

3. Entre el desayuno y el almuerzo o entre en almuerzo y la comida,
puede dar porciones de alimentos como queso, bocadillo, frutas o mani.
4. Evite que el paciente coma en la cama. Disponga un lugar para comer.

Eleccién de alimentos
Durante la compra de los alimentos, seleccione preferiblemente los que
estan en cosecha, se pueden encontrar mas econémicos.

Recuerde que su hijo necesita comer cosas que le den mucha energia
para ayudarle al cuerpo a tener fuerza y mejorarse.

+ Si puede y tiene mantequilla o mermelada, untesela al pan o a las
galletas.

« Prepare coladas de fécula de maiz o avena calientes o frias. Puede agre-
garle hielo y alguna fruta, le quedara un rico sorbete.

» Cuando prepare pollo o carne, aproveche el agua o caldo para preparar
el arroz, la pasta o los guisos de la comida.

« Evite usar salsas o condimentos que puedan hacer irritar el estomago.
Use en pocas cantidades de condimentos naturales como: tomillo, cane-
la, ajoy cebolla.

- Trate de no dar comida reposada o con mucha grase, evite darle tamal
o lechona.
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iPARA NO OLVIDAR!
Lassugerenciasquecontieneestaguiaparapacientes
puedencambiarsegunlasrecomendacionesqueleden
losprofesionalesdelasaludqueatiendenasufamiliar.
iSitiene dudas o preguntas sobrela alimentacién, no
dude en hacerlas!

{Qué pueden comer?
Recuerde que es importante que la familia siga comiendo normalmente.
Evite tener que cocinar en exceso o hacer recetas especiales.

Identifique si hay algun alimento que genera a su familiar dolor de esto-
mago o le causa alguna reaccién como: diarrea o estrefiimiento, agrieras
o dolor en la boca del estémago. Saber esto le puede ayudar a saber qué
puede o no darle.

Frutas

Al momento de comprar y comer frutas debe tener en cuenta:
1. Lavelas muy bien con agua y si puede déjelas secar al aire.
2. Compre las frutas que estan en cosecha.
3. Algunas frutas como la naranja o la mandarina pueden hacer
irritar el estomago. Mire si su hijo o hija las puede comer.
4. Preferiblemente, dele frutas con cascara gruesa, esto evita que las
frutas tengan bacterias, como por ejemplo: banano, granadilla, coco,
patilla, meldén, guanabana, pitaya, mango.
5. Evite en lo posible frutas como uvas, fresas, moras, pueden tener
bacterias, por la falta o delgadez de la cascara. Pero, las puede utili-
zar si las cocina y prepara con estas frutas jugos o mermeladas.
6. En algunos momentos del tratamiento le podran recomendar que no
coma fruta frescas, siempre debe estar atento a las recomendaciones.
Verduras

Al momento de comprar y comer verduras es importante que recuerde:
1. Compre las verduras que estdn en cosecha.
2. Lavelas muy bien con agua y si puede déjelas secar al aire.
3. Guérdelas en la nevera en bolsas separadas.
4. Cuando las verduras tengan puntos o manchas negras es mejor no
utilizarlas.
5. Preferiblemente, preparelas con salsas o guisos que les den sabor.
Puede agregarles otros alimentos y hacer preparaciones con papa o
platano.
6. Evite comer verduras crudas, en mejor que prepare ensaladas
calientes o en donde las verduras puedan estar cocinadas.
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Para picar o comer entre comidas

Es recomendable que su hijo, hija o familiar coma porciones pequeia

de otra comida durante el dia, lo cual ayudarad a que tenga energia y se
alimente muy bien.

Aparte de las comidas centrales, es decir, el desayuno, el almuerzo y
la comida, le podran dar:

1. Maniy bocadillo.

2. {0JO! Verifique que el queso que haya estado bien refrigerado y
en lo posible empacado, evite la cuajada o productos de leche que
no se vean frescos o huelan mal.

3. Pan con mermeladay galletas.

4. Puede darle algunas veces productos de paquete, pero recuerde
gue estos son mas caros y no alimentan. Si su hijo, hija o familiar
insisten, puede proponerle que coma otras cosas, dele opciones
diferentes como un helado de fruta, gelatina, galletas.
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3. Deporte y actividad fisica

Hacer ejercicio es necesario para el crecimiento fisico y el buen desarrollo
del cuerpo. Que su hijo, hija o familiar ahora esté enfermo no es impe-
dimento para que él pueda hacerlo, pero, es muy importante que tenga
en cuenta algunas indicaciones para saber qué tipo de actividad puede
hacer.

iPARA NO OLVIDAR!
Antesdehaceralguntipodeactividadfisicaoejercicio
preguntealos profesionalesdelasalud, sipuede pida
larecomendaciéndelos profesionalesdefisioterapia,
ellos lo podran orientar.

Recomendaciones

1. No exceder nunca los 20 minutos continuos de actividad fisica.

2. Esperar mas o menos una hora después de la comida para hacer ejer-
cicio.

3. Antes de iniciar el ejercicio, realizar unos minutos de estiramientos
musculares.

4. Tratar de que el ejercicio seleccionado tenga poco riesgo de accidentes
o golpes.

5.Tomar agua durante todo el tiempo de actividad fisica.

6. Revisar el color de la piel. Fijarse si la persona se pone pélida, amarilla
o de color morado.

7.Si hay dolor, mareo o sangrado nasal... Hay que parar

Su hijo, hija o familiar también puede hacer actividad fisica en el hospital,
especialmente si tiene que estar mucho tiempo acostado. Recuerde iden-
tificar los sintomas que presenta después de que recibe el tratamiento.

La actitud y el animo son un buen indicador para que lo motive a hacer
ejercicio o actividad fisica.

Instrucciones: Cada ejercicio repitalo 10 veces, contando hasta 15,

en cada repeticion. Usted puede acompanar a su hijo, hija o fami-
liar mientras los realiza .
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4, Cuidados en casa

El regreso a casa:

Es probable que sientan miedo o nervios frente al cuidado en casa de su
hijo, hija o familiar. Por eso, es muy importante, que no olvides que la de-
cision de los oncélogos, hematélogos u oncohematélogos pediatras, tie-
ne que ver con el buen resultado del tratamiento que le estdn dando, asf
que anime a sus familiares para que todos estén en este gran momento.

Antes de salir del hospital
Mire la carpeta de los papeles e historia clinica, dese cuenta que estén
todos los papeles de su hija, hijo o familiar, verifique:

+ Resumen de historia clinica.

« Recordatorio de las préximas citas de control.

« Formula de medicamentos para tomar en casa.

« Indicaciones de cuidado especial o especificos para su hijo, hija o familiar.

« Tenga escrito el nimero de teléfono al cual se puede comunicar si tiene
alguna dificultad o emergencia en casa.

Si tiene preguntas, este es el momento mds importante para ha-
cerlas, no dude en hacerlas... Si es necesario, escribalas.

Llegando a casa...

Estar en casa es una muy buena noticia. Por eso le recomendamos, que
aprenda a conocer que cambios se generan después de que su hija, hijo
o familiar toma los medicamentos.

Trate de ir entendiendo qué debe hacer ante las situaciones nuevas que
se pueden dar en casa.

Verifique que todo esté bien, reconozca los sintomas de alerta que le
pueden indicar alguna complicacién, pero, sobre todo... preparese para
estar en su casa con su hijo, familiar o familiar. No olvide que esto es muy
importante para todos...
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N SIGNOS DE ALERTA

stedes deben recordar que los medicamentos del tratamiento pue-

den producir efectos secundarios, que en el hospital eran controla-
dos por los profesionales de la salud, pero en casa ustedes deben estar
pendiente, por eso debe aprender a identificar que sintomas se asocian a
los medicamentos y cuales le pueden indicar que deben volver al servicio
médico de urgencias.

iDe qué debo estar pendiente?

De la temperatura:

La fiebre se presenta cuando el calor del cuerpo es mayor a 38°, este valor
puede conocerse con la ayuda de un termémetro. No se vale decir “estd
calientico”. SIEMPRE debe utilizar el termémetro.

Algunas veces el calor del cuerpo puede estar cercano a los 38°. Si usted
identifica que el resultado del termémetro es de 37.5° 0 mas, debe tomar
la temperatura cada dos horas y estar pendiente de si esta sube. Anote
los resultados y llévelos a su préximo control.

Si la temperatura es mayor a 38° su hijo, hija o familiar tiene fie-
bre, si necesita, llévelo al servicio de urgencias.

A JIMPORTANTE!

En casa es muy importante tener a la mano:

1. Un termometro.

2. Una carpeta con resumen de historia clinica y
fotocopia de los documentos.
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Aparicion de morados: Los morados o manchas oscuras en la piel se
pueden presentar por diferentes causas. Es importante que ustedes iden-
tifiquen si estas sefales aparecen después de tomar los medicamentos o
se deben a algun golpe.

Palidez o color amarillo en cara y cuerpo + cansancio excesivo:
Si su hijo, hija o familiar presenta estos sintomas, déjelo descansar. No le
exija que realice actividades fisicas.

Sangrado:

Usted debe estar pendiente de la salida de sangre por la nariz o al mo-
mento de ir al bafio. Aunque el sangrado se puede presentar como efec-
to de los medicamentos, es bueno que usted informe a los profesionales
de la salud en el préximo control.

/iIMPORTANTE!

Ante la presencia de alguno de estos sintomas, no
se preocupe, verifique que su familiar esta en buen
estadoyrecuerdequeloscambios puedenserefectos
delosmedicamentos.Siustedtienedudasovequelos
sintomasduranmuchoesrecomendablequeasistaal

servicio médico.

(Cuando volver al servicio médico de urgencias?

Si su hijo, hija o familiar presenta alguno de los siguientes sintomas, es
muy importante que ustedes regresen al servicio de urgencias, con todos
los documentos:

1. Fiebre

2. Sangrado esponténeo por alguna parte del cuerpo

3. Dificultad para respirar

4. Dolor abdominal

5. Si nota inflamaciones en alguna parte del cuerpo

6. Lesiones en piel como si tuviera quemaduras o morados
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La familia

5. Limpieza en casa

Durante la estadia del paciente en casa, es muy importante que manten-
gan limpia y aseada su casa. Ustedes deben saber que el buen aseo no
quiere decir que tengan que hacer oficio o limpiando todo el dia.

1. Abra las ventanas de su casa, eso permite que el aire circule y esté
fresco.

2. Cuando barra el piso de la casa, trate de que el polvo y la tierra no
caigan sobre la cara de su hijo, hija o familiar, si puede humedezca el piso
con agua antes de barrer.

3. Limpie el polvo de los objetos con un pafio himedo.

4. Cambie las sabanas de la cama segun lo necesite o maximo cada 8 dias.

5. Evite tener plantas o matas al interior de la casa.

6. Lave el bafio con agua caliente, decol y jabén, no necesita lavarlo todos
los dias. Revise el aseo y si puede, cada4 o 5 dias repita el lavado.

7.Saque la basura cada 2 o 3 dias, no deje la basura en casa mucho tiempo.

Coleqgio

6. El colegio

Una de las grandes preocupaciones de los padres y los pacientes es lo
relacionado con el colegio y las actividades académicas. Inicialmente les
recomendamos informar de esta situacién a las personas encargadas de
la educacion de sus hijos o hijas, como profesores y directivos. Ellos les
indicaran cuales seran las acciones o estrategias a las que podran recurrir
para que el paciente no se atrase mucho en el proceso académico.

Algunas de las medidas que ustedes pueden tomar para disminuir las
consecuencias negativas de la falta de colegio en su hijo, hija o familiar
son:

1. Solicitar guias y material de apoyo sobre los temas que adelantan los
compafieros de colegio.

2. Realizar actividades que el paciente pueda desarrollar en el hospital,
por ejemplo, lecturas y talleres.
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iIMPORTANTE!

Uno de los posibles efectos que tiene el tratamiento
es el cansancio, por lo que algunos ninos, ninas o
adolescentes les cuesta concentrarse o estar atentos,
esto impedira que ellos puedan seguir con las
actividades del colegio, si esto es asi, no se preocupe,
pOcCo a poco, se volveran a nivelar en su proceso de
aprendizaje, si este es el caso de ustedes:

1. Solicite que en clase se le informe a los compaferos sobre esta situa-
cién o se hable sobre el tema. Esto permitird que cuando su hijo, hija o
familiar vuelva al colegio no sea extrafa su apariencia o su situacion.

2. Recomiende que se haga énfasis en la importancia de que los com-
pafieros pregunten con respeto acerca de los cambios que tiene su hijo,
hija o familiar.

3. No oculte esta situacién, esto solo servird para generar rechazo u ol-
vido.

{Como pueden ayudarle?

« Soliciteles a los profesores, que le envien guias de lectura o talleres de
los temas que van desarrollando en clase.

« Comuniquese constantemente. Los profesores y los compareros del
colegio son personas muy importantes en la recuperacion de su hijo, hija
o familiar.

- Digale a los profesores que si pueden hagan actividades que recuerden
y mantengan la presencia de su hijo, hija o familiar en el salén de clase,
esto le ayudara a acoplarse cuando vuelva nuevamente al colegio.
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Guia de Practica Clinica

para la Deteccién Temprana,
Diagndstico y Seguimiento de
Leucemias y Linfomas en nifos,
ninas y adolescentes.




