





uestra Asociacion, FAF]O fue constituida

el dia 3 de Junio de 1999 con el objetivo de

mejorar la calidad de vida de los nifos diag-

nosticados de cancer y de sus familiares en las dis-

tintas fases de la enfermedad y en los problemas derivados de ella'y
del tratamiento.

En el ambito nacional trabajamos conjuntamente con otras Asocia-
ciones de Padres que buscan obtener el mismo objetivo, formando
parte de la Federacién Espafola de Padres de nifios con cancer.

Para conseguir nuestro objetivo FARO cuenta con servicios de infor-
macién y asesoramiento, divulgacién y sensibilizacién, grupos de
apoyo guiados por un psicélogo y teléfono de apoyo 24 h., progra-
ma de formacion de pediatras y enfermeras de pediatria, busqueda
e investigacion de recursos psicologicos, sociales y sanitarios, y co-
ordinacion con otras asociaciones en la generacion de recursos. A
continuacion se detallan:

Programa. méd,co

D Estudio de las Unidades de Tratamiento de Oncologia Pedié-
trica en Espana.

D Charlas generales de interés para socios, afectados y pobla-
cion en general.

> Promocion de la formacion del personal sanitario.

D Grupos de autoayuda y ayuda psicolégica.
D Servicio de atencion psicologica.

D Actividades de formacion del voluntariado.
D Actividades infantiles.

Programa. Soc,a|

D Estudio de recursos sociales disponibles de ambito local y
nacional.

D Asesoramiento v tramitacion de ayudas institucionales y de la
propia Asociacion disponibles para las familias afectadas.

D Centro de atencién, informacion y divulgacion para la pobla-
cion general.

D> Informacion y contacto con las Asociaciones de otras comu-
nidades autdnomas y los servicios que ofrecen como Pisos
de acogida, vales de comida, etc.

D Ayudas econdmicas directas a familias con escasos recursos
€CconoMIcos.

> Trabajadora social especializada en cancer infantil.

Programa. edwcakvo

D Recopilacion y edicion de material educativo para la informa-
cion y sensibilizacion de educadores y companeros de ninos
con cancer,

D> Contacto con centros escolares.

D Apoyo educativo domiciliario para los nifios durante la enfer-
medad.

D> Servicio de biblicteca de temas relacionados con los recursos,
atencion y tratamiento del cancer infantil, que pueda ser utll a
pediatras, técnicos y también a familias interesadas en cono-
cer mas aspectos de la enfermedad.

D Realizacion de actos publicos divulgativos y de recaudacion
de fondos.
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Programna.  de akencon
telefoniCo iy b

> Informacion y asesoramiento.

D Disponibilidad para nuevos diagndsticos a cualquier
hora y dia.

> Apoyo a familias afectadas por parte de otros padres que han
pasado por situaciones similares.

Programna. de folmacon

D Formacion de pediatras en oncologia.
D Formacion de enfermeras de pediatria.
D Formacion del voluntariado.

D Charlas y conferencias.

Or9an;zacion, 9estion y
WiSqueda de Peculsos

D En la sede se lleva a cabo la organizacion y gestion de recur-
s0s, elaboracion de proyectos y su coordinacion.

D En definitiva pretendemos ser una base de apoyo que ayude
a afrontar la situacion de la enfermedad de la mejor forma

posible y facilitar los tramites burocraticos.

D> C/ San Anton, 6, 2°A Logroro T: 941 253 707

Las paginas que siguen a conti-
nuacion pretenden ser una 0. yud.o
pAra 10§ fam) 0§ que Se
EREFCREOR="0 =30  RRFRFQE:
ddd de Sw h)jo intentando ofre-
cer algunos datos Utiles sobre el
duro proceso por el gue atravesara
durante la enfermedad e informa-
cion sobre el diagnostico vy el trata-
miento,

No pretende ser una informacion ex-
haustiva sino un apoyo y una puerta

para of[€CEl Nueskld dywdd Q
todo§ 0§ que 10 Nneces ke, s,
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uando acudimos al hospital con nuestro hijo
y comienzan a hacerle pruebas empieza
nuestra preocupacion, se observan las caras

serias de los meédicos y es

entonces cuando recibimos

el diagnostico.

En algunas ocasiones esta informacion

no es ofrecida de la mejor manera, princi-

palmente porgue no estamos preparados

para afrontar una noticia de tal magnitud,

En cualgquier caso siempre genera temores

y preguntas. Rapidamente nuestra cabeza

se pone a funcionar y trae a ella todas las

ideas que tenemos sobre el problema, lo

gue hemos oido en los medios de comuni-

cacion, a los amigos, 1o que hemos leido y

las experiencias cercanas de otras personas que han tenido la enfer-
medad. También viene casi de forma inmediata la asociacion con la
muerte, y la idea de que algo muy grave esta ocurriendo.

ror suerte, €] OOICENTGIE de curaciones
en los ninos es muy elevado, en
tOmO a| 70 % de |OS CaSOSyen la mayoria

de ellos es posible la vuelta a una vida normal con sus companeros, tras
unos meses de tratamiento.

El diagnestico °




El momento del diagnostico. es seguramente el peor de todos, dado
que se recibe un jarro de agua fria y existen gran cantidad de dudas,
preguntas, ni siquiera verbalizables sobre la enfermedad, el tratamien-
to y el pronostico, y una gran incertidumbre a la espera de pruebas
y de resultados. Cuando comience el“tratamiento, normalmente las
cosas se calmaran un poco, se vera mayor claridad y se-iran-encon-
trando respuestas.

Es logico que sintais un gran dolor, tristeza, rabia, sensacion de no
creer lo que esta pasando y una gran mezcla de sentimientos no
muy definidos, que busquéis las causas de la enfermedad y que os
echéis la culpa a vosotros, tal vez de no haber estado mas pendientes

0 haber ido al médico antes. Eso indica que SO|S Uunos
padres preocupados por vues-
tros hijos, pero vosotros no te-
néis la culpa en absoluto s s

culpables. Aungue es normal que ocurra, vosotros no habeéis podido
hacer nada para evitar la enfermedad de vuestro hijo. Lo importante es
concentrar las energias en el presente y en poner los mejores medios
para luchar contra la enfermedad.

También os sorprendereis pensando por que os ha tenido que tocar a
VOSOIros, por que a vuestro hijo, pero para todo ello no hay respuesta,
simplemente ha ocurrido asi y es necesario concentrarse en hacer
frente a la situacion.

Hay que saber que

, por lo que la informacion mas
adecuada la ofrecera el medico, al que debemos preguntarle
todo lo que deseemos saber, aun a riesgo de ser pesados. Lo-
gicamente muchas preguntas seran sin importancia pero surgiran
por los nervios de la situacion y hacerlas nos ayuda a estar mas tran-
quilos y confiados, lo cual repercutira positivamente sobre nuestro hijo.

Procurad también insistir en que
0s traduzcan la informacion. s que

el lenguaje médico es a menudo desconocido o vago para Nosotros
y encierra multitud de dudas sobre su significado exacto. Si nos calla-
mos nos quedaremos con ellas y los medicos, acostumbrados a ese
lenguaje, creeran que les hemos entendido a la perfeccion.

En ocasiones la falta de respuestas llegara a irritarnos y enfadarnos con
los medicos, pero delbemos comprender que ellos no pueden darnos
la certeza que deseamos en el momento que queremos y que es ne-
cesario un tiempo para observar la evolucion del nifo y su respuesta al
tratamiento, ya que cada caso es distinto.

Las dudas sobre los médicos y el tratamiento forman parte de las re-
acciones normales de los padres, pero confiemos en los profesionales,
ellos saben lo que hacen.

El diagnastico
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r_rL o . enfermedades o dicho de otro modo, hay

muchas formas dis-
tintas de cancer y cada una tie-
ne un tratamiento y pronostico
diferente,

n primer lugar el cancer engloba a diferentes

La enfermedad en los nifos es diferente que en los adultos y es me-
nos conocida socialmente. No estan muy claras las causas pero se

sabe que |4 NErencia tiene poca im-
pO I’ta ﬂCIa por lo que es improbable que la contraigan los
demas hermancs. |@MPOOCO €S contagiosa

por lo que no tendra problemas de contagiar a nadie, ni se la habran
podido pegar en ningun sitio.

Es una enfermedad grave sin causas hereditarias en la mayoria de los
casos, que rompe ademas la idea del desarrollo normal del nifio con
pruebas, hospitalizaciones y con tratamientos duros, pero afortunada-
mente con los nuevos tratamientos el porcentaje de curacion es alto,
en torno al 70 % de los casos, y en la mayoria de ellos es posible la
vuelta a una vida normal con sus companeros, en unos Meses.

De forma general la enfermedad consiste en el desarrollo y aumento
del numero de células anomalas de forma que producen danos en
otras células del cuerpo. Hay muchos tipos de cancer:

Qut e5 |0 enfernedod? °




- Lleucemia

afecta a las células de la
sangre y supone la ter-
cera parte de los casos
infantiles.

— Los tU Mmores Cerebra|68 (del sistema nervioso

central) son los segundos en frecuencia y entre ellos hay diversos
tipos.

—> Los | | ﬂmeaS afectan a los ganglios y se clasifican en: tipo

Hodgkin y tipo no Hodgkin.

—=>eNeu rOb|aStOma se da con mas frecuencia en ni-

Aos menores de cinco anos y se origina en el sistema nervioso simpa-
tico. Es un tumor sdlido que puede localizarse en la pelvis, abdomen
O torax.

El se origina en el musculo.

El o nefroblastoma, afecta al rifion.

—>El r@tl ﬂOb|aStOma es un tumor ocular.
—=08te0sarcomayssarcoma de Ewing

SON tumorores 0seos,
Existen otros tipos de tumores, pero son menos frecuentes. A estos tu-
mores se les llama tU maores pﬂ m |t|\/OS Puede pasar

que células tumorales con capacidad de multtiplicarse lleguen a otros

érganos distintos y de ahi proliferen produciendo meta StaS|S

N
LPol quéz

o hemos mencionado antes, e|
0 °y CCaﬁCel’ Iﬂfaﬂm es diferente

del de los adultos y

Es frecuente que como padres busquemos una y otra vez una ra-
zon en cualquier cosa, en la herencia, los cuidados dados, en la
mala suerte, etc. pero lo cierto es que las causas de la enfermedad
son inciertas.

Aungue es una reaccién normal, no hay que martirizarse pregun-

tandose el por qué de la enfermedad, sino pI’OCUI'aI'
centrarse en poner los medios
necesarios para su curacion,



}ﬂi{ﬁ' Por supuesto es fundamental que el nifo esté
o e ~}_.

ri y en tratamiento médico en manos de buenos
e v
hacer algo...

especialistas, pero también los padres podéis
Ante todo tener en cuenta que Cuaﬂta méS Nnor-
malidad le demos al nino en su
ampiente, mucho mas relajado

eSta A, Poreso es importante hacer los minimos cambios
necesarios en sus rutinas y en el grado en que estamos pendientes
de ellos.

Habra que tranquilizar al nino,
darle apOyO y afeCtprasar tiempo con

él, dedicado a juegos y distracciones. Para ello, debemos procurar
mantenernos tranquilos a su vez y buscar fuerzas para dar al hijo. De-
bemos pensar en €l, en el presente y con un futuro sin dejarnos llevar
por sentimientos de pena, Ni pensando sobre €l en pasado como si
fuéramos a perderlo.

Lt
S puede hacel?
ot 5 i oce @)




Es importante seguir las pautas de los meédicos pero sin atosigar
al nino con controles y sobreproteccion. Cuanto mas le protejamos
y mas cambiemos sus habitos mas pensara el nino que algo malo

esta pasando y no debemos olvidarmos de IﬂfOI’maHe
de |0 que esta ocurriendo, con
sencillez pero con claridad. Es
importante que no se sienta
enganado,

Por consiguiente conviene dar €| U'atO de S|em pr@

sin cambios de habitacion, ni de horarios, ni de privilegios. Convie-
ne mantener los medicamentos en lugar apartado, de forma que no

meden 8 casa. O€ 0EAIMA @ l0S demas
familiares y amigos que actuen
del mismo modo gue habian
hecho siempre,

Para conseguir dar apoyo a nuestro hijo sera necesario que Nosotros
mismos busquemos ayuda durante el tratamiento, que busquemos
ayuda familiar, y garanticemos periodos de descanso estableciendo

turnos con el nino. Ademas de organizar, con ayuda, el cuidado de
otros hijos vy las tareas domeésticas y sobre todo que ambos padres

0s Mantengais unidos y os deis
apOoyo MUtUO,

(2

(Qué Se puede hacer? @
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K Andlisis de sangre.

B|Op8|a que consiste en extraer una muestra de las células
afectadas para analizarla. Se hace con anestesia.

K Puncion lumbar v medular comsse

en extraer un liquido, llamado cefalorraquideo, por medio de una fina
y larga aguja: Se hace con anestesia.

+ Pruebas de orina
*ECO I’aﬁa Sirve para ver los organos internos, no duele y

se hace aplicando un gel que se extiende con una especie de rodillo
por la zona a estudiar.

- Resonancia Magnetica Nuclear

Consigue imagenes pasando por un tunel.

* EﬁdOSCOpIa Se utiliza para ver el interior del cuerpo in-

troduciendo un tubo con camara llamado endoscopio, por un orificio
natural o artificial. Es infrecuente en los nifos.

* M ed |C| Na NUC ‘ Al con ella se obtienen imagenes

de la forma y funcion de organos como el higado, cerebro, hueso y
rifones. Para conseguirlo se introduce con una inyeccion material ra-
diactivo, no danino, y se coloca al paciente delante de un detector de
radiacion. No produce radioactividad.

* Rad |Og raﬁaS mediante rayos X. También pueden reali-

zarse TAC, que son parecidas a las radiografias pero dan imagenes
trasversales, en lugar de horizontales.

c(idles Son 108 pruehas mds frecuentes? °
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ay tres instrumentos fundamentales para cu-
- rar la enfermedad: la cirugia, la radioterapia y
la quimioterapia, que se utilizaran dependien-

do de cada caso concreto.

6 |_a ClI rug |A consiste en extirpar el tumor, y se suele acom-

—

—

panar de la radioterapia y quimioterapia para limpiar bien la zona.

La rad |Ote I'a p|a destruye las células anomalas me-

diante radiaciones de alta energia. Se da con una maguina en unos
minutos y en varias sesiones con una frecuencia normalmente diaria.
No duele aunque el area afectada puede inflamarse.

|_a q U | m |Ote I’a p | a es la administracion de medica-

mentos con gotero para destruir las células infectadas. Existen diferen-
tes tipos de medicamentos y cada vez van mejorando y produciendo
menos efectos secundarios. Se da en ciclos de distinta duracion para
permitir que el organismo se recupere y fortalezca. En ocasiones es
posible que se hospitalice el nino durante el ciclo, pero cada vez es
mas frecuente que sea en tratamiento ambulatorio.

Silos médicos lo ven conveniente, aconsejaran la colocacion de un
catéter permanente (hay de diversos tipos) para facilitar la administra-
cion de la medicacion. Tras su implantacion seran necesarios algu-
nos cuidados que deberéis conocer.

Es posible que después de cada sesion el nifio se sienta débil
unos dias, cansado y que pueda tener nduseas y vomitos. También
es posible que se le caiga el pelo, aunque no siempre es asi, y en
cualquier caso volvera a crecer en poco tiempo.

L(wd) €S el tlotamiento? e




El ambiente extrano, las hospitalizaciones, las pruebas y a ruptura de
las rutinas del nifno, la falta de contacto con su ambiente y con la

escuela generan temor y ansiedad en el nifo, por 1o que sera

necesario hacerle sentir acom-
pa ﬁadO, Seg uro y mantener al maximo las rutinas

del dia a dia.

Por extrano que pueda parecer |OS ﬂlﬁOS He\/aﬁ
bastante bien el tratamiento, sies

tienen la ventaja de preocuparse por jugar ante todo, a pesar de que
son conscientes de su enfermedad. Sin duda animarles en sus juegos
les ayuda a afrontar la enfermedad.

LOS peq U e ﬁ OS suelen temer estar se-

parados de sus padres y tienen miedo al dolor, por lo

que sera importante explicarles que es necesario estar
en el hospital y que se esté con ellos, ademas de tranquilizarlos sobre
las pruebas y explicarles que aunque algo le pueda doler, el dolor
desaparecera.

LOs niNos de 6 a 10 anos

también tienen miedo del dolor y de que le ocurra

algo a su cuerpo. Habra que prestar especial atencion
a los frecuentes sentimientos de culpa por estar enfermos que apa-
recen en estas edades, creyendo que lo que les ocurre es por algo
malo que han hecho, explicandoles que de ningdn modo es asi.

LOos adolescentes < preocupen

mas, dan mas importancia al fisico y por tanto al pelo,

y por perder parte de las actividades normales con
sus compaferos. Temen el rechazo de los companeros y no les gus-
ta sentirse diferentes. Ellos especialmente necesitaran estar informa-
dos de lo que les pasa y de los tratamientos y desearan hablar con
sus amigos de lo que les ocurre, cosa que habra que potenciar para
que se sientan apoyados por ellos.

Es importante que los hijos se-
oan que pueden preguntar y
hablar de lo que les preocupe

y para ello habra que mostrarles fortaleza para que sepan que Noso-
tros estamos disponibles para lo que necesiten.

L(hdl €S el tratamiento? °
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dDoNde va & Teciol
el &latdm,ento?

}.I.I.I.J]_r,} omo ya hemoscémentado, |a SuU per‘
(¥ vivencia en la actual-
dad supera el 70% ese

- alto grado de supervivencia se consigue en Espana y en otros paises

desarrollados. Hay que decir que en nuestro pais los datos que se

recogen ano tras ano, indican que eSta Maos €n ﬂl-
veles de curacion similar a los
paises gue obtienen los mejo-
res resultados

Estos datos son muy importantes, porque si aqui se curan los mis-
Mos NINOS, sera porgue nuestros profesionales y los tratamientos que
ofrecen a los nifos con cancer en Espana, son tan buenos y eficaces
como en los Estados Unidos, por ejemplo.

Asi, cualquier padre o madre debe tranquilizarse y no dejarse llevar
por esas preguntas que, influenciados por algunas noticias que es-
poradicamente vemos en los medios, Nos hacen preguntarnos si
sera necesario imos con el nifo a otro pais para darle todas las po-
sibilidades.

Lo que si serd necesario, es que el lugar en donde se realice el trata-
miento reuna las condiciones recomendadas por los expertos. Estos

lugares son las UﬂldadGS de OﬂCO|nga
Ped IétrlCa En ellas se tratan casi la totalidad de ninos con

cancer y es donde esta recogida la alta supervivencia de la que ha-
blamos.

eDonde va O Tec il el £ratamiento? a




No todas las ciudades ni todos los hospitales disponen de una unidad
de estas caracteristicas. En hospitales donde el numero de casos
nuevos al ano es inferior a 20, suele aconsejarse el traslado de los
ninos a otros hospitales donde existen pediatras especializados en
tratar esta enfermedad.

Este traslado supone una gran incomodidad a las familias, pero to-
dos sabemos gue esto es un ‘mal menor” y en cualquier caso solo
duraré unos meses.En las Unidades de Oncologia Pediatrica se ini-

clara el tratamiento,l_a prlmera fase Sue|e
ser la mas dura

tanto desde el punto de vista me-
dico como desde el punto de vista
de adaptacion. Pero poco a poco,
si el tratamiento va bien, las cosas
empiezan a mejorar y pasaremaos
tiempos en el hospital y tiempos
en casa.

Un momento que suele resultar

d|f|C|| es cuando, tras un

primer periodo de hospitalizacion,

nos dicen que
nos podemos
ir a casa

Es normal que entonces nos surjan miedos e inseguridad. ¢Qué hacer
si las cosas no van bien? ¢Si el nifo tiene fiebre? ¢Si .7 Todas estas

preguntas deben hacerse al pediatra o pediatras que a pa FU i

de ese momento van a ser los
responsables del tratamiento

Os indicaran las complicaciones mas frecuentes y que delbeéis hacer
en cada caso: acudir a urgencias, llamar por teléfono..

S| \/|\/|,S en Otra C|Udad diferente al lugar
donde esta el hospital eSS ImpOl’ta ﬂte que
sepais qué recursos disponéis
ah| dOﬂde \/|\/|S Asf es aconsejable que el pediatra

del nino sepa lo que le ha pasado y le llevéis un informe donde él
pueda ver el tratamiento que le han puesto y cual es su situacion, en
la que esta los dias que pasa en casa.

También es posible que una vez que se ha iniciado el tratamiento,
para evitar desplazamientos innecesarios, os ofrezcan la posibilidad
de realizar andlisis, alguna prueba o incluso ponerle algun farma-

co en el hospital mas cercano. Piensa que en todo momento e|

responsable del tratamiento de
vuestro hijo va ha ser el pedia-
tra de la unidad de Oncologia
ped |étr| ca y que él os aconsejara lo que sea mejor para €l

y también para todos vosotros.

¢Donde va & Tecibil el tratamiento? Q



osiblemente nos encontremos  con el proble-

¢ . ma de tener que desplazarnos fuera de la
"l—l' . .

: Comunidad para el tratamiento adecuado de

uestro hijo. Eso trae muchos inconvenientes al separarnos de nues-
tra casa y de los familiares y amigos y supone un mayor cansancio e
inestabilidad, ademas de mayores gastos. Sin embargo esos despla-
zamientos garantizan el mejor tratamiento para nuestro hijo y ademas

contais con la ayuda y recursos
de las Asociaciones de Padres

que ofreceran apoyo y alojamiento, en muchos casos.

También habra un importante gasto econdmico y podra haber algu-
nas dificultades para poder estar con vuestro hijo y compatibilizarlo
con el trabajo. Cada padre busca una solucion a esto dependiendo
de su situacion laboral. Los Trabajadores Sociales, poseen informa-
cion sobre las ayudas institucionales que ofrece la Comunidad v el
Ayuntamiento. Ellos pueden ayudaros a solicitarlas y os orientaran so-
bre donde y como podéeis hacerlo.

Ademas hay asociaciones como la nuestra, que dispone de

ayudas econdmicas para las
familias con menos recursos

Un problema anadido es que los padres tienen poco tiempo para
recuperarse de la noticia del diagnostico antes de enfrentarse a la
realizacion de pruebas y tratamiento, haciendo frente a sus miedos,

o .
LA \ 9\)., \ en mt ansiedades vy tristezas a la vez que se encuentran con la necesidad
d de ofrecer apoyo, contencion, calma y animos al hijo.

LQub problemas puede haber? °




s importante tratar alv__n‘i'ho con la méxirﬁ'é...norma-

lidad posible,ﬂe\_/.itar"ido atosigarle protegiém}_dole

e €N €XCES0. Aunque como padres es logico que
exista esa tendencia, habra que procurar contenersél"'»...,

Sera necesario ofrecer al nifio
alguna explicacion de lo que

OCUITE En funcion de su edad, se le puede explicar que su
organismo esta formado por células y que algunas de ellas no fun-
cionan y le estén haciendo sentir mal y que habra que hacer unas
pruebas e ir al hospital para curarse, 0 decir que lo que ocurre es
COMO Una guerra entre unas células malas y la mayorfa que son bue-
nas, pero que van a necesitar ayuda de las medicinas para luchar
contra las malas.

Para quienes estéis interesados, la Asociacion dispone de materiales
explicativos, que estan a vuestra disposicion.

En cualquier caso, habra que mostrarse disponibles a hablar de
la enfermedad y de los tratamientos, explicandoles siempre lo que

van a hacerles. Ello le ayUdara a Seﬂtlr que
ouede hacer algo y esta de-
mostrado que eso influye di-
rectamente en una mejor recu-
peraC|on

dQué \e 4190 al °
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Si decimos al nino que no le ocurre nada o cualquier excusa, €l en-
tendera que le mentimos en vista del tratamiento y de nuestra preocu-
pada actitud y ello hara que pierda la conflanza en nosotros y en los
medicos.

Ademas hay que considerar
que todos los ninos se enteran
no se sabe cémo,de |O que |@S OCUITE pala-

bras escritas, las salas de hospital, el comparnero de habitacion, algo
que oyen al medico o a los familiares, etc.

Ademas el que estemos disponibles para hablar, conteniendo nues-
tras emociones, les ayudara a ser capaces de expresar sus miedos y

dudas y de ese modo evitaremos que se queden con ellas y con la
angustia que les produce.

También habra que dar informacion sobre los cuidados que sean
necesarios en cuanto a higiene, alimentacion, medicacion. El meédico
informara de que es importante una buena higiene diaria, enjuague

ouca, LENEI cUlidado de no hacerse
dano ni heridas en l0s juegos e

En cualquier caso es importante pararse a meditar la informacion
que se va a dar y que ambos padres, familiares y medicos ofrezcan la
misma, de lo contrario seré poco creible.

¢Qué e digo al



| hermano o hermanos del
nino enfermo también de-

ben ser tenidos en cuenta

ya que es posible que ellos se sientan culpables por lo que le
ocurre a su hermano pensando que son los causantes de su enfer-
medad, o simplemente por estar sanos.

Tambien pueden sentirse abandonados al prestar los padres mas
atencion al nino enfermo, por lo que habra que procurar que aunque
se les dedigue menos tiempo, éste sea de calidad, haciendole sentir
importante y atendiendo sus miedos, dudas y otras cosas suyas.

También puede ocurrir que los hermanos tengan miedo de sufrir
la enfermedad, por lo que habra que tranquilizarlo diciéndoles que
no tienen por qué temer y que la enfermedad no se contagia y que
pueden jugar normalmente con su hermano. Y logicamente tendran
miedo por el hermano enfermo vy lo que le ocurre. Halbra que tranqui-
lizarles y hablarles sobre el tratamiento y que todo eso es necesario
para gue se recupere.

(Qué e 4190 O Sw§ hernanos?




Lue pasSa
Con €| Cole9yo y
SuS QM908

it s importante que el nino continue la escolari-
-"'-F Ezacén en cuanto sea posible y tenga las su-
ficientes defensas, sobre lo que habra que

preguntar al médico. En cualquier caso habra que

solicitar al colegio gue tengan
en cuenta la problematica del

NINo y que disculpen las ausencias justificadas.

La escuela influye en una mayor y mejor calidad de vida del nifo y

e POSItIVO que haga todo lo que

pueda DOF S| mISmO ya que le ayudara a

tener confianza en €l y a sentirse mejor. Habra que exigirle 1o mismo
que a sus companeros, siempre que no exista indicacion en contra,

ES importante que participe en
las actividades escolares e mormara

profesor para que tenga una actitud adecuada con él, sin sobrepro-
tegerlo y cuidando que los deméas ninos se relacionen normalmente
con €|, sin rechazarlo ni sobreprotegiéndolo ni con compasion.

Seria conveniente que cuando el nifio falte a clase, el profesor les
hable a los compareros, con el consentimiento de los padres, de
lo que le ocurre al chico, y que haga de mediador para que tengan
noticias mutuas.

Si lo considerdis conveniente, la Asociacion dispone de materiales
informativos para profesores y otros profesionales de la educacion.

¢Qué pasa Con €} Colegjo y Sw§ am;9os?




En cualquier caso seria aCOﬂSeJab|e que ®|
profesor esté informado sobre lo
que el nino sabe v lo que los pe-
dres quieren que se transmita,

ademas de si fueran necesarios algunos cuidados especiales.

En ocasiones es posible que sea necesario hacer alguna adaptacion
curricular, por lo que las personas capacitadas para ello efectuaran la
evaluacion correspondiente.

El hecho de continuar la es-
colarizaciony el contacto con
los companeros da al nino la
sensacion de normalidad vy de
control de la situacion, o cuies unda.

mental para su estado de animo y el mejor curso de la enfermedad.

Es importante que prepar%mOS a‘ ﬂIﬁO
para responder a las posibles
preguntas gue le puedan ha-
cer los companeros y amigos,

de forma que esté preparado para responder y se sienta de este
modo seguro ante esas situaciones. Tambien deloemos prevenirle de
que otras personas No saben tanto como €l y que pueden decirle
alguna tonteria sobre su enfermedad.

Para seguir de la forma mejor posible la escolarizacion, se esta
creando en los Ultimos afos el servicio de atencion educativa domi-

ciliaria, ofreciendo la pOS|b|“dad de que un
maestro acuda a casa del nino
durante los periodos en los que
este No pueda acudir al colegio,

En cuanto a los amigos se recomienda que siga manteniendo con-
tacto con ellos, teniendo algunas precauciones higiénicas y con las
posibles heridas. No hay ningun problema para que pueda salir al aire
libre, sdlo sera necesario tomar precauciones en algunos momentos
del tratamiento, en los lugares cerrados y contaminados, como por
ejemplo cafeterias cargadas de humo.

LQué pOSa Con e Colegio y Sw§ Omi9os?
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; ebido a la enfermedad y a los tratamientos,

B o
-..___,LJF que ejercen cambios en el gusto y olfato,
S

B . ader,ma's de crear ma\elstar, |OS ﬂl-
NOS campiaran sus habitos de
a | | meﬁtaClOﬂ y rechazaran gran cantidad de alimen-

tos y comeran poco y de forma caprichosa por lo que frecuente-

mente perderan peso.

Tendremos que ofrecerles sus alimentos favoritos y cocinados como
les gusten, aunque

, rica en calorias, con carne,
pescados, huevos, legumbres y verduras, ademas de mucha fruta
y lacteos. En ocasiones puede que no toleren bien la leche después

de la gquimioterapia, pero sera algo pasajero.

Normalmente se saciaran enseguida. Nosotros debemos animarles a

comer con variedad de alimentos, pero no forzarles porque ello hara

quevemien. ES Oreferiole aumentar el
Nnumero de comidas al dia aoe

chando los momentos en que tenga hambre, aunque sea con pe-

quenas cantidades.

L alymentacion e




O Cj

Después de la guimioterapia e

preferible no forzarles a comer y no dar alimentos diferentes a
los habituales; es posible que aparezcan lesiones bucales por o

que deberan eVItaI’SG |OS éCldOS y seran
oreferibles los alimentos frios
a temperatura ambiente vy liqui-

dOS como por ejemplo yogures, flanes, etc.

COD |a I’aleterapla abdominal pueden darse
vomitos y diarrea y seré necesaria una dleta blanda
sin leche ni derivados y posiblemente a|gUﬂ aStl’Iﬂ-
gente.

En cualquier caso hay que procurar que las comidas se hagan en
un clima calmado y libre de tensiones (aunque logicamente los pa-
dres se encuentren preocupados), y siempre siguiendo las instruc-

ciones y consejos del medK:O que He\/ara e‘
control de la dieta y el peso

SN S

Decir tambien que una vez concluido el tratamiento el NINoO

recupera su peso y desarrollo
como cualquier nino.

L0 aljmentacion e



A\9uwnas

[eComendacones
PALa | levaflo

MNe jol’

r on momentos muy duros por los que se pasa
)
& oo -5;: durante el trascurso de la enfermedad. Una
1 -'I r, .
——y buena forma de hacerlo mas llevadero es tener

en cuenta algunas estrategias Utiles como las siguien-
tes:

-
T
L

a Pensar y recordarse a diario que esta situacion tan dura supone
un periodo de la vida que pasara
y que con el tiempo solo supondré una pequena parte de las expe-
riencias de la vida, aunque logicamente quedard marcado.

6 Esforzarse en pensar en COSAS POSITIVAS y procu-

rar apartar los pensamientos negativos de la cabeza, Eso habra que
recordarselo constantemente.

=) Es indamena [OTOCUrAr MomMentos de
desca NSO y esforzarse en hacer cosas agradables para

‘cargar pilas” y poder dar lo mejor de nosotros a nuestros hijos.

A veces, poder hablar con alguien sobre cualquier cosa ajena a la
enfermedad constituye la mejor ayuda.

Algwnas recomendaciones para. |\evario mejor e
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Cuanto mas podamos a pOya Mmaos en fa m | | |a‘
[ES amiges u ores PAAIES qUE han pa-
sado por la misma situacion

mucho mejor. A pesar de que seguramente costara esfuerzo, se nota-
ra el beneficio y nos daran animos y tranquilidad.

Esimportante permitir la expre-
sion de miedos y sentimientos

Tambien hay que aceptar que existen momentos malos.

2 Aprovechar cualquier rato para
ugar con NUESHro NijO coneroleer cuentos,

etc. Eso ayudara a ambos a sentirse mejor, a pasar buenos momen-
tos, y disminuir tensiones y ansiedades.

Al9unas recomendaciones pard \\evario mejor @



Direcciones de jnkerés

*

*

FARO San Anton 6 2° A 26002 Logrono 941 253 707 941 440 645 afaro@terraes
ADANO Ermitagana 13, Trasera bajo 31008 Pamplona 948 172 178 948 172 178 adano@correocopes
ASPANOA Duquesa de Villahermosa 159

50009

Zaragoza

976 458 176

976 458 107

aspanoa@aspanoaorg

Edificio TXARA 1 Seccion Lankide

20015

Donostia

943 482 618

943 482 618

ASPANOVAS aspanovasgui@iniciaes
Paseo de Zarategui, 100
ASPANAFOHA Pintor Vicente Abreu 7. Oficina? 01008  Vitoria-Gasteiz 945 240 352 945 225 059 aspanafoha@jetes
ASION Reyes Magos 10 bajo interior 28009 Madrid 915 738 171 915 040 998 asion@terraes
915 040 998
AFANOC Pere Serafi, 41 08012 Barcelona 932 377 979 932 376 699 afanoc@ctves
ASPANION Plaza Pablo Picasso, 9 3°D 46009  Valencia

963 471 300

963 482 754

aspanion@ctves

ARGAR

Centro de servicios multiples

de la diputacion ( desp. Porteria)

Carretera de Ronda 216

04009

Almeria

950 211 349

950 211 349

argarasoc@cajamares

Arquitecto Emilio Pifeiro, 1-1°A

30007

968 243 136

968 243 136

afacmur@terra.es

AFACMUR Murcia
968 263 089
AFANION Bernabe Cantos, 19, 3° B 02003  Albacete 967 510 313 976 510 313 afanion@yahoo.es
ASPANOB Venezuela 1, bajos 07014 Palma de 971733 473 971733 473 asapanob@wmegaes
Mayorca
ALES Cadiz 57 23300  Villacarrillo 953 442 363 953 442 344

(Jaen)




Direccion

CASA FARIAS Mayor 35 941 255 587 | 941 255 122

LA RIBERA BMenay Navarrete, 20-31 941 235 733 / 941 230 628
LOBETE Obispo Blanco Najera, 2 941 247 704 / 941 253 239
EL PARQUE . Santa Isabel 6, bajo . 941 262 859 / 941 262 631

LAS FONTANILLAS  Poniente, 4 941 204 828 / 941 206 453
VAREA  Artesanos, 2 941258 639

LA ESTRELLA  Piqueras 8 bajo 941 258638

YAGUE ' Salernanca 23 941 206 805 / 941 205 719

ZONA RIOJA ALTA

Centro de coordina- | Mayor, 67 9413417 32 £ 26250 = Sto. Domingo
cion de Servicios 94134 16 97 de la calzada
sociales comunitarios

ZONA RIOJA BAJA

Centro de coordina- Rasillo de San = 94114 55 30 Calahorra
cion Francisco, 27

ZONA CENTRO

En la actualidad dicha funcién la realiza la propia consejeria de Juventud, Familia
y Servicios Sociales a traveés de los servicios sociales comunitarios.
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