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Un mensaje de Louis J. DeGennaro, PhD
Presidente y Director General de La Sociedad de Lucha contra
la Leucemiay el Linfoma

La Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, por sus
siglas en inglés) tiene el compromiso de ofrecerles a usted y a su familia
la informacién mds actualizada sobre el cincer de la sangre. Sabemos lo
importante que es para usted comprender con exactitud el diagndstico, el
tratamiento y las opciones de apoyo para su hijo. Con este conocimiento,
usted y su hijo pueden trabajar junto con los miembros de su equipo

de profesionales de la oncologia para seguir adelante, con la esperanza

de lograr la remisién y la recuperacién. Las tasas de sobrevivencia del
céncer para los nifios han mejorado significativamente durante las
tltimas décadas. Nuestra vision es que, algin dia, la gran mayoria de las
personas de todas las edades con un diagnéstico de cancer de la sangre se
curen o puedan manejar la enfermedad con una buena calidad de vida.
Esperamos que la informacién de este librito los ayude a usted y a su hijo
en su camino.

LLS es la organizacién voluntaria de salud més grande del mundo,
dedicada a financiar la investigacién médica, la educacién y los servicios
para los pacientes con cdncer de la sangre. Desde su fundacién en 1954,
LLS ha invertido mds de $814 millones en la investigacién médica
especificamente dirigida a los distintos tipos de cincer de la sangre.
Seguiremos invirtiendo en la investigacion médica para buscar curas,

asi como en programas y servicios que mejoren la calidad de vida de los
pacientes con cdncer de la sangre y sus familias.

Le deseamos lo mejor.

Louis J. DeGennaro, PhD

Presidente y Director General
La Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma
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Introduccion

Cuando una familia recibe la noticia de que su hijo o hija tiene leucemia, linfoma u otro
tipo de cdncer, se enfrenta a la incertidumbre. Es un tiempo lleno de nuevas personas y
situaciones, preocupaciones y cambios. Puede ayudar el saber que las tasas de sobrevivencia
para los nifios con cdncer han mejorado significativamente durante las tldmas décadas.

Los médicos, enfermeras y cientificos estdn trabajando juntos, en todo el mundo, para
continuar mejorando los resultados para los nifios diagnosticados con un cdncer pedidtrico.
Los investigadores siguen buscando las causas, desarrollando mejores tratamientos y
disminuyendo los efectos a largo plazo. Los trabajadores sociales, psicologos, psiquiatras

y otros profesionales médicos también estdn trabajando para comprender como ayudar a los
nifios y sus familias a sobrellevar el cdncer y su tratamiento, y a mantener una buena calidad
de vida durante toda la sobrevivencia.

Los nifios con leucemia o linfoma pueden enfrentarse a largos periodos de tracamiento.

No obstante, la mayorfa pueden esperar tener una vida plena y productiva. Muchos nifios
sobrevivientes del cdncer regresan a la escuela, van a la universidad, entran en la fuerza
laboral, se casan y tienen hijos. Adn asi, cada familia que vive con un diagnéstico de cancer
infantil se ve inmersa en un mundo desconocido. Este librito, Cdmo enfrentarse a la leucemia
y el linfoma en los nifios, se dirige a las familias que estdn atravesando esta dificil situacion.
Esperamos que esta informacién ayude a las familias a sobrellevar los aspectos emocionales
y sociales de la enfermedad de su hijo.

Estamos aqui para ayudar

Este librito lo ayudard a hablar sobre sus temores y preocupaciones con el médico de su hijo
y con los profesionales que administran tratamientos a su hijo (el equipo de tratamiento).
Estas acciones les dardn a los miembros del equipo de profesionales médicos la oportunidad
de responder a sus preguntas, brindarle apoyo emocional y facilitarle las consultas necesarias
con especialistas.

LLS tiene recursos para ayudar. El tratamiento para el cdncer de la sangre afectard su
vida diaria, al menos durante un tiempo. Es posible que tenga preguntas sobre el tratamiento
de su hijo y desee que sus amigos, familiares o cuidadores lo ayuden a obtener informacién.

Las decisiones sobre el tratamiento, el pago de la atencién médica y la comunicacién con los
profesionales médicos, familiares y amigos son algunos de los factores que causan estrés con
un diagndstico de cdncer. LLS oftrece informacion y servicios gratis para los pacientes y las
familias afectadas por el cdncer de la sangre.

Hable con un especialista en informacion. Los especialistas en informacién son
profesionales de la oncologfa titulados a nivel de maestria. Ofrecen informacién precisa
y actualizada sobre la enfermedad y el tratamiento, y estdn disponibles para hablar con
quienes llamen de lunes a viernes, de 9 a.m. a 6 p.m., hora del Este, al (800) 955-4572.
Puede enviar un correo electrénico a infocenter@LLS.org, o hablar por Internet con un
especialista en www.LLS.org.
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Ensayos clinicos. Nuestros especialistas en informacién ayudan a los pacientes y sus
cuidadores a comunicarse con los médicos para obtener informacién sobre ensayos clinicos
especificos. Los especialistas en informacién llevan a cabo busquedas de ensayos clinicos
para pacientes, sus familiares y profesionales médicos. También puede usar Trial Check®,
un servicio por Internet de bisqueda de ensayos clinicos respaldado por LLS, que ofrece

a los pacientes y sus cuidadores acceso inmediato a listas de ensayos clinicos relacionados
con el cdncer de la sangre (la informacién estd en inglés, pero puede obtener asistencia

en espafiol comunicdndose con un especialista en informacién de LLS). Visite
www.LLS.org/clinicaltrials (en inglés).

Servicios de idiomas. Hay servicios de interpretacién gratis disponibles cuando se
comunica con un especialista en informacién. Digale a su médico si desea la presencia de
un intérprete médico profesional durante su consulta, que hable el idioma materno de usted
y/o de su hijo o que use lenguaje de sefias. Muchas veces este servicio es gratis.

Materiales gratuitos. LLS publica muchos materiales educativos y de apoyo gratis
para nifios, sus familias y profesionales médicos. Se pueden leer en Internet o
descargarse en formato PDF. También se pueden pedir versiones impresas sin costo.
Visite www.LLS.org/espanol/materiales.

Informacién en espaiiol. LLS tiene varios recursos disponibles en espanol para pacientes,
cuidadores y profesionales médicos. Puede leer y descargar estos recursos por Internet
visitando www.LLS.org/espanol, o pedir copias impresas por teléfono para recibir

por correo.

Otras organizaciones utiles. A través de nuestro sitio web, www.LLS.org/resourcedirectory
(en inglés), ofrecemos una lista extensa de recursos para los pacientes y sus familias sobre la
ayuda econdémica, la consejerfa, el transporte, campamentos de verano y otras necesidades.

Programa de Asistencia para Copagos. Este programa ofrece asistencia a pacientes
con ciertos diagndsticos de cdncer de la sangre que cumplen los requisitos econdmicos, para
ayudarlos a pagar las primas de los seguros médicos privados o publicos y/o los costos de los
copagos de medicamentos recetados. Para obtener mds informacién sobre los requisitos de
participacion, visite www.LLS.org/espanol/apoyo/copagos o llame al (877) 557-2672 para
hablar con un especialista del programa.

Programas y servicios de las oficinas comunitarias de LLS. LLS tiene oficinas
comunitarias en todo Estados Unidos y Canadd que ofrecen apoyo y educacion. A través
del Programa Primera Conexidn de Patti Robinson Kaufmann, la oficina de LLS en su
comunidad puede coordinarle el apoyo de otras personas que se encuentran en la misma
situacion que usted. El Programa de Ayuda Econdémica para Pacientes ofrece una cantidad
limitada de ayuda econémica a los pacientes que cumplen ciertos requisitos. Puede localizar
la oficina de LLS en su comunidad llamando al (800) 955-4572 o en www.LLS.org/espanol
(ingrese su cédigo postal donde dice “Find Your Chapter” en la parte superior derecha de la
pagina principal).
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Programas educativos por teléfono o por Internet. LLS ofrece varios programas
educativos gratis, en vivo por teléfono o por Internet, presentados por expertos para familias,
padres de nifios con cdncer y profesionales médicos. Visite www.lls.org/espanol/programas
para obtener mds informacidn.

Regreso a la escuela. El Programa Trish Greene de Regreso a la Escuela para Nifios con
Cincer tiene como objetivo mejorar la comunicacién entre los profesionales médicos, el
personal de las escuelas, los padres y los pacientes para asegurar que los nifios con cdncer
tengan una transicién sin problemas cuando regresan a la escuela después del tratamiento.
Para obtener mds informacién, visite www.LLS.org/backtoschool (en inglés).

Pida ayuda. Los padres y familiares pueden pedir apoyo de varias formas:

O LLS oftrece foros de comunicacién por Internet sobre el cdncer de la sangre,
incluyendo un foro especifico para padres cuyos hijos tienen cincer en
www.LLS.org/discussionboard (en inglés), asi como salas de conversacion
por Internet en www.LLS.org/getinfo (en inglés).

O Existen otros foros para obtener apoyo, por ejemplo grupos de apoyo que se
retinen en las comunidades o que se comunican por Internet, asi como “blogs”.
Visite www.LLS.org/espanol/servicios para obtener més informacion.

O A menudo, los padres de nifios con cdncer y los nifios mismos tienen la oportunidad
de conocer a otros padres y nifios con cdncer, y estas amistades les brindan apoyo.

Depresion. El tratamiento para la depresién ofrece beneficios comprobados a las
personas con cdncer. La depresién es una enfermedad que debe tratarse, incluso durante
el tratamiento para el cdncer. Pida asesoramiento médico si su estado de dnimo no
mejora con el tiempo, por ejemplo si usted o su hijo se sienten deprimidos todos los dfas
durante un perfodo de dos semanas. Comuniquese con LLS o pida ayuda al equipo de
profesionales médicos para obtener orientacién y recomendaciones de otras fuentes de
ayuda, tales como servicios de consejerfa o programas comunitarios. Para obtener mds
informacién, puede comunicarse con el Instituto Nacional de Salud Mental (NIMH,

por sus siglas en inglés) en www.nimh.nih.gov (escriba “depresion” en la casilla de la parte
superior de la pdgina web, donde dice “Search NIMH”), o llame gratis al NIMH al
(866) 615-6464.

Nos gustaria saber sus opiniones. Esperamos que este librito le resulte atil. Puede
ofrecer sus opiniones en www.LLS.org/espanol/materiales. Haga clic en “Publicaciones
de LLS sobre enfermedades y tratamiento: Encuesta para pacientes, familiares y amigos”.

Su hijo: El diagnéstico inicial
El diagnéstico inicial puede ser uno de los momentos més desafiantes para usted, para su

hijo y para su familia. Su primera preocupacién puede ser, “;Qué significa para mi hijo?”
y ¢

Los nifios, sin importar su edad, generalmente saben cuando su salud es un motivo de
preocupacion para sus padres y para el personal médico. Puede que su hijo tenga una serie
de emociones, una tras otra. Los sentimientos como el enojo, la culpa, el miedo, la ansiedad
y la tristeza son reacciones comunes.
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El tratamiento de su hijo conllevard nuevas personas y experiencias que a veces pueden
causar miedo. El tratamiento de los nifios con leucemia o linfoma generalmente se realiza
en un hospital o una clinica. Puede que su hijo sea hospitalizado tan pronto como se sabe
o se sospecha el diagndstico. Para algunos nifios, es la primera vez que son hospitalizados
o permanecen lejos de casa durante un periodo largo de tiempo.

¢Cuanto debo decir a mi hijo sobre el cdncer? Es importante que hable con su hijo
sobre la enfermedad de una manera que sea apropiada para su edad. Algunos padres quieren
proteger a sus hijos de la informacién sobre la enfermedad y el tratamiento. Pero ofrecerle
informacién a su hijo sobre la enfermedad y el tratamiento lo ayudard a confiar tanto en usted
como en el equipo de tratamiento, y a sentirse cémodo al hablar de sus miedos e inquietudes.

Algunos padres piensan que, si bien deberfan hablar de la enfermedad con su hijo, es
necesario evitar usar la palabra “cdncer”. Tenga en cuenta que su hijo participard en el
tratamiento, y completard los vacios de informacién con su imaginacién. Darle informacién
verdadera ayuda a corregir cualquier idea falsa que pueda tener sobre el cdncer y su
tratamiento. Un entendimiento del cdncer y de la importancia del tratamiento puede
ayudar asu hijo a cooperar y aprender, con su ayuda, a atravesar y superar estas situaciones
dificiles. El equipo de tratamiento de su hijo puede ayudarlo a usted a explicarle el
diagndstico y el tratamiento a su hijo.

sDeberia mi hijo participar en las conversaciones con el equipo de traramiento?

Tenga en cuenta:

O La edad de su hijo al tomar esta decisién. ;Serd capaz de entender la informacién?

O Su propio nivel de comodidad, y la necesidad de obtener respuestas a las preguntas que
tenga usted mismo. Si hay cierta informacién que no quiere mencionar en la presencia
de su hijo (por ejemplo, el prondstico a largo plazo), puede programar tiempo solo con
el equipo de tratamiento para hablar sobre estos temas.

O La manera en que su hijo sobrelleva los problemas. No todos los nifios son iguales,
y sus preferencias acerca de la cantidad de informacién que quieren saber y el modo de
recibirla pueden variar. Si su hijo quiere ser incluido en las reuniones con el equipo de
tratamiento, haga todos los esfuerzos para hacerlo posible. Permitir que su hijo participe
en las decisiones respecto a recibir informacién aumentar su sentido de control y
también la posibilidad de satisfacer sus necesidades. Si su hijo prefiere no ser incluido en
las conversaciones con el equipo de tratamiento, es importante respetar sus deseos tanto
que sea posible.
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Algunas ideas para ayudar a su hijo a sobrellevar el diagnéstico inicial

O Ofrezca a su hijo informacién a un nivel que corresponde a su capacidad de
comprension. Tal vez necesite ofrecer informacién a su hijo més de una vez.
A medida que crecen, los nifios pueden necesitar y desear saber mds sobre la
enfermedad y el tratamiento.

O Expliquele que no todos los tipos de cincer son iguales. Muchos nifios, en especial
los de mayor edad, saben lo que es el cdncer. Puede que conozcan a alguien que
haya muerto de cdncer. Los nifios deberfan saber que los tipos de cdncer que afectan
a las personas mayores son distintos de la leucemia o el linfoma en los nifos.

O Pida ayuda a los miembros del equipo de tratamiento, incluyendo los trabajadores
sociales y especialistas en el cuidado de los nifios, si usted no puede responder a

alguna de las preguntas de su hijo.

O Sisu hijo demuestra sentimientos fuertes sobre el diagnéstico, como enojo
o tristeza, digale que es normal tener estos sentimientos y que es aceptable
expresarlos.

O Haga saber a su hijo que usted estard con ¢l tanto como pueda. Si es necesario
separarse de su hijo durante algtin tiempo, digaselo con anticipacién y ofrézcale
otras formas de apoyo durante su ausencia, como llamadas telefénicas y fotos.

O Ayude a su hijo a reconocer que los médicos y enfermeras estdn trabajando para
ayudarlo a mejorarse, a pesar de que los tratamientos y procedimientos le causen
algo de incomodidad. Expliquele los motivos por los que le hacen pruebas y
tratamientos.

O Presente a su hijo a los miembros del equipo de tratamiento responsables del apoyo
psicosocial. Por ejemplo, un psicélogo, enfermera, trabajador social o especialista
en el cuidado de los nifios. Estos profesionales quizds puedan ayudarlo a usted a
encontrar las palabras adecuadas para explicar el diagndstico a su hijo. Es posible
también que puedan ayudar a su hijo a comprender mejor la informacién sobre la
enfermedad mediante juegos terapéuticos u otras actividades.

O Haga arreglos para que cuando su hijo se sienta con ganas, pueda recibir llamadas
telefénicas, correos electrénicos, cartas, fotos y visitas de sus amigos.

O Sies posible, pida al maestro de su hijo que le llame personalmente, o que le envie
una nota o lo visite.

O Comprenda que, a veces, su hijo posiblemente actie como si nada anduviera
mal. Puede que se pregunte a si mismo si su hijo entiende lo que estd sucediendo.
Es comun que los nifios procesen la informacién en pequefas cantidades.
Para algunos nifios, ésta es una forma de sobrellevar la situacién que les permite
procesarla en su propio tiempo.
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Su hijo: Como sobrellevar el cambio

Su hijo necesitard sobrellevar muchos cambios después del diagndstico inicial. Uno de los
cambios mds grandes que experimentard su hijo es una sensacién de pérdida de control
sobre su mundo. Puede resultar un desafio para los nifios de cualquier edad encontrarse en
un entorno desconocido, y al mismo tiempo tener que tomar medicamentos o someterse
a procedimientos tal vez molestos. Es posible que su hijo también tenga que sobrellevar

el miedo y otros sentimientos asociados con los cambios en su apariencia, como la caida
del pelo o el aumento de peso. La edad y la personalidad de su hijo determinardn cudnta
angustia sienta como resultado de cualquiera de estos cambios. Mantener una actitud de
apoyo, pero realista a la vez, puede ayudar a su hijo a ajustarse y a aceptar estos cambios.

Los nifios de edad escolar generalmente no pueden asistir a la escuela durante cierto tiempo
luego de un diagnéstico de leucemia o linfoma. La escuela forma parte muy importante

de la vida de un nifio, y la pérdida de las relaciones sociales, los vinculos con amigos y la
oportunidad de hacer actividades de juego es un problema para muchos nifios que puede
causar ansiedad. Los cambios en las rutinas diarias pueden hacer que su hijo se sienta
molesto y triste. Cuando su hijo se sienta listo, puede continuar con su educacién incluso
si no puede asistir a las clases. Hay maneras en que usted puede apoyar a su hijo mientras
sobrelleva estos cambios.

O Mantenga abiertas las lineas de comunicacién entre la escuela de su hijo, el hospital y
su hogar. Por ejemplo, durante la ausencia los compaferos de clase y amigos pueden
mantener contacto continuo por teléfono, correo electronico, mensajes de texto, charlas
por video en Internet, o pueden crear mensajes por video para el nifio que estd enfermo.

O Puede ser il contar con alguien que puede ayudar al personal de la escuela a
comprender las necesidades médicas del nifio, y a la vez ayudar al equipo médico a
comprender cualquier problema relacionado con la escuela. Esta persona podria ser un
trabajador social, un psicélogo, una enfermera o un consejero de la escuela.

Los nifios con una enfermedad seria tienden a mostrar cambios en su conducta. Tenga en
cuenta que un nifio con leucemia o linfoma sigue creciendo y desarrolldndose durante

el transcurso de su experiencia con la enfermedad. Sea consciente de los cambios en la
conducta de su hijo, y responda a ellos cuando sucedan. Hable con el equipo de tratamiento
si reconoce dreas de dificultad para su hijo que cree que deban ser atendidas. La mayoria de
los hospitales y centros de tratamiento ofrecen servicios de apoyo psicosocial para los nifios
con leucemia o linfoma, o pueden recomendar servicios de ese tipo en su comunidad.

No dude en pedir asistencia adicional si su hijo ya estd consultando a un psicélogo, un
trabajador social o un especialista en el cuidado de los nifios. Algunos nifios necesitan
apoyo adicional. Muchas veces estos especialistas, los trabajadores sociales y los psicélogos
trabajan en equipo para atender las necesidades de un nifio cuando siente angustia o tiene
dificultades para adaptarse al diagndstico y tratamiento.
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¢Qué conductas deberia anticipar a medida que mi hijo sobrelleva los
cambios como resultado del diagnéstico y tratamiento?

O Para los nifios que tendfan a estar de mal humor y hacer berrinches antes de estar
enfermos, es probable que se intensifique este tipo de conductas.

O Algunos nifos tienden a preocuparse mds y necesitan apoyo adicional.
O Los nifios que tienden a ser retraidos pueden volverse mds retraidos.

O Algunos ninos sufren un retroceso a una etapa antetior del desarrollo. Por ejemplo,
su hijo tal vez quiera dormir con un peluche al que no ha prestado atencién durante
algtin tiempo.

O Algunos nifos quizd quieran mantener un contacto mds estrecho con uno de sus padres,
de una manera que hace tiempo no han querido.

O Algunos ninos mayores quieren mds privacidad y rechazan las preocupaciones y
vigilancia de los padres en relacién con su enfermedad.

O Es posible que los nifios tengan problemas para dormir como resultado de la ansiedad y
los temores a los procedimientos médicos o a la enfermedad.

Algunas ideas para ayudar a su hijo a sobrellevar los cambios

O Ayude a su hijo a mantenerse en contacto con la familia y sus amigos de la
escuela. Haga que los amigos tengan informacién precisa sobre el diagndstico y
el tratamiento de su hijo. Cree un blog o use sitios web gratuitos para ayudarlo a
mantenerse conectado y comunicar informacién adecuada y precisa. Los amigos
se sentirdn mds conectados con su hijo si se mantienen al tanto. Esto también
ayudard a evitar la comunicacién de informacién errénea.

O Sies posible, haga que un miembro del equipo de tratamiento, como por ejemplo
una enfermera, trabajador social, psicélogo o especialista en el cuidado de los
nifos, vaya a la clase de su hijo para explicar su diagndstico y tratamiento, y cémo
éstos afectardn la asistencia del nifio a la escuela. Si es posible arreglar este tipo de
presentacién en clase, pregtntele primero al nifio si le gustarfa que lo arreglara.

O Asegure la estructura necesaria para aumentar el sentido de control de su hijo.
Los nifios necesitan un entorno con estructura. Siempre que pueda, mantenga las
cosas tan regulares como sea posible. Por ejemplo, podria crear una rutina (segin
la edad y los intereses de su hijo) para el tiempo que ustedes pasan juntos en el
hospital o en la clinica. Sea consciente de que dar regalos a su hijo todo el tiempo,
o suspender todas las formas previas de disciplina, resulta confuso para el nifo.

O Siempre que sea posible, dé a su hijo la oportunidad de escoger. Por ejemplo, su
hijo no tiene la opcién de rehusar tomar los medicamentos, pero puede escoger
cudl pildora tomar primero. A veces el nifio incluso puede escoger la hora para
tomar algunas formas de tratamiento. También puede tomar decisiones en cuanto
a los alimentos, escoger las peliculas que quiere ver y los libros que quiere leer.
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O Aproveche las oportunidades para reconocer y elogiar a su hijo cuando haga cosas
dificiles. La mejor forma de reforzar las conductas deseadas es elogiarlo de vez en
cuando por las cosas dificiles de hacer.

O Ofrezca a su hijo formas apropiadas para expresar sus sentimientos. Puede que
desee dibujar, inventar historias, llevar un diario o tener una muneca que utilice
s6lo para el tiempo de juego terapéutico, para expresar sus sentimientos y miedos.

O A veces, los sentimientos de su hijo quizds contribuyan a que actte ciertas
conductas. Puede poner limites a su hijo (ya sea que esté enfermo o sano) y a
la misma vez demostrar respeto por sus sentimientos de enojo, preocupacion,
tristeza o miedo. Haga saber a su hijo sus expectativas de que se comporte en
forma apropiada con las demds personas. Esto ayudard a su hijo tanto ahora como
después, cuando empiece a sentirse mejor. A los padres que ignoran todas las
reglas de conducta cuando el nifio estd enfermo, les resulta més dificil corregir las
conductas cuando el nifo se mejora. También les resultard més dificil a los nifos,
si durante meses se les permite hacer lo que quieran y luego deben regresar a la
escuela, seguir las reglas y relacionarse con sus companeros.

O Organice actividades de distraccién para ayudar a su hijo con el tratamiento.
Los nifios a menudo se sienten ansiosos por los medicamentos, la quimioterapia,
los pinchazos de aguja y otros procedimientos. Manténgalos concentrados en
otras cosas que no les causan angustia, en actividades placenteras que disminuyan
su ansiedad. En los dias que su hijo reciba tratamiento ambulatorio, como
quimioterapia en la clinica, lleve materiales para mantenerlo ocupado.

O Pida asistencia para su hijo si la adaptacién al diagndstico y al tratamiento le
resulta muy diffcil.

Padres: COmo enfrentarse a sus
propios sentimientos

El diagnéstico de cdncer de su hijo puede provocar una mezcla de reacciones, que
incluyen conmocién y confusién, negacién, miedo, ansiedad, enojo, dolor y tristeza.
Quizd su sentido de seguridad y sus creencias religiosas o espirituales se vean sacudidas.
Muchos padres sufren esta mezcla de sentimientos durante toda la enfermedad de su hijo.
Todas estas reacciones son vilidas ante esta situacién.
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Puede que usted y los demds miembros de su familia se sientan culpables y se pregunten
si han hecho algo para causar la enfermedad de su hijo. Es importante que usted y sus
familiares recuerden que nadie tiene la culpa.

A lo largo de toda esta experiencia, deberd explicar la enfermedad y el tratamiento a su hijo
y encontrar formas de consolarlo. Necesitard ayudar a su hijo a cooperar con el tratamiento
médico. A sus otros hijos puede ser necesario que les explique qué le estd pasando a su
hermano o hermana. Tal vez deba responder a las preguntas de los parientes y realizar
arreglos alternativos para el trabajo y el cuidado de los nifos. A lo largo del camino,

tendrd que enfrentarse a sus propios sentimientos y decisiones. Nada de esto es fcil.

Es normal que los familiares, los padres incluidos, reaccionen en forma diferente unos de
otros ante el diagndstico inicial. Cada persona es un ser individual con su propia forma de
expresar las emociones, y no existe un modo correcto de sentir ni reaccionar. Los padres

a menudo se complementan para lograr un equilibrio: uno puede preocuparse mucho
mientras el otro guarda la calma. Dada la intensidad de la experiencia, la emocién que
provoca y la cantidad de decisiones importantes que hay que tomar, es probable que a veces
los padres y otros familiares no estén de acuerdo.

Es necesario resolver los desacuerdos para poder brindar apoyo a su hijo. La resolucién de
las diferencias no deberfa ser vista como una situacién donde uno gana y el otro pierde,
sino como un medio para ofrecer a su hijo la mejor atencién posible. Si los padres tienen
problemas en su relacién, tienen que encontrar la forma de dejar al lado los conflictos y
colaborar para atender a su hijo. Es fundamental tener acceso a una buena red de apoyo y
tiempo para descanso personal y relajacidn, ya sea que se trate de padres solteros, parejas o
padres separados o divorciados. Muchas familias encuentran apoyo social en sus parientes,
amigos y/o grupos religiosos o espirituales.

Los padres a menudo encuentran una fuente de apoyo en otros padres con hijos enfermos.
Los padres de nifios con cdncer son un grupo unico. Pocas personas pueden entender tan
bien las dificultades que estdn atravesando los padres como otros padres con un hijo que
tiene un diagnéstico similar.

En muchos hospitales, los padres se conocen unos a otros cuando sus hijos estdn
hospitalizados o en la clinica. Algunos padres se unen a u organizan grupos de apoyo que
se retinen regularmente. También hay muchos grupos que se comunican por Internet, para
padres de nifos con diagndsticos y tratamientos especificos. Estos contactos pueden ayudar
a los padres a sobrellevar muchos aspectos del diagndstico y del tratamiento de sus hijos, asi
como también problemas familiares y de trabajo.

Si usted carece de una red de apoyo, hable con los miembros del equipo de tratamiento de
su hijo para poder encontrar recursos de apoyo. En muchas comunidades existen programas
especiales de apoyo. También puede comunicarse con nuestros especialistas en informacion,
con la oficina de LLS en su comunidad o por Internet en www.LLS.org/espanol.
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Algunas estrategias de enfrentamiento para los padres. A continuacién hay
sugerencias para manejar algunos de los sentimientos, las emociones y las reacciones que
pueden experimentar los padres.

Conmocién y confusién. A menudo la informacién que recibe sobre la enfermedad de
su hijo es muy complicada. Cuando los padres escuchan la palabra “leucemia” o “linfoma”,
y se enteran de que su hijo tiene cdncer, a menudo bloquean al principio otra informacién
sobre la enfermedad del nifio. Los profesionales médicos entienden esta reaccién. Siempre
que sea necesario, pidales que le reiteren la informacién a medida que surjan sus preguntas.

O Algunos padres toman notas o graban sus reuniones con el equipo de tratamiento de su
hijo, de modo de poder repasar lo que les dijeron y compartirlo con otros miembros de
la familia.

O Muchas familias encuentran que es util llevar un cuaderno con toda la informacién
importante en un solo lugar, incluyendo las tarjetas de presentacién de los médicos
y demds profesionales. También puede ser ttil crear un calendario del programa de
tratamiento y los medicamentos de su hijo. Llevar un registro de la informacién de esta
forma le permite revisarla tantas veces como lo necesite.

Negacion. La mayoria de los padres desearian creer que el diagndstico de cdncer de sus
hijo es un error. Durante un breve periodo, la negacién sobre el diagnéstico puede ayudar
a los padres a adaptarse y pensar en otras cosas. Sin embargo, los padres que permanecen
en negacion por demasiado tiempo corren el riesgo de aislar tanto al nifio como a otros
familiares en un momento cuando la comunicacién es muy importante.

Antes de que el nifio comience con el tratamiento, algunos padres buscan una segunda
opinién o solicitan informacién adicional sobre las credenciales de los médicos tratantes o
del centro médico, ademds de la cantidad de pacientes tratados y sus resultados. En muchos
casos, este enfoque puede resultar ttil; no obstante, es importante programar consultas y
obtener mds informacién en forma oportuna. Los profesionales médicos, por lo general,
estdn dispuestos a hacer estos arreglos.

Esperanza. La esperanza tiene un papel importante en la capacidad de sobrellevar la
situacion, en especial en tiempos dificiles. Un médico escribié: “la esperanza de mejorar es
la motivacién detras de la aceptacion de cada dosis recetada de medicamento”. La esperanza
ofrece fuerza y nos ayuda a mantener las ganas de vivir.

Hablar con otros padres cuyos hijos han tenido un diagnéstico similar o atravesado un
tratamiento parecido, y han logrado la cura, a veces puede resultar ttil. Saber que otros
nifos con enfermedades similares se han curado, y que su hijo también tiene grandes
probabilidades de curarse, puede inspirar esperanza.

Miedo y ansiedad. Puede que experimente muchos miedos e inquietudes, que incluyen
preocupaciones sobre el resultado del tratamiento de su hijo, la salud de sus otros hijos,
su situacién econdémica, cambios importantes en las responsabilidades diarias o en

el trabajo, el modo en que reaccionardn los familiares y amigos, cémo sobrellevard el
tratamiento su hijo, y su propia capacidad para sobrellevar la situacién. Si han transferido
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a su hijo a un centro médico grande para completar el diagnéstico y el tratamiento, puede
que deba sobrellevar un nuevo hospital y un nuevo equipo de profesionales médicos, quizd
en una ciudad o pueblo desconocido.

O Para algunas personas es util hablar sobre sus miedos y ansiedades. Otras prefieren
leer libros u otra informacién sobre la enfermedad y el tratamiento. El equipo de
tratamiento de su hijo incluye profesionales capacitados para ayudarlo a hablar o a reunir
informacién sobre todos los aspectos de la enfermedad de su hijo: fisicos, emocionales y
econdmicos. Consiga su apoyo porque ellos quieren ayudarlo a usted.

O Los familiares y amigos a menudo pueden ser una fuente de fortaleza y comprension.
Sin embargo, algunos tienen buenas intenciones pero no son de ayuda. Puede que nieguen
la enfermedad, ofrezcan remedios caseros o no aprueben sus decisiones. Consiga la ayuda
de profesionales para abordar el problema de amigos o familiares que no ofrecen apoyo.

Enojo. No se sorprenda si a veces se siente enojado. Los padres de nifios que estdn
gravemente enfermos dicen que han experimentado enojo en cuanto a por qué les

ha sucedido esto, enojo con el médico del nifio o con la medicina en general por los
tratamientos dificiles, frustracién con su compania aseguradora o con el sistema de atencién
médica, enojo porque su hijo inocente tiene que sufrir e incluso enojo contra su hijo por
haberse enfermado o con Dios por no proteger al nifio de la enfermedad.

O A menudo no hay una forma directa de canalizar estos sentimientos de ira. Como resultado,
las emociones toman una direccién equivocada: hacia familiares, compafieros de trabajo o
incluso con totales desconocidos.

O Hablar sobre los sentimientos de enojo con amigos de confianza, familiares y profesionales
es una forma en la que puede aprender a aceptar estos sentimientos. Esto lo ayudard a tomar
medidas constructivas cuando sea posible. Busque el apoyo de otros padres en situaciones
similares. Cuando surjan cuestiones que provoquen su enojo, intente trabajar con el equipo
de tratamiento de su hijo para cambiar las situaciones o resolver los problemas.

O La actividad fisica o el ejercicio, escribir un diario o encontrar un espacio personal donde
desahogar los sentimientos son buenas formas de sobrellevar y controlar el estrés que estd
experimentando. Unase a un grupo de apoyo para padres a fin de obtener consejos y
sugerencias de padres con nifios que estdn pasando por tratamientos similares.

Culpa. Algunos padres quizd reaccionen ante el estrés de un diagnéstico de cancer de su hijo
buscando una causa, algo o alguien a quien culpar del cdncer. Casi todos los padres sienten
culpa, aunque quizds por diferentes motivos. Tal vez piense que usted le pasé los genes
defectuosos, o que hizo algo mal que causé el cincer de su hijo. Puede que se mortifique con
remordimientos del pasado. Tal vez se culpe a usted mismo por no prestar mds atencién a
los sintomas de su hijo y por no haber tomado medidas antes para obtener una evaluacién
médica. Aunque es muy dificil de creer, incluso es posible que algunos familiares y amigos

le digan que usted o su cényuge hizo algo que causé el cdncer de su hijo.

O Reconozca los sentimientos de culpa que pueda tener, para poder obtener la
informacidn, el consuelo y el apoyo que necesita. Aunque sea muy dificil de aceptar,
posiblemente nunca sepa qué fue lo que causé el cincer de su hijo. Recuérdese a usted
mismo y a su familia que nadie tiene la culpa.
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O Si usted o un miembro de su familia estd experimentando estos sentimientos,
es importante que obtenga apoyo de profesionales médicos, a fin de obtener un
entendimiento mejor de la enfermedad de su hijo. Los psicélogos, trabajadores sociales y
asesores espirituales son otra posible fuente para ayudarlo a llegar a aceptar el diagnéstico
de su hijo.

O Si los amigos o familiares culpan a un miembro de la familia por el diagndstico de cdncer,
es importante recordar que estdn equivocados, y que estdn intentando encontrarle sentido
a la situacién sin importar lo incorrecto o inadecuado que sea su razonamiento.

Tristeza y pérdida. Desde el momento en que se realiza el diagnéstico, puede que sienta
una sensacién de pérdida. Tal vez llegue a la conclusién de que la vida nunca volverd a ser
la misma, ni para su hijo ni para su familia. Es normal que se sienta asi. Con el tiempo,
encontrard formas de adaptarse y, gradualmente, desarrollard un nuevo sentido de
normalidad para usted y para su familia.

O Permitase sentirse triste cuando el sentimiento de pérdida lo abrume. No obstante,
si se siente consumido por esta emocién o si no puede funcionar bien, busque ayuda
profesional. Es importante que intente manejar sus sentimientos para poder ayudar a su
hijo a sobrellevar la situacién, y para poder sobrellevar usted mismo otros aspectos de la
vida familiar y el trabajo.

Dudas sobre las creencias religiosas y espirituales. La enfermedad de su hijo
puede parecetle injusta. La sensacién de injusticia puede llevarlo a cuestionar su punto de
vista sobre el significado, el propdsito y el valor de la vida, o sus creencias espirituales y su
relacién con Dios. Puede que se sienta vacio, cinico o desalentado.

O Para muchos padres resulta util la exploracién de estos sentimientos con la ayuda de un
consejero o asesor espiritual.

Hermanos y hermanas:
Coémo ayudarlos a ellos también

Los hermanos de los nifios con leucemia o linfoma pueden sentirse perdidos o ignorados.
Aparentemente, la vida para el hermano deberfa seguir como de costumbre: en la escuela,
en las actividades luego de la escuela, en las tareas en casa. Sin embargo, los hermanos
también resultan afectados por la experiencia del cincer, y como resultado pueden

tener problemas.

Puede que uno o ambos padres estén pasando mucho tiempo en el hospital con el hijo
enfermo. Los hermanos tal vez se preocupen por quiénes los ayudardn con la tarea,

el transporte para llegar a y volver de la escuela y las actividades, y c6mo se hardn la
preparacién de comidas y las compras. Puede que se sientan culpables por estar sanos,
por estar resentidos por la atencién que recibe el hermano con cdncer y/o por su propia
necesidad de ayuda por parte de sus padres. Puede que los hermanos también se sientan
enojados, ansiosos, solos o tristes en varios momentos durante la experiencia con cncer.
Es posible que tengan problemas de autoestima, en la escuela o con los amigos.
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Si bien es inevitable algtin tipo de reaccién de los hermanos, puede ayudarlos asegurdndose
de que reciban su atencién, asi como informacién y apoyo social, y que tengan la oportunidad
de hablar sobre cémo los afecta el cdncer a ellos y a otros miembros de la familia.

Los hermanos deben seguir asistiendo a la escuela y participando en sus actividades
habituales, después de la escuela y los fines de semana, tanto como sea posible. Esto puede
requerir la ayuda de los familiares y amigos. Es importante que se comunique con los
maestros, entrenadores y demds adultos que interactan con sus hijos, para que estén al
tanto de la situacién y puedan brindar su apoyo.

Algunas ideas para ayudar a los hermanos a sobrellevar la situacién

O Sea honesto acerca del diagnéstico y el tratamiento del cdncer. Los ninos tienen
sentido comdn, y sacardn sus propias conclusiones si piensan que no se les esta
diciendo la verdad.

O Sies posible, presénteles al equipo de tratamiento; los profesionales del equipo
pueden ayudar a proporcionar informacién médica y reafirmar que los hermanos
son especiales.

O Ofrezca informacién adecuada segin la edad. No se preocupe tanto por la
posibilidad de dar demasiada informacién. Los nifos, al igual que los adultos,
dejan de escuchar cuando consideran haber oido suficiente informacién.

Es posible que a los nifios les preocupe que el cdncer sea contagioso, y necesitardn
que se les tranquilice diciéndoles que no van a contagiarse. Expliqueles que nadie
hizo nada para causar el cincer.

O Avise a los hermanos cuando se acerque la fecha de una hospitalizacién o un dia
largo en la clinica.

O Esté abierto y dispuesto a responder a las preguntas a medida que continte
el tratamiento.

O Haga saber a los hermanos dénde se quedardn (si no van a quedarse en casa)
y quién se quedard con ellos. Expliqueles cualquier otro arreglo que se haya
convenido para cuidarlos, en vista del cambio de la rutina familiar.

O Siempre que sea posible, brindeles la oportunidad de expresar a dénde les gustarfa
ir después de la escuela, y quién les gustaria que los cuidara cuando los padres no
puedan hacerlo.

O Pida ayuda a sus familiares, amigos o vecinos para llevar y traer a los hermanos de
sus actividades habituales, como la prictica de fitbol o las clases de piano.

O Haga lo necesario para pasar tiempo a solas con su hijo sano. Incluso si es breve,
esto es algo con que el hermano sano puede contar y algo que puede anhelar.
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O Cuando sea posible, haga que los hermanos participen en el tratamiento y haga
arreglos para que vayan de visita al hospital o la clinica. Pueden sentirse ttiles
al pasar tiempo con su hermano y pueden disfrutar jugando a juegos de mesa
o mirando juntos la televisién o una pelicula.

O Asegtirese de que los maestros, enfermeras y consejeros escolares de cada uno de
sus hijos sepan lo que estd pasando. No asuma que se comunicardn entre ellos.

O Ayude a sus hijos a identificar una persona “segura’ en la escuela con quien hablar
cuando se sientan asustados o tristes. Solicite un permiso para que los nifios
puedan salir de clase para hablar con esa persona cuando lo necesiten.

O Pregunte al trabajador social o al psicélogo del hospital, o al psicélogo de la
escuela, si hay programas especiales en su comunidad para los hermanos de nifos
con cdncer. LLS tiene una lista de recursos ttiles que incluye organizaciones que
ayudan a los nifos a lidiar con la situacién. Visite “Other Helpful Organizations”
en www.LLS.org/resourcedirectory (en inglés) para obtener mds informacién.

O Recuerde que los hermanos siguen teniendo sus propios problemas que no tienen
nada que ver con el cdncer de su hermano, los cuales son reales y requieren de su
atencion.

O Imparta disciplina regularmente y en forma justa. Esto es tan importante como
siempre, aunque ahora puede resultar mds dificil.

O Diga a los hermanos que los ama y que estd orgulloso de ellos.

Coémo comunicarse con su familia
extendida y con sus amigos

Informar a otras personas de que su hijo tiene cncer puede ser algo abrumador. Estas son
palabras que jamds se imagind tener que decir. Sin embargo, tener el apoyo de la familia
y los amigos los ayudard a usted y a su hijo a enfrentar el tratamiento. La mayoria de las
personas quieren ayudar, si bien a menudo necesitan orientacién sobre cémo hacerlo.

Algunas ideas para comunicarse con los amigos y familiares

O Identifique a un familiar o amigo que puede convertirse en su “secretario de prensa’.
Esta serd la persona que obtendrd la informacién mads reciente y la comunicard a los
demds, para que usted pueda concentrarse en su familia.

O La tecnologfa puede ser su amiga.

O Muchas organizaciones, incluida LLS, ofrecen foros de comunicacién por Internet
(www.LLS.org/discussionboard, en inglés) donde se puede compartir informacién
y recibir apoyo sin sentirse desbordado por las preguntas y las llamadas telefénicas.
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O LLS también ofrece “Other Helpful Organizations” en www.LLS.org/resourcedirectory
(en inglés), que es un directorio que incluye organizaciones que pueden ayudarlo a
conectarse con su familia y amigos.

O Enviar correos electrénicos grupales a familiares y amigos también puede resultar ttil
y eficaz.

O Deje que los demds lo ayuden. Puede que al principio se sienta incémodo. Pero cuando
alguien ofrezca preparar una comida, cortar el césped o lavar la ropa, déjelo.

O Lleve una lista de tareas con las que las personas podrian ayudarlo a usted, sin importar
lo pequenas que sean. Luego, cuando alguien pregunte “;Con qué te puedo ayudar?”,
tendrd una respuesta.

O Tenga una lista de las personas que le ofrecen su ayuda. Lldmelas cuando las necesite.
Recuerde que ellas quieren ayudar.

O Hable con otros padres cuyos hijos tienen diagnésticos o tratamientos similares.
Los trabajadores sociales del centro de tratamiento pueden presentarle a usted
a estos padres. El Programa Primera Conexion de Patti Robinson Kaufmann
(www.LLS.org/espanol/servicios) es un servicio gratuito de LLS que permite a los
pacientes y a sus seres queridos ponerse en contacto con voluntarios capacitados
que han pasado por una experiencia similar. Tenga en cuenta, no obstante, que no
hay dos nifos ni dos familias que son exactamente iguales.

El nuevo concepto de normal

El regreso a la supuesta “vida normal” luego del tratamiento, cuando ya no son necesarias
las visitas diarias o semanales al hospital, puede ser otro tiempo de desafios para usted y para
su hijo. Si bien las consultas de seguimiento son importantes y continuardn de por vida,
cuando el tratamiento activo termina, por lo general se espera que el nifio retome su vida
donde la dejé. Esto significa readaptarse a la rutina del hogar, a las actividades sociales y a

la escuela. Aunque la transicion tal vez se dé sin problemas en general, es probable que haya
momentos estresantes a medida que su hijo se enfrenta a los desafios de las varias tareas y
responsabilidades.

Puede que observe cambios en la autoestima de su hijo durante la vuelta a la vida normal.
Un nifio que quizd se haya mostrado competente y seguro antes de la enfermedad,

o incluso durante el tratamiento, posiblemente se sienta inseguro y mds dependiente ahora.
Es posible que se sienta avergonzado por los cambios en su apariencia y por las reacciones
de algunos amigos o compafieros de clase. Puede que su hijo llegue a ser mds consciente

de las tensiones que ha experimentado debido a la enfermedad, y que comience a procesar
los cambios y pérdidas que ocurrieron. Durante este tiempo, el nifio también puede
experimentar cambios en la atencién de los familiares, cuidadores y personal de la escuela
mientras comienza a retomar los roles de hijo, hermano, estudiante y amigo. En forma
gradual, ya no serd considerado como “el nifio con cdncer que necesita mds atencion’.
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¢Coémo puedo ayudar a mi hijo en su transicién hacia la vida “normal”?
Puede ayudar a su hijo a sobrellevar los desafios a los que se enfrenta.

O Observe y reconozca los cambios en la conducta de su hijo cuando ocurran, si es que
ocurren.

O Hable con su hijo sobre como se siente y digale que tomard algtin tiempo para adaptarse
a todos los cambios que han ocurrido.

O Brinde a su hijo apoyo y aliento, y obtenga apoyo adicional por parte de un terapeuta
si el problema continda. Deberfan explorarse los sentimientos de ansiedad, depresion y
pensamientos o miedos recurrentes acerca de la enfermedad y su tratamiento.

O ;Su hijo estd inquieto por el regreso a la escuela y la reaccién de sus companeros?
O ;Estd teniendo problemas para dormir o pesadillas frecuentes?

O ;Su hijo hace berrinches con facilidad y llora con frecuencia?

O ;Estd pasando mds tiempo solo?

Si su hijo parece estar teniendo problemas en estas dreas, posiblemente necesite apoyo
adicional.

El apoyo en casa ayudard a su hijo a navegar por los desafios del camino de vuelta a la
vida normal. Ofrézcale estructura estableciendo una rutina que lo ayude a retomar sus
actividades anteriores y a sobrellevar nuevas experiencias.

¢Coémo puedo ofrecer estructura y apoyo a mi hijo en casa?

O Tener una rutina para la hora de dormir ayudard a su hijo a dormir lo suficiente y a
sentirse seguro.

O Establezca una rutina para después de la escuela, como por ejemplo hacer la tarea a la
misma hora todos los dias, planificar un momento de relajacién con un programa de
television o su actividad favorita, o cenar a la misma hora todos los dias.

O Para un nifio pequeiio, puede resultar til darle indicios de lo que sucederd luego,
por ejemplo: “En cinco minutos serd la hora de comenzar a hacer la tarea”, o “Cuando
lleguemos a casa haremos la tarea, y luego tendrds tiempo para jugar; después, cena,
bafo y ala cama”.

O Ayude a que su hijo identifique metas a medida que retoma las actividades diarias, tanto
en el hogar como en la escuela.

O Reafirme los esfuerzos de su hijo para trabajar a fin de lograr sus metas.
O Permita que su hijo hable sobre sus dificultades y desafios.
O Ayude a que su hijo reconozca el progreso que estd logrando.

O Haga saber a su hijo que lo ama y que estd orgulloso de éL.
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El regreso a la escuela. Para la mayoria de los nifios, volver a la escuela provoca miedos
sobre la reaccién de los amigos y los demds nifios, las tareas escolares y actividades sociales
perdidas, los cambios en la capacidad y en la apariencia, y las nuevas rutinas.

Hable con su hijo sobre los temores que pueda tener acerca de la escuela antes de que
vuelva. Ayudelo a crear estrategias para sobrellevar las distintas situaciones que podtria tener
que enfrentar. Por ejemplo, si el tratamiento ha ocasionado cambios visibles en la apariencia
de su hijo, deberfa decirle que los nifios posiblemente se burlen de él. Ayudar a su hijo a
aprender cémo sobrellevar las burlas, y con quién hablar al respecto, le proporcionard un
sentido de control sobre la situacién en caso de que esto le ocurriera.

Serd necesario que usted se convierta en la fuerza impulsora detrds del plan de educacién de
su hijo. Deberd asegurarse de que un plan comience, se mantenga o sea modificado segiin
sea necesario. El equipo de tratamiento de su hijo y el personal de la escuela lo apoyardn a
usted para elaborar el plan y para cumplirlo.

¢Cémo puedo ayudar a mi hijo con su regreso a la escuela?

O Busque el apoyo del equipo de tratamiento; muchos hospitales ofrecen apoyo para
ayudar a su hijo con el regreso a la escuela. Cuando su hijo esté listo para volver
a la escuela, o incluso antes, puede ser ttil programar una presentacion en clase
preparada segtin la edad de los alumnos. Esto ayudard a los amigos y companeros
de la escuela a saber que es aceptable hablar sobre la enfermedad. La presentacién
puede prepararse, y posiblemente presentarse, con la ayuda de un miembro del
equipo médico, quien puede ayudarlo con el uso de lenguaje y conceptos que la
clase entenderd. Si su hijo tiene diferencias fisicas como resultado del tratamiento,
como caida de cabello, aumento de peso o cicatrices, puede ser util incluir este
tema en la charla con los alumnos. Su hijo puede participar de un modo que lo
haga sentirse comodo.

O Antes de que su hijo regrese a la escuela, retinase con los administradores,
maestros y consejeros de la escuela para asegurarse de que el personal esté al tanto
del problema médico de su hijo y que se atiendan las necesidades especiales o
inquietudes que puedan surgir.

O Permita que su hijo se retina con su maestro (o sus maestros) antes de volver a la
escuela, para reducir su nivel de ansiedad.

O Pida al personal de la escuela que identifique rdpidamente cualquier problema que
pueda surgir y que le proporcione cualquier informacién necesaria.

O Pida al médico de su hijo que escriba una carta detallando cualquier limitacién
fisica o necesidad médica que su hijo tenga, como por ejemplo la necesidad de
permitirle mds oportunidades de lo normal para comer entre comidas, tomar agua
o ir al bano.
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E| Programa Trish Green de Regreso a la Escuela para los Nifios con Cdncer de LLS fue creado
para ayudar al personal de la escuela o del hospital con presentaciones en clase. Manténgase
Conectado: Cémo Facilitar la Experiencia de Aprendizaje Durante y Después del Tratamiento
para el Cdncer es un programa educativo sobre los efectos tardios emocionales, fisicos y
cognitivos del tratamiento. El librito gratuito de LLS titulado Aprender y Vivir con Cincer:
En defensa de las necesidades educativas de su hijo, proporciona informacién para ayudar a
los padres con los desafios educativos y se ocupa de las formas en que las escuelas pueden
ayudar. Para obtener mds informacién sobre estos recursos, visite www.LLS.org/espanol

o0 comuniquese con nuestros especialistas en informacién al (800) 955-4572.

Consultas de seguimiento. La finalizacién del tratamiento activo resulta estresante para
muchos padres y nifios. Existe mucha esperanza de que su hijo permanezca sin cdncer.

Las consultas de seguimiento de su hijo forman parte de lo normal, de ahora en adelante.
Estas citas pueden causar inquietud, tanto a usted como a su hijo. Antes de las consultas es
comun preocuparse sobre lo que podria pasar si el cincer regresara. La inquietud disminuird
a medida que pase mds tiempo desde el tratamiento y tengan lugar mds chequeos “positivos”.
Puede que desee leer y conversar con el equipo de tratamiento de su hijo acerca de las
pautas a largo plazo sobre el seguimiento para los nifios, adolescentes y adultos jévenes
sobrevivientes del cdncer (disponible en www.survivorshipguidelines.org, en inglés).

Las pautas ofrecen recomendaciones para la evaluacion y el manejo de los posibles efectos
tardios del tratamiento.

Poco después de terminar el tratamiento, comenzard a reconocer que no existe un punto
exacto en que termine la experiencia de su hijo con el cincer. Este es un proceso gradual que
se da alo largo del tiempo, quizd durante afios. Puede hablar con su equipo de tratamiento
sobre sus miedos, para asegurarse cuando sea posible. Reconozca que sus miedos y ansiedades
son parte normal del proceso. Ayude a su hijo a hablar con usted y con el equipo de
tratamiento sobre sus miedos, ansiedades, su enojo y su esperanza.

Sin duda, el nuevo concepto de normal es un tiempo de adaptacién para los padres y sus
hijos. Empieza a entender algunas de las formas en que la vida habrd cambiado para siempre
debido a la experiencia con el cincer. Con su ayuda, los nifios pueden ver que es posible
adelantar y crecer con un entendimiento mejor de si mismos y de la vida.
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Mas informacion

LLS ofrece las siguientes publicaciones gratuitas. Las que tienen titulos en
espaiiol estan disponibles en espaiiol.

Aprender y vivir con cancer: En defensa de las necesidades educativas de su hijo
Asuntos econdmicos de la atencion médica

Conozca todas sus opciones de tratamiento

Efectos a largo plazo y tardios del tratamiento de la leucemia o el linfoma en ninos
Farmacoterapia y manejo de los efectos secundarios

La guia sobre la ALL: Informacién para pacientes y cuidadores

La guia sobre la AML: Informacion para pacientes y cuidadores

La guia sobre la CML: Informacién para pacientes y cuidadores

La guia sobre el linfoma: Informacion para pacientes y cuidadores

Los ensayos clinicos para el cincer de la sangre

Pictures of My Journey: Activities for Kids With Cancer

The Stem Cell Transplant Coloring Book

Trasplante de células madye sanguineas y de médula dsea

Recursos

Ademds de nuestros programas y servicios para pacientes con cdncer de la sangre y sus
familias y cuidadores, la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, por
sus siglas en inglés) se complace en ofrecer un extenso directorio de recursos a nivel
nacional para ayudar con los problemas relacionados con el cdncer, como la ayuda
econdmica, el apoyo y la orientacidn, asistencia con el transporte y campamentos

de verano, asi como ayuda para encontrar pautas acerca de la sobrevivencia o para
entender las leyes sobre la discapacidad. Consulte nuestro directorio “Other Helpful
Organizations” en www.LLS.org/resourcedirectory (en inglés).

Libros y folletos

Para obtener una copia de estos materiales, visite el sitio web correspondiente. Los materiales
con titulos en inglés solo estdn disponibles en inglés actualmente. Si se menciona una editorial,
obtenga una copia a través de su libreria o biblioteca local. Consulte la seccion “Suggested
Reading” en www. LLS. orglresourcecenter (en inglés) para encontrar libros vitiles sobre una
amplia variedad de temas.
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Para nifos y adolescentes:

The Jester Has Lost His Jingle/El Bufon ha perdido su gracia (edicién bilingiie)
por David Saltzman

Una historia sobre como encontrar la risa y la felicidad dentro de uno mismo, para ayudar

a sobrellevar los tiempos dificiles, como por ejemplo ante un diagndstico de cdncer.

Util para presentaciones en clase. Publicado por Jester Books.
www.thejester.org

What IS Cancer Anyway? Explaining Cancer to Children of All Ages
por Karen L. Carney
Ofrece informacién bésica y reconfortante sobre el cdncer en términos sencillos.

Publicado por Dragonfly Publishing, Inc.

Para padres y maestros:

Childhood Cancer Survivors: A Practical Guide to Your Future (2% edicién)
por Nancy Keene, Wendy Hobbie y Kathy Ruccione
Publicado por O’Reilly & Associates, Inc.

Childhood Leukemia: A Guide for Families, Friends, & Caregivers
(44 edicion)

por Nancy Keene

Publicado por O’Reilly & Associates, Inc.

Educating the Child With Cancer: A Guide for Parents and Teachers
por Nancy Keene

Disponible en www.acco.org.

Living With Childhood Cancer: A Practical Guide to Help Families Cope
por Leigh A. Woznik y Carol D. Goodheart
Publicado por la American Psychological Association.

100 Questions & Answers About Your Child’s Cancer
por William L. Carroll
Publicado por Jones & Bartlett Publishers.

Young People With Cancer—-A Handbook for Parents

Disponible en www.cancer.gov.

Como enfrentarse a la leucemia y el linfoma en los nifios
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Videos y DVD

Back to School
Disponible en www.starlight.org.

gPor qué Charlie Brown, Por qué? Qué ocurre cuando un amigo estd muy enfermo

Disponible a través de The Leukemia & Lymphoma Society (Sociedad de Lucha contra la
Leucemia y el Linfoma).
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, , LEUKEMIA &
algun dia es hoy ‘ LYMPHOMA
SOCIETY’

fighting blood cancers

PIDA AYUDA A NUESTROS )
ESPECIALISTAS EN INFORMACION

Los especialistas en informacion
de la Sociedad de Lucha contra

la Leucemia y el Linfoma (LLS,
por sus siglas en inglés) ofrecen

a los pacientes, sus familias y los
profesionales médicos

la informacién mas reciente sobre
la leucemia, el linfoma y el mieloma.
Nuestro equipo estd compuesto
por profesionales de la oncologia
titulados a nivel de maestria que
estan disponibles por teléfono de
lunes a viernes, de 9 a.m. a 9 p.m.
(hora del Este).

Asistencia para copagos

El Programa de Asistencia para
Copagos de LLS ayuda a los pacientes
con cancer de la sangre a cubrir el
costo de las primas de los seguros
médicos privados y publicos, entre "
ellos Medicare y Medicaid, y las
obligaciones de los copagos. El apoyo
para este programa se basa en la
disponibilidad de fondos por tipo de
enfermedad.

Para obtener mas informacioén,

llame al 877.557.2672 o visite
www.LLS.org/espanol/apoyo/copagos.

Para recibir un directorio completo de nuestros programas de
servicios al paciente, comuniquese con nosotros al

800.955.4572 0 en www.LLS.0rg

(Puede solicitar los servicios de un intérprete).




LEUKEMIA &
LYMPHOMA
SOCIETY"

fighting blood cancers

Para obtener mas informacién, péngase en contacto con:

4 N
_ J
o con:

Oficina Central
1311 Mamaroneck Avenue, Suite 310, White Plains, NY 10605

Comuniquese con nuestros especialistas en informacion al 800.955.4572

(puede solicitar los servicios de un intérprete)

www.LLS.org

Nuestra mision:
Curar la leucemia, el linfoma, la enfermedad de Hodgkin y el mieloma, y mejorar la
calidad de vida de los pacientes y sus familias.

LLS es una organizacién sin fines de lucro que depende de la generosidad de las contribuciones
particulares, corporativas y de fundaciones para continuar con su misién.
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