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iPara nunca olvidar!

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

Manejo de emociones

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

;Quién los puede apoyar?

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

No dude en contactarse con los servicios de:

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

{Por qué deben buscar apoyo?

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

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

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

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

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

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

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

El lado de la balanza

iy

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

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

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

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

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

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

A IMPORTANTE!

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

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

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

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

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

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

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

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

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

1. Aseo diario

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

- Bafarse todos los dias.

- Lavarse los dientes después de cada comida.

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

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

2. Alimentacién

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

Limpieza de los alimentos

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

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

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

- Cierre y guarde bien los paquetes y envases.

Preparacién

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

2. Lave con mucha agua las frutas y verduras.

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

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

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

1. Sirva la comida en porciones pequenas.

2. Sirva jugo o agua para acompafar la comida.

3. Pique la comida en trozos pequenos.

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

Momentos de comida

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Frutas

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

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

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

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

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

1. Maniy bocadillo.

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

3. Pan con mermeladay galletas.

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

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

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

Recomendaciones

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

El regreso a casa:

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

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

+ Resumen de historia clinica.

« Recordatorio de las préximas citas de control.

« Formula de medicamentos para tomar en casa.

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

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

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

Llegando a casa...

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

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

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

stedes deben recordar que los medicamentos del tratamiento pue-

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

iDe qué debo estar pendiente?

De la temperatura:

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

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

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

A JIMPORTANTE!

En casa es muy importante tener a la mano:

1. Un termometro.

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

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

Sangrado:

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

/iIMPORTANTE!

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

servicio médico.

(Cuando volver al servicio médico de urgencias?

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

1. Fiebre

2. Sangrado esponténeo por alguna parte del cuerpo

3. Dificultad para respirar

4. Dolor abdominal

5. Si nota inflamaciones en alguna parte del cuerpo

6. Lesiones en piel como si tuviera quemaduras o morados
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5. Limpieza en casa

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

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

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

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

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

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

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

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

Coleqgio

6. El colegio

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

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

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

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

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

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

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

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

{Como pueden ayudarle?

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

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

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