


Este libro es para usted.

Si es un padre, madre o tutor que ha sido diagnosticado con
cancer, esta guia es para usted.

Este libro lo ayudara a explorar y a aprender mas acerca

de lo que significa ser un padre, madre o tutor con cancer.
Usted probablemente esta sintiendo una amplia variedad de
pensamientos y sentimientos como ira, tristeza y miedo.

Sin embargo, el saber que tiene nifios y que necesita hablar
con ellos sobre su diagndstico es probablemente su mayor
preocupacioéon. Todos estos son sentimientos muy reales y
normales. Usted no esté solo.

Este libro lo va a guiar a:
Como decirle a su nifios que tiene cancer
Miedos y preocupaciones especificas de cada edad
Salir adelante juntos como familia

Encuentre una copia digital de esta

guia en PDF en nuestra pagina de internet:
mnangel.org/parentguidebook

Confrontando el Cancer Juntos

Usted recien se ha enterado
gue tiene cancer

Entonces, aqui se encuentra con un diagnostico aterrador de
cancer que le cambia la vida. Su mundo ha sido sacudido con
demandas repentinas de su tiempo y cuerpo. Como si fuera
poco, esta el hecho que usted tiene una familia a quién cuidar.
Usted todavia sigue siendo un padre, madre o tutor, a pesar de
su diagnéstico de cancer. Usted tiene instintos primordiales de
proteger a sus niflos y poner las necesidades de ellos primero.

Esta guia, proporcionada a través de Angel Foundation:
Enfrentando el Cancer Juntos, esta disefiada para ensefarle
como cuidarse a usted mismo, al igual que la salud y bienestar
de su familia, a través de una comunicaciéon simple y honesta.

La idea de tener que decirle a sus nifios que usted tiene cancer
puede ser abrumadora. Puede que quiera proteger a su nifio
o nifia de esta

preocupacion

O se sienta

preocupado/a

que no va a poder

contestar sus

preguntas acerca

de su diagndstico,

tratamiento o

incluso preguntas

sobre la muerte.

El cancer es una

enfermedad

compleja y hablar

sobre ella puede

ser desafiante.

Puede que usted tropiece. Puede que retroceda algunos
pasos. Esta bien. No hay manera perfecta de decirle a sus
niflos que usted tiene cancer, pero ellos necesitan saber.

Esta guia puede ayudarlo a prepararse para tener esta
conversacion dificil (pero abierta, honesta y afectuosa) de
como su familia puede enfrentarse a este diagndstico de
cancer juntos.
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Preparese para la conversacion
Organice sus pensamientos y sentimientos antes
de decirle a sus nifios. Es mejor que usted mismo
se los diga, o si no puede hacerlo usted, escoja a
un familiar en el que sus nifios confien. Sea abierto,
honesto y esté preparado para decir en voz alta,
“Yo tengo cancer.”

Momento Oportuno
Para estar preparado para las preguntas que puedan surgir, espérese
hasta conocer todos los factores acerca del diagndéstico de cancer y el
plan de tratamiento.
Comparta esta informacion poco después de que su tratamiento
haya sido concretado.
Enfoque toda su atencién en esta conversacion importante.
Dese suficiente tiempo para contestar preguntas.

Conversacion

Encuentre un momento tranquilo cuando su nifio y/o
nifia no esté cansado o distraido con otras actividades.
Respire profundo un par de veces y sepa que el decirle
a su nifio y/o nifia, abierta y directamente, ayudara a
aumentar la confianza entre ustedes dos.

Posibles formas de Iniciar la conversacion
“¢Tienes tiempo de hablar acerca de algo importante?”

“Quisiera compartir contigo una noticia importante.”

Esté Preparado con la Informacion Béasica
El nombre de su cancer (ej., cancer de mama, linfoma no Hodgkin).

La parte de su cuerpo afectado por el cancer (ej. estbmago,
hueso, seno, sangre).

Como el cancer va a ser tratado (ej. cirugia, quimioterapia,
y/o radiacion).

Informacion Importante para Compartir
“No sabemos porqué tengo cancer.”
“No es contagioso.”
“No es tu culpa.”

Como contestar la pregunta dificil, “¢Vas a morir?”
“Si me entero de cualquier informacion nueva o si algo cambia,
tu vas a ser el primero en saberlo.”

“En este momento no se conoce mucho acerca del tipo
de cancer que tengo. Pero, voy a dar lo mejor de mi y hacer
todo lo que pueda para mejorarme.”

Enfrentando el Cancer Juntos

No se sorprenda
Su nifio o nifia de edad escolar puede responder brevemente.
Debido a su desarrollo, los nifios mas pequerios tienden a
responder de manera mas positiva y mostrar sus emociones
después de diferentes maneras.

Su adolescente puede que no quiera hablar de su diagndstico
por un largo tiempo. Dele validez a sus emociones, pero déjele
saber que todavia puede hacer preguntas.

Frases adicionales para considerar:

“Podemos tomarnos mas tiempo hoy
mas tarde o cuando estés listo.”

“Estoy aqui. Déjame saber cuando
quieras mas informacion.”

Después de su Conversacion

Contintle manteniendo las lineas de comunicacion
abiertas y ofrezca oportunidades para hablar acerca
de pensamientos y sentimientos.

Separe tiempo en su calendario para cada nifio y/o nifia por
separado. La atencion individualizada permitird mas
oportunidades para preguntas y dialogo.

Continle haciendo preguntas para ver que es lo que su nifio
y/0 nifia entiende acerca de su cancer y del plan de tratamiento.

Incluya a su nifio y/o nifia en las citas médicas para que pueda
aprender acerca de como el tratamiento lo esta afectando. Esto
puede ayudar a clarificar malentendidos que puedan ocurrir.

¢Qué pasa si ocurre una recaida o recurrencia?

Recaidas o recurrencias frecuentemente pueden significar mas
tratamiento. Hable con sus nifios acerca del nuevo plan y trate de
ser abierto y honesto con sus sentimientos. Sus nifios le pueden
preguntar si podria morir. Esta es una pregunta muy normal de
hacer cuando alguien esta enfermo. Usted podria querer considerar
respuestas como esta:

“No me esta ocurriendo a mi ahora, pero si algo cambiara,
voy a asegurarme de que tu y toda la familia
entiendan que es lo que esta pasando.”

“Todo depende de codmo yo responda a mi tratamiento.
Démosle una oportunidad de que funcione. Funcion6 anteriormente,
asi es que esperemos que funcione otra vez.”

“Esta bien preocuparse sobre esta pregunta, pero tratemos
de vivir cada dia al méximo. Como familia, podemos ayudarnos unos
a los otros a dejar de lado nuestras preocupaciones.”
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Miedos y preocupaciones Tipicas

La experiencia del cancer impacta a la familia entera: a usted, a su
esposo/a o pareja, a sus hijos y al resto de la familia. Cada familia
tendra su propia forma de afrontar este reto. Lo que esta experiencia
significa para los nifios podria variar dependiendo de la edad,
personalidad o temperamento. La manera como su familia se
comunicaba antes de su diagndstico de cancer impactara fuertemente
como su hijo/hija reaccionara.

Los nifios de todas las edades se preguntan con frecuencia

qué significa este diagndstico para ellos. Cuando cambios grandes
ocurren, los pensamientos inmediatos de un nifio/nifia se vuelcan a
sus necesidades basicas. ¢Quién cuidara de ellos? ;Quién les dara
de comer? {Quién los llevara a jugar futbol? Asegureles a sus hijos
que ellos son amados y que no estan solos. Déjeles saber que usted
hara planes para cuidar de ellos, pase lo que pase.

La informacioén une a las familias. Los nifios son fuertes y

pueden manejar la informacién acerca de su diagndstico de
cancer, tratamiento y prondstico. De a sus hijos explicaciones
simples, honestas y apropiadas a la edad para ayudar a aliviar

sus incertidumbres y ansiedad. El darle a sus hijos informacion
precisa que ellos puedan entender, también creara un sentimiento
de confianza y de seguridad.

Cree un ambiente de puerta abierta donde hay dialogos
continuos. Déjele saber a sus hijos que esta dispuesto a hablar de
lo que sea que ellos tengan en sus mentes; y esté preparado para
escuchar. Asegureles que esta bien compartir la gama completa
de sus sentimientos. Esta no sera una sola conversacion, asi

que recuerde chequear regularmente con sus hijos para ver que
entendieron o si adn tienen preguntas. Preguntarles coémo
explicarian su diagnéstico a alguna otra persona podria ayudar

a revelar cualquier malentendido. Para los nifios de 2 a 8 aios, el
aprendizaje a través de juegos es a menudo util. Angel
Foundation ofrece una variedad de programas donde su nifio o
nifla puede aprender mas acerca de su tratamiento a través de
diversion y actividades practicas.

La mayoria de los nifios se preocupan que su padre/madre
pudiese morir. Algunos nifios podrian preguntar esto
directamente, pero otros podrian no saber cO6mo preguntar acerca
de esto; o simplemente ellos no preguntaran, para asi protegerlo
a usted. Cree una oportunidad durante sus conversaciones para
preguntarles cuéles son sus pensamientos.

“He aprendido que muchos nifios se preguntan si su padre/madre
podria morir de cancer. ;{Qué piensas tu al respecto?”

“¢Alguna vez te has preocupado acerca de que yo muera?”

Enfrentando el Cancer Juntos

Comunique honestamente cambios en su salud, tan pronto
como lo pueda hacer. Crear una base de confianza a lo largo

de su tratamiento le dara a usted la oportunidad de preparar y
poner al dia a sus hijos si su tratamiento cambia. Preparelos para
los cambios que usted espera y asegureles que hara lo mejor
que pueda para mantenerlos informados de otros cambios
conforme vayan ocurriendo.

Mantenga rutinas diarias lo mas que se pueda. Es muy probable
que con el tratamiento del cancer, su rutina diaria cambie. La
rutina diaria les da predictibilidad y seguridad a los nifios, y

ellos podrian responder de manera negativa inclusive con
pequefios cambios en su rutina. Asegurele a su hijo/hija que
siempre habra alguien para ayudarlo con comidas, su tarea y con
sus actividades extracurriculares. Usted no sera capaz de
controlarlo todo, pero si hay una intenciéon y un entendimiento que
la rutina estéa ahi, el resto sera manejable con la ayuda de su
sistema de apoyo.

Encuentre tiempo para que sus nifios conozcan a otros nifnos
que tienen a su padre/madre con cancer. El tener a un padre o
madre con cancer puede traer aislamiento. El estar con otros nifios
de grupos de edad apropiada puede ayudarles a normalizar las
experiencias y puede ayudarlos a sentirse menos solos.

Angel Foundation ofrece una variedad de programas divertidos
gue le ofrece a los nifos la habilidad de expresarse en un
ambiente seguro. Estos programas también ayudan a promover
una comunicacion saludable, continua y una expresiéon personal.
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Hable Acerca de Su Tratamiento:

Normalmente, el tratamiento de cada uno es distinto. Puede
incluir cirugia, quimioterapia, radiaciéon o los tres tratamientos. Las
siguientes definiciones le pueden ayudar a explicarles a sus hijos
su tratamiento. Le alentamos a que agregue sus propias palabras
a estas definiciones.

Cancer — “Tu cuerpo esta hecho de células que son super
pequefias y necesitas un microscopio para verlas. El cancer se
da cuando las células que no son normales crecen muy rapido
y no saben cuando parar.”

Tumor — “Cuando un grupo de células anormales de cancer se
juntan, éstas forman tumores que pueden tomar y destruir
células saludables a su alrededor. Esto puede causar que mi
cuerpo se ponga muy enfermo.”

Cirugia — “Esto es la extraccion de un tumor. Un cirujano
operara para extraer el tumor y las células alrededor adentro
de mi cuerpo.” Déjele saber a sus hijos que usted no

estara despierto durante este procedimiento..

Quimioterapia — “Esta es una medicina fuerte que se enfocay
destruye las células anormales. Esta medicina se puede dar

en una pastilla, inyeccién o a través de un puerto (vea Puerto
Catéter). Esta medicina sélo se me dara por cortos periodos
de tiempo, para que mi cuerpo pueda recuperarse después de
cada tratamiento.”

Radiacion — “Este tratamiento utiliza rayos de alta energia que
reducen o destruyen células de cancer. Este se me podria dar
por fuera de mi cuerpo a través de una maquina o a través de
material radioactivo colocado dentro de mi cuerpo cerca de las
células cancerigenas.”

Puerto Catéter (Puerto) — “Este tubo se coloca quirdrgicamente,
por lo general en el pecho. Se utiliza durante mi tratamiento
mediante un puerto aguja o cuando se necesitan muestras de
sangre. Es més facil y menos doloroso utilizar el Puerto Catéter
que usar una via intravenosa o hincones en el dedo. Se puede
utilizar una crema para adormecer y ayudar a atenuar la
sensacion del hincon.” Preguntele a sus hijos si quisieran ver
como es un puerto catéter.

Trasplante de Médula Osea (TMO) — “Todos nuestros huesos
tienen un tejido esponjoso dentro de ellos llamado médula
6sea. Un Trasplante de Médula Osea es un procedimiento
donde las células saludables se recolectan ya sea de un
donante o de mi propia médula ésea. Estas células del TMO se
utilizan para ayudar a reemplazar las células enfermas con
células saludables, no cancerigenas.”

Enfrentando el Cancer Juntos

Efectos Secundarios del Tratamiento:

No hay forma de evitarlo: jlos efectos secundarios del tratamiento
apestan! Es importante instruir a sus hijos acerca de los efectos
secundarios para que se sientan preparados si a usted le pasaran.

Efectos secundarios comunes dé tratamiento:

Pérdida de cabello

Cambios en el peso

Nauseas

Cansancio

Cambios en el estado de animo

Déjele saber a sus hijos que usted cuenta con un grupo de
médicos y profesionales para ayudarlo, y cada uno de ellos juega
un rol importante. Incentive a sus hijos a conocer quien lo esta
ayudando.

Su equipo de cuidado:

Doctores

Enfermeros

Coordinadores de enfermeros
Trabajadores Sociales
Capellanes

Nutricionistas

Terapistas Fisicos/Ocupacionales
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