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El equipo de atencion médica de su hijo

Los equipos de atencion médica de la Jimmy Fund Clinic (JFC) del Dana-Farber and
Boston Children’s Hospital (BCH) trabajaran de manera conjunta para atender a su
hijo y apoyarlo a usted.

Dia de ir a la clinica:

Médico tratante:

Médico de guardia:

Enfermero de practica avanzada/asistente médico:

Coordinador clinico (BCH):

Director de enfermeria/jefe de enfermeria (JFC):

Equipo de enfermeria (BCH):

Equipo de enfermeria (JFC):

Médico clinico psicosocial (BCH):

Médico clinico psicosocial (JFC):

Especialista en recursos:

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
* De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
» Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia v malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula 6sea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Bienvenido al Dana-Farber/Boston Children’s
Cancer and Blood Disorders Center

En el Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center, nos especializamos en
la atencidn de nifios, adolescentes y adultos jovenes con cancer y trastornos de la sangre.

Un equipo de expertos del Boston Children’s Hospital (BCH) y de la Jimmy Fund Clinic (DFCI) del
Dana-Farber Cancer Institute atendera a su hijo.

¢ La atencidon para pacientes hospitalizados se ofrece en el Boston Children’s Hospital.
e La atencidon para pacientes ambulatorios se ofrece en la Jimmy Fund Clinic de Dana
Farber, en el tercer piso del edificio Dana.

Su equipo de atencion medica
El equipo de atencién médica que atiende a su hijo incluye:

sEnfermeros que trabajan en estrecha colaboracién con usted y con todos los miembros del
equipo para planear y llevar a cabo los cuidados de su hijo. También lo educan y apoyan.

¢ El jefe de enfermeria/coordinador clinico supervisa las necesidades clinicas y
administrativas diarias.

o El director de enfermeria dirige y gestiona los programas de oncologia y trastornos de
la sangre.
Los asistentes clinicos atienden a su hijo bajo la supervisiéon de un enfermero.
Un administrador de casos trabaja con el personal de enfermeria para asegurarse de
gue se realicen todos los planes para las necesidades de atencidén en casa, medicamentos
Yy suministros.

¢ Un equipo de médicos especialistas en hematologia/oncologia/trasplante de células madre
trabajan juntos para manejar la atencién de su hijo. El equipo incluye un médico
tratante, un médico de guardia, un residente, un enfermero de practica avanzada
y asistentes médicos. Le proporcionaran tratamiento médico directo y hablaran con
usted sobre los cuidados diarios de su hijo.

eUn médico clinico psicosocial puede ser un trabajador social, un psicélogo o un médico
psicosocial de guardia. Un médico clinico psicosocial del BCH y del DFCI atendera a su
hijo durante todo el tratamiento. Le ofreceran consejeria y apoyo a su familia.

¢ Los especialistas en recursos ayudan a las familias a comunicarse con otras fuentes
de apoyo, como transporte, alojamiento y ayuda econdmica.

¢ Los especialistas en vida infantil utilizan el juego para ayudar a los nifios a expresar
sus miedos o preocupaciones sobre los cuidados médicos y a comprender el entorno
hospitalario. También ofrecen actividades para ayudar a su hijo y a su familia durante
el tratamiento.

¢ Los dietistas registrados ayudan a los pacientes con sus necesidades nutricionales
y dietéticas.

¢ Los representantes de la atencion del paciente del BCH y los especialistas de
apoyo administrativo clinico del DFCI trabajan en la recepcién y pueden ayudarle con
los servicios que necesite.

¢ Los especialistas en educacion del paciente y la familia trabajan en la sala de recursos.
Pueden ayudarlo a encontrar recursos sobre la enfermedad de su hijo, organizaciones
comunitarias y programas de apoyo.
Los terapeutas fisicos pueden ayudar a su hijo con la fuerza fisica durante el tratamiento.
Los terapeutas ocupacionales pueden ayudar a su hijo a mantener o retomar sus actividades cotidianas
normales.

© Boston Children’s Hospital, 2023 Todos los derechos reservados e Fecha de publicacién: 2022
Pagina 1 de 2

La informacion en esta pagina es para pacientes que reciben atencion en el Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and

Blood Disorders Center. Esta no reemplaza la recomendacion médica de un profesional. Si tiene alguna pregunta,

siempre consulte con su proveedor de atencién médica. Para recibir atencién médica de emergencia, llame al 911.



Numeros de teléfono de uso frecuente

Dana-Farber Cancer Institute
Teléfono principal de la Jimmy Fund Clinic
Operador de localizacion del DFCI
Inscripcion de pacientes pediatricos
Servicios Psicosociales Pediatricos
Programa de Enlace Escolar

Especialistas en Recursos

Departamento de Actividades

Sala de recursos pediatricos Blum

Perini Clinic

Neuro Oncology Outcomes Clinic

Oficina Financiera (facturacién)

Boston Children’s Hospital
Teléfono principal

6 Northeast

6 West

9 Northwest

Hale Family Center for Families

Sala de recursos de One Mission del sexto piso
Sala de recursos del noveno piso
Servicios de vida infantil

Centro de Donacién de Sangre

Oficina Financiera (facturacion)

Oficina Internacional

Brigham and Women’s Hospital

Radiooncologia

(617) 632 3270
(617) 632 3352
(617) 632 3913
(617) 632 6080
(617) 632 5909
(617) 632 3365
(617) 632 3278
(617) 632 3900
(617) 632 5124
(617) 632 2680
(617) 632 3455

(617) 355 6000
(617) 355 8066
(617) 355 8069
(617) 355 8096
(617) 355 6279
(617) 355 5645
(617) 355 7684
(617) 355-6551
(617) 355 6677
(617) 355-3397
(617) 355-5209

(617) 732 6310

A quién llamar para la atencién médica del paciente:
» De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
» Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

(8]

Q

(8]

Pacientes de tumores solidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352

y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el

proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula d6sea.
Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con

el proveedor médico de guardia de hematologia.

s Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Atencion de pacientes hospitalizados en el
Boston Children’s Hospital (BCH)

Informacion para cuidadores

Los pacientes deben usar siempre una pulsera de identificacion en el hospital.

Todas las visitas deberan pasar una evaluacion en el vestibulo principal. Luego, se le
entregara una identificacién del hospital para que la lleve en todo momento.

Todos los pacientes menores de 18 afos deben ir acompafiados de un cuidador, del personal
de la unidad de enfermeria o de un voluntario cuando salgan de la unidad del hospital.

Los cuidadores pueden permanecer en el hospital las 24 horas del dia. Cada habitacion de
paciente tiene un espacio para dormir donde un cuidador adulto puede dormir. Las
sabanas, fundas de almohada y toallas estan en el carrito de ropa de cama de su unidad.
Si al menos uno de los cuidadores no puede estar con el nifio, comuniqueselo al enfermero
y confirme que la informacién de contacto que esta en el expediente médico del nifio esté
actualizada.

Si no esta en el hospital, puede llamar para hablar con el enfermero de su hijo. Para la
seguridad de su hijo, la informacion solo se facilita a los padres o tutores legales.

Los cuidadores son responsables de los hermanos y otras visitas.

Visitas a pacientes
El horario de visita y otras normas estan establecidos por la politica del BCH y estan sujetas
a cambios.

Solo se permiten dos personas (incluidos los cuidadores) con un paciente a la vez. Una de
las personas debe ser mayor de 18 afios.

El horario de visita es de 12:00 p. m. a 8:00 p. m. Solo los cuidadores pueden

visitar al paciente después de las 8:00 p. m.

Los amigos y familiares que estén enfermos no pueden visitar el BCH.

Todas las visitas deberan pasar por una evaluacion en el vestibulo principal. Luego,

se les entregard una identificacion del hospital para que la lleven en todo momento.

No se permite fumar, consumir alcohol, drogas ni armas de ninguna clase en el BCH.

Si tiene permiso legal para portar un arma de fuego, comuniquese con la oficina de
seguridad al (617) 355-6121.

Habitaciones de pacientes

No toque la configuracion de la bomba intravenosa ni ningln equipo médico.

Si su hijo esta en una cuna, mantenga las barandillas laterales de la cuna siempre
levantadas. Su enfermero le informara sobre la seguridad en la cuna y la cama.
Para evitar infecciones, muchas unidades no permiten plantas ni flores.

El Departamento de Ingenieria del BCH debe aprobar todos los aparatos eléctricos.
Cada espacio para cama tiene un televisor con GetWell Network™.

El acceso a Internet es gratis.

Cada espacio para cama tiene un teléfono.

o Las llamadas entrantes son gratis.

o Las llamadas telefénicas a los cédigos de area 617, 508 y 781 son gratis.
Hay una lavadora y una secadora en el sexto piso. Si quiere utilizarlos, pregunte al
personal del mostrador principal de su unidad.

Deje sus objetos de valor, dinero y joyas en casa.
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Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center
Hoja de educacion de Oncologia Pediatrica

Atencién de pacientes hospitalizados en Boston Children’s Hospital

e Traiga solo una cantidad reducida de adornos y articulos personales para la habitacion.
Esto facilita la limpieza de la habitacidn. El personal de limpieza no limpiara debajo de
los articulos personales.

e Utilice Sticky Tack® para colgar todos los adornos, tarjetas y carteles en la pared. No utilice
cinta adhesiva.

e Los globos de latex no estan permitidos en el hospital. Los globos de tereftalato estan
permitidos.

Areas comunes para pacientes y familiares

Salon de actividades y centros de recursos familiares
e El personal y los voluntarios estan en las salas de actividades y los centros de recursos
durante las horas anunciadas.
e Los pacientes y sus hermanos pueden visitar la sala de actividades si van acompafiados
de un adulto, excepto:
o Los pacientes con precauciones (y sus familiares) no pueden visitar la sala de
actividades.
o Para los pacientes de la unidad de trasplante de células madre hematopoyéticas
(HSCT), pida al personal de vida infantil que planifique el tiempo en la sala de
actividades.

Servicio de comidas
e BCH ofrece servicio de comidas para los pacientes. La comida se entrega en la habitacion.
Para obtener mas informacion y consultar el horario, pida el menu. Las comidas para
invitados se sirven previo pago.
e Ponga la bandeja en el carrito en el pasillo cuando su hijo haya terminado de comer.
e La comida caliente esta disponible de forma limitada.
e Teléfono: (617) 355-3663 (FOOD)

Centro de alimentacién

e Hay bebidas y aperitivos para los pacientes de la unidad.

e Cada centro de alimentacion tiene dos refrigeradores. Uno es solo para la comida de los
pacientes. Puede dejar los alimentos que traiga de casa en el refrigerador hasta 3 dias.
Coloque su nombre y la fecha en todos los articulos. Todo lo que no tenga nombre y
fecha sera desechado. Antes de que su hijo vaya a casa, saque toda la comida del
refrigerador.

Servicios de intérprete
e Si necesita un intérprete mientras esté en el hospital, pidaselo al proveedor de atencién
médica de su hijo.

Atencién pastoral
e Hay una capilla ecuménica abierta las 24 horas del dia. Para solicitar un capellan, llame al
(617) 355-6664.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Directrices para espacios exteriores y jardines
interiores en el Boston Children’s Hospital

Esta hoja de educacién familiar explica quiénes
corren un alto riesgo de contraer infecciones por
hongos y las normas sobre salir al aire libre
durante la estancia de su hijo en el hospital.

Puntos importantes

e Los nifios con un sistema inmunoldgico
debilitado corren un mayor riesgo de
contraer una infeccion por hongos.

e Existen restricciones (normas) para salir al
aire libre durante la estancia de su hijo en el
hospital. El objetivo es reducir el riesgo de
exposicion a los hongos del entorno.

&Qué son los hongos?

Los hongos son organismos que se encuentran en la
tierra, el agua y el aire.

¢Por qué los hongos son motivo de
preocupacion?

e En general, los hongos no suponen un
riesgo para las personas con un sistema
inmunoldgico sano.

e Las infecciones por hongos son poco
frecuentes. Sin embargo, las personas con
algunas condiciones tienen un mayor riesgo
de desarrollar infecciones por hongos en
determinados momentos del tratamiento.

e Las infecciones por hongos suelen afectar
a las personas cuando su sistema
inmunoldgico estd mas débil.

e Las infecciones por hongos pueden variar de
leves a potencialmente mortales.

éLas infecciones por hongos son
contagiosas?

La mayoria de este tipo de hongos no se
contagian entre las personas.

&¢Como puedo evitar que mi hijo se
contagie de una infeccion por hongos?

e Si su hijo es inmunodeficiente, puede tomar
medidas para reducir el riesgo de exposicion
a los hongos del entorno.

e Mientras su hijo esté en el Boston Children’s
Hospital, puede haber momentos en los que
no pueda salir al aire libre ni a los espacios
de jardin (incluidos todos los jardines
interiores), y la rotonda.

¢ Su hijo también debe evitar las areas
polvorientas, las obras de construccion y las
actividades que impliquen un contacto
cercano con la suciedad o el polvo, asi como
las obras de renovacion/demolicion.

éDeben hacerle pruebas a mi hijo
para ver si tiene una infeccidén

por hongos?

Su hijo solo necesita someterse a pruebas si el

equipo de atencion médica estd preocupado por

las sefiales o los sintomas de una potencial
infeccion por hongos nueva.

éCuales son las normas en el Boston
Children’s Hospital?

Un equipo de expertos clinicos establece las
normas para su hijo mientras esté en el hospital
para reducir el riesgo de exposicion a hongos.

Los niflos con las condiciones indicadas en el
siguiente cuadro, y en ciertas fases del

tratamiento, presentan un alto riesgo y no

pueden disfrutar de los espacios al aire libre y de

jardin, incluidos los jardines interiores del Boston

Children’s o la parte delantera del hospital. Hable
con su equipo de atencion médica si tiene alguna
duda sobre el riesgo de infeccion de su hijo o
sobre estas directrices.
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Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center
Hojas de educacion de Oncologia Pediatrica

Directrices para espacios exteriores y jardines interiores en el Boston Children's Hospital

Los ninos considerados de alto riesgo no pueden salir a los espacios exteriores del Boston
Children’s Hospital.

Nifios con cancer e Pacientes con leucemia linfocitica aguda (ALL) en todas las fases del
tratamiento, excepto en la continuacion

e Pacientes con leucemia mieloide aguda (LMA) en todas las fases del
tratamiento, excepto leucemia promielocitica aguda (LMPA) después de
la induccion

e Pacientes con LLA recidivante y LMA recidivante en todas las fases
del tratamiento

e Linfoma no Hodgkin (LNH) en etapa avanzada, LNH recurrente o linfoma de
Hodgkin recurrente tratados con quimioterapia mielosupresora intensiva

Nifos con e Pacientes con inmunodeficiencia combinada grave (IDCG)
inmunodeficiencia

Nifios con un e Todos los pacientes que reciben un HSCT alogénico (sin importar el ANC)
trasplante de « Pacientes que reciben un HSCT autélogo menos de 60 dias después
células mad’r(-_z del trasplante

hematopoyeticas

(HSCT)

Nifos con e Nifios con anemia aplasica grave en tratamiento con ATG/ciclosporina
insuficiencia de la

médula 6sea

Ninos con e Sin restricciones, a menos que estén gravemente inmunodeprimidos
trasplante de y neutropenicos

dérgano sodlido

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula 6sea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula 6sea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula osea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Atencion médica para pacientes ambulatorios
en la Jimmy Fund Clinic del Dana-Farber Cancer
Institute

Horario de atencion de la clinica
e El horario de atencion de la clinica es entre semana de 7:30 a. m. a 5:30 p. m.
e Los teléfonos se atienden entre semana de 8.00 a. m. a 5.00 p. m.
¢ La clinica esta abierta los sabados y domingos de 8:00 a. m. a 3:30 p. m. para infusiones
programadas o extracciones de sangre.
e La clinica esta cerrada en las noches y los dias festivos.

Antes de ir a la clinica
¢ Haga todo lo posible por llegar a tiempo.
¢ Planifique llegar a la clinica 15 minutos antes de su primera cita para disponer de tiempo
para el registro y la toma de signos vitales (presion, temperatura, etc.).
¢ Sillega tarde o muy temprano a su cita, se le atendera cuando haya un proveedor de
atencion médica disponible.
e Siva a llegar tarde a la cita de su hijo, llame a la recepcién al (617) 632-3270.
¢ Si se le indica, aplique un anestésico tépico (Emla) para el puerto de acceso o las
inyecciones. Esto ayuda a llegar a tiempo a su cita y minimiza el tiempo de espera.
e Lleve a la clinica:
o Una lista de medicamentos actualizada y los medicamentos de su hijo
o Objetos que su hijo pueda necesitar durante el dia (un cambio de ropa, pafiales, leche
de férmula o comida especial)

En la clinica

e Registrese en la recepcién de la Jimmy Fund Clinic (JFC).

o Sisu hijo no se encuentra bien, informe de inmediato al personal de la recepcién.

e Su hijo recibird una pulsera de identificacion. Asegurese de que su hijo use esta pulsera
durante toda su estancia en el JFC.

¢ A su hijo se le dard una insignia RTLS (Sistema de localizacién en tiempo real) para
que la use desde que se registre en la clinica hasta que salga. De esta manera, el
personal podra encontrar a su hijo en la clinica.

e La duracion de su cita depende de muchas cosas, como los resultados de analisis de
sangre y pruebas de laboratorio, preparacion de medicamentos o productos derivados
de la sangre, y de la duracién del tratamiento. Si tiene alguna pregunta sobre la
atencion del paciente o del tiempo de espera, hable con su equipo de atencidon médica.

e Después del registro, permanezca en el area de espera.

o Los pacientes de trasplante de células madre no deberian esperar en la sala de
espera principal. Se le atendera en una sala privada de aislamiento o en una
habitacion comun de la clinica.

e Informe al personal de la recepcién si ha estado esperando los signos vitales durante
mas de 20 minutos después de la hora de su cita.

e Si a su hijo le extraen sangre en la clinica, los resultados tardaran entre 1 y 2 horas.

o Mientras espera, el equipo de atencion médica examinara los andlisis de laboratorio,
completara las 6rdenes de quimioterapia y preparara los medicamentos.

o Cuando esté listo el tratamiento de su hijo, lo llevaran al area de infusion.
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Atencion médica para pacientes ambulatorios en la Jimmy Fund Clinic en el
Dana-Farber Cancer Institute

¢ Los menus de los pacientes estan disponibles en la recepcidén para que pueda ordenar
comida para su hijo cuando esté en la clinica.

¢ Lleve siempre con usted dinero, joyas u otros objetos de valor mientras esté en la clinica.

¢ Los nifios menores de 18 afos deben estar vigilados por su cuidador en todo momento.
Si tiene que ausentarse de la clinica durante un maximo de 15 a 30 minutos durante el
tratamiento de su hijo, pregunte al personal de la clinica para que puedan determinar
si es posible cuidar a su hijo de manera segura durante su ausencia.

Salir de la Jimmy Fund Clinic
e Cuando su equipo de atencion médica haya autorizado su salida de la clinica:
o Vaya a la recepcién para programar las citas futuras.
o Fijese bien en las fechas y horas de todas las citas programadas.
o Devuelve la insignia RTLS al buzén de devolucion en la clinica cuando ==
se vaya.

¢Quiénes pueden ir a la clinica?
¢ El nifio puede ir acompafiado de dos cuidadores adultos.
¢ Las personas enfermas no pueden ir a la clinica.
¢ Cuando sea posible, lleve a la clinica solo al nifio que esté recibiendo tratamiento.

o Todos los niflos menores de 18 afos deben estar vigilados por su cuidador en todo
momento. En la clinica, no hay disponible servicio de cuidado de nifios para los
hermanos.

o No hay mucho espacio libre en la clinica. Piense en ello cuando decida quién
le acompafiara.

¢ Si su hijo esta bajo precaucién en una sala de infusién privada:

o Todas las visitas deben permanecer en la habitacion del paciente.

o Los cuidadores pueden salir de la habitacién del paciente, pero deben lavarse
las manos antes y después de entrar a las areas comunes, como el pasillo, la
sala de recursos, la sala de actividades y la cocina.

Areas de la clinica

e En la sala de juegos puede encontrar juguetes, juegos y otras actividades.

o El drea para adolescentes es donde los adolescentes y los adultos jévenes pueden pasar
tiempo juntos mientras estén en la clinica.

¢ La sala de recursos pediatricos Blum es donde puede encontrar libros e informacion.
También hay arte, musica y otras actividades disponibles para su familia.

e Los centros de alimentacién (de aperitivos y bebidas) estan en la sala de espera y en la
zona de infusidn.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
¢ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia v malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniguen con el
proveedor pedidtrico de guardia de trasplante de médula ésea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula dsea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Ensayos clinicos

Muchos nifios con cancer y trastornos de la sangre reciben tratamiento en un ensayo
clinico. El objetivo de los ensayos clinicos es desarrollar tratamientos con las mayores
posibilidades de curacién y los menores efectos secundarios. Los planes para los nuevos
ensayos clinicos se basan en los resultados de ensayos anteriores y en lo que sabemos
sobre la enfermedad vy el tratamiento.

Los ensayos clinicos tienen diferentes fases. Cada una de ellas esta disenada para
responder a determinadas preguntas.

Los ensayos clinicos de fase I ofrecen un tratamiento a una cantidad reducida de
pacientes para determinar qué cantidad de un medicamento se puede administrar de
forma segura.

Los ensayos clinicos de fase II analizan el efecto de un tratamiento en determinados
tipos de enfermedad.

Los ensayos clinicos de fase III comparan un plan de tratamiento nuevo o modificado con
el tratamiento estandar.

Al igual que con todas las opciones de tratamiento, su equipo de atencién médica hablara con
usted sobre las distintas opciones y sobre cualquier inquietud que pueda tener.

Se le pedira que firme un consentimiento informado con una explicacién
completa del ensayo clinico.

Si por alguna razén se considera que el plan de tratamiento no es el mejor
para su hijo, sera retirado del ensayo clinico y su equipo de atencion médica
hablara con usted sobre un plan de tratamiento nuevo.

En cualquier momento, puede optar por que su hijo deje de participar en el
ensayo clinico.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.

Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia vy malignidades hematoldqgicas: llame al (617) 632-3352

y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el

proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula désea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con

el proveedor médico de guardia de hematologia.
Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Cuando llamar al equipo de atencion médica

Llame si su hijo tiene una temperatura de:

« 101.3 °F (38.5°C) o mas, o
« menos de 96.8 °F (36.0 °C) o
« 100.4 °F (38.0 °C) o mas elevada dos veces en 24 horas

Nota: Si la temperatura de su hijo varia entre 100.4 °F (38.0 °C) y 101.2 °F (38.4 °C),
espere 1 hora y controle de nuevo la temperatura. Si dentro de 1 hora, o en cualquier
momento de las proximas 24 horas, su hijo tiene una temperatura de 100.4 °F (38.0 °C) o
mas, llame de inmediato. Si en alguln momento cree que la temperatura de su hijo ha
aumentado (ha subido), vuelva a tomarle la temperatura.

También llame si su hijo tiene:

Temblores o escalofrios Diarrea Estreiiimiento
o parece enfermo e Deposiciones liquidas y sueltas tres | « No defecé en 2 dias
0 mas veces al dia
Sangrado inusual Cambios en el apetito o la Sintomas de convulsiones
e Sangrado de la nariz o de ingesta de liquidos ¢ Confusion, aturdimiento,
las encias que no se detiene » Para nifios menores de 1 afio: no temblores o parece
después de 15 minutos de comer ni beber nada durante despierto, pero no
presion suave 6 horas mientras esté despierto reacciona
e Sangre en la orina o en las e Para nifios mayores de 1 afio: no
deposiciones comer ni beber nada durante

8 horas mientras esté despierto

Hematomas leves Dolores de cabeza Erupcion o alteracion del
o pequefias manchas rojas color de la piel

(“pecas” rojas) en la
superficie de la piel

Cambio en la vision, audicion | Vomitos repetidos en un dia Dolor nuevo o inusual

o equilibrio, o parece menos

alerta

Menor produccion de orina Exposicion a una persona con Un cambio que le preocupe
(pis) de lo habitual o ausencia varicela, herpes zoster o cualquier 0 si cree que su hijo

de orina durante 6 a 8 horas otra enfermedad contagiosa necesita ser atendido
mientras esta despierto. ese dia.
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Cuando llamar al equipo de atencion médica

NUmeros de teléfono
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

o Pacientes de tumores soélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame
al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia
de oncologia pediatrica.

o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le
comuniquen con el proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula ésea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que
le comuniquen con el proveedor médico de guardia de hematologia.

e Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.

En una emergencia
Llame inmediatamente al 911 si su hijo tiene los siguientes sintomas:
o Dificultad para respirar
e Color azul o gris en la piel
o Falta de respuesta (no se despierta o no le responde)
e Sintomas de una convulsidn si no tiene un plan de respuesta de su equipo de
atencién médica ante las convulsiones
e Sangrado excesivo que parece poner en riesgo la vida
e Otros sintomas que ponen en riesgo la vida

Necesidades médicas menos urgentes

Resurtido de recetas

Llame a la clinica al (617) 632-3270 al menos 48 horas antes de que su hijo necesite un
resurtido. Cuando pida un resurtido, tendra que proporcionar:

e El nombre de su hijo y su fecha de nacimiento
e El nombre del medicamento
o El teléfono de la farmacia

Luego, la informacion se enviara a su equipo de atencion médica.

Servicios de salud a domicilio o de VNA
« Si tiene alguna pregunta acerca de una extraccion de sangre o medicamentos que
su hijo estd recibiendo en casa a través de los servicios de atencion médica (VNA)
en casa, llame directamente a esa compafiia de atencion médica. Si no pueden
ayudarlo, llame a la clinica al (617) 632-3270.

e Llame al administrador de casos de la Jimmy Fund Clinic al (617) 632-3258 si tiene
alguna pregunta sobre empresas de atencidn médica domiciliaria, empresas
suministradoras, empresas de infusidn o problemas con el seguro médico.

Pruebas y estudios
e Sitiene preguntas sobre las pruebas programadas o los resultados en el Boston
Children’s Hospital, llame al (617) 355-6000

e La informacidn general sobre las pruebas y las citas se encuentra en el portal para
pacientes MyChildren’s: https://apps.childrenshospital.org/mychildrens/
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Cuando llamar al equipo de atencion médica

Division de Oncologia Psicosocial y Cuidados Paliativos:

Llame a la Division de Servicios Psicosociales Pediatricos al (617) 632-5425 si tiene
alguna pregunta sobre los servicios psicosociales o necesita ayuda.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a2 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniguen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.

+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Temperatura y fiebre

La fiebre es un sintoma de infeccidon. Es una preocupacion grave en pacientes cuyo organismo no puede
combatir bien las infecciones.

La fiebre se manifiesta con una temperatura de:

e 101.3 9F (38.5°C) o mas, o
e 100.4 °F (38.0 °C) o0 mas elevada dos veces en 24 horas

Si cree que su hijo no se ve bien o puede tener fiebre:

e Tomele la temperatura por la axila, la boca, la frente o el oido. Nunca tome la temperatura rectal.
e Tome la temperatura de la misma manera con el mismo termdémetro, siempre que sea posible.

e No le dé medicamentos para bajar la fiebre hasta que le haya preguntado a su equipo de atencion
médica si puede hacerlo.

Si la temperatura de su hijo oscila:

Llame de inmediato
e Menos de 96.8 °F (36.0 °C) — a su equipo de

atencion médica.

« 101.3 °F (38.5 °C) 0 mas _

e De lunes a viernes de 8:00 a.m.

a 5:00 p.m.
(617) 632-3270
e Entre 100.4 °F (38.0 °C) y 101.2 °F (38.4 °(C), « Después de las 5:00 p.m., los
espere 1 hora y controle de nuevo la temperatura. fines de semana y los dias
feriados:
¢ Llame a la operadora tele-
fonica
(617) 632-3352
Si la temperatura de su hijo es Pida que le comuniquen
igual o superior a 100.4 °F (38 °C), con el proveedor médico de
vuelva a controlarla al cabo de 1 hora oncologia pediatrica o de
. trasplante de células
0 en cualquier momento de — madre de guardia.

las 24 horas siguientes. )
o En caso de emergencias que

ponen en riesgo la vida, llame
al 911.

Llame de inmediato si su hijo presenta algin sintoma de fiebre o infeccion.
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Tabla de temperaturas

°C oF °C oF
35.8 96.6 38.5 101.3
36.0 96.8 38.6 101.5
36.2 97.2 38.7 101.7
36.4 97.6 38.8 101.8
36.5 97.7 38.9 102.0
36.6 97.9 39.0 102.2
36.7 98.0 39.1 102.4
36.8 98.2 39.2 102.6
37.0 98.6 39.3 102.8

Promedio normal 39.4 103.0
37.1 98.8 39.5 103.1
37.2 99.0 39.6 103.3
37.3 99.2 39.7 103.5
374 99.4 39.8 103.7
37.5 99.6 39.9 103.8
37.6 99.8 40.0 104.0
37.7 99.9 40.1 104.2
37.8 100.0 40.2 104.4
37.9 100.2 40.3 104.6
38.0 100.4 40.4 104.8
38.1 100.6 40.5 105.0
38.2 100.8

38.3 100.9

38.4 101.1
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Pruebas diagnodsticas, exploraciones
y procedimientos

Antes de cualquier prueba o procedimiento, su equipo de atencién médica le explicara lo
que puede esperar y respondera cualquier pregunta que pudiera tener. Los cuidadores
pueden estar presentes durante algunas pruebas para tranquilizar al nifio. Algunos
procedimientos pueden necesitar sedacién o anestesia general.

Para obtener mas informacion sobre las pruebas, las exploraciones y los procedimientos de
diagnéstico, visite: https://www.childrenshospital.org/conditions-treatments

Audiograma
Una prueba simple en la que el nifio lleva auriculares y escucha sonidos para medir su
capacidad auditiva. Esta prueba se puede hacer antes o después de algunos tratamientos.

Biopsia
La obtencidon de una muestra de tejido que luego se examina en busca de células anormales.

Aspiracion de médula 6sea y biopsia
Un procedimiento para obtener una muestra de médula dsea, el liquido que esta en el
centro de los huesos, que produce gldobulos blancos, gldbulos rojos y plaquetas. Por lo
general, la médula dsea se obtiene del hueso de la cadera. Luego, la muestra se examina en
busca de anomalias (cualquier cosa inusual) o para ver cdmo esta respondiendo el cuerpo
del nifio al tratamiento.
¢ Para una aspiracion, la aguja se coloca en la cadera y se usa una jeringa para
extraer una pequefia cantidad de la médula osea.
¢ Si se realiza una biopsia, se extrae un pequefio trozo de hueso del mismo sitio de
la cadera.

Exploracion de hueso

Una prueba de imagenes de medicina nuclear para observar los huesos para detectar
enfermedades, fracturas o infecciones. Antes de la exploracién, se administra una pequefia
cantidad de colorante radiactivo por una sonda intravenosa (IV). Varias horas después, se
captura la imagen. Para tomar la imagen, el nifio se acostara en la camilla debajo de una
camara grande que se movera lentamente alrededor de su cuerpo. Es posible que se le pida
que se coloque en diferentes posiciones, pero tendrd que mantenerse quieto durante la
captura de la imagen.

Tomografia axial computarizada (CAT o CT)

Una exploracién por CAT o CT utiliza un tipo de equipo de rayos X y computadoras para
tomar imagenes del cuerpo. Las imagenes detalladas ayudan al equipo de atencion médica
con el diagndstico y el tratamiento. Su hijo tendrad que permanecer quieto en la mesa.

En muchos casos, los nifios tienen que tragar un medio de contraste o recibirlo por via
intravenosa. El contraste ayuda al equipo de atencién médica a ver mejor las imagenes.
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Pruebas, exploraciones y procedimientos de diagndstico

Prueba de orina de 24 horas

Prueba que mide el funcionamiento de los rifiones. Se recoge toda la orina del nifio en un
recipiente durante exactamente 24 horas. Luego, el laboratorio utiliza la orina para medir
el funcionamiento de los rifiones.

Ecocardiograma (eco)

Es una prueba que usa ondas sonoras (ultrasonido) para captar imagenes del corazén y sus
cavidades, venas y arterias (vasos sanguineos). Para esta prueba, el nifio debe permanecer
recostado boca arriba.

Electrocardiograma (EKG o ECG)

Una prueba que mide el ritmo cardiaco y la frecuencia de los latidos del corazén.

Se colocaran pequefias etiquetas adhesivas en los brazos, las piernas y el pecho del nifio.
Las etiquetas adhesivas estan conectadas a clips y cables de una maquina que grabara

el ritmo y la frecuencia cardiaca. El nino debe permanecer quieto durante la prueba.

Exploracion con galio

Es una prueba en la que se administra al nifio un isétopo radiactivo por via IV que solo lo
absorben algunos tipos de tejidos. El is6topo radioactivo no representa ningun riesgo.
Después de aproximadamente 3 dias, las imagenes mostraran dénde se encuentran las
posibles células cancerosas en el cuerpo. A menudo, se necesitan mas imagenes entre

2 y 4 dias después.

Tasa de filtracion glomerular (GFR)

Una prueba de medicina nuclear que mide la funcién renal. Se hace antes y después de
algunos tratamientos de quimioterapia. Se administra un colorante radiactivo por via
intravenosa y luego se realizan extracciones de sangre programadas para medir cuanto
colorante permanece en la sangre. Debido a que los rifiones eliminan los desechos de la
sangre, la prueba indica qué tan bien funcionan los rifiones midiendo la velocidad con la
que se elimina el colorante de la sangre.

Puncion lumbar (LP)

También llamada puncién lumbar, es una forma de saber si hay células cancerosas o lo bien
que esta funcionando un tratamiento. Una LP extrae una muestra de liquido cefalorraquideo
(CSF), que rodea el cerebro y la médula espinal. Se inserta una aguja especial entre los
huesos (vértebra) de la espalda baja en el espacio que contiene el CSF. Si un nifio necesita
guimioterapia en el CSF, se le inyectara lentamente a través por la aguja que ya esta colocada.

Imagenes por resonancia magnética (MRI)

Una prueba de diagnédstico por imagenes para identificar y medir si hay células anormales
en todo el cuerpo. Usa un iman y ondas de radio para captar imagenes de érganos y tejidos.
El nifio se acuesta en una mesa y se le ponen tapones para los oidos o auriculares porque la
maquina es muy ruidosa. Luego, se le traslada a una maquina similar a un tunel y debe
permanecer inmovil entre 20 y 90 minutos. A menudo, se administra un medio de contraste
por via intravenosa. Ayuda al equipo de atencion médica a ver mejor las imagenes.
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Pruebas, exploraciones y procedimientos de diagndstico

Estudio MIBG

Una prueba que usa imagenes y una cantidad muy pequena de liquido radiactivo para
ayudar a encontrar ciertos tipos de células en el cuerpo. Después de aproximadamente

24 horas, se tomaran imagenes para ver en qué parte del cuerpo hay actividad. Para las
imagenes, el nino permanece quieto en una mesa con camaras encima y abajo. La camara
se acerca al nifo, pero no lo toca.

Tomografia por emision de positrones (PET)

Una prueba que captura imagenes 3D (tridimensionales) del cuerpo y proporciona
informacidn importante sobre su funcionamiento. Durante la tomografia, el nifio permanece
quieto sobre una mesa.

Pruebas de funcién pulmonar (PFT)
Prueba que muestra el funcionamiento de los pulmones midiendo la cantidad de aire que
pueden retener y la capacidad del nifio para soplar el aire hacia fuera.

Ultrasonido

Una prueba que captura imagenes del interior del cuerpo de su hijo mediante ondas sonoras
de alta frecuencia. El ultrasonido no usa radiacién. Su hijo permanecera acostado y quieto
durante esta prueba.

Radiografias

Una radiografia capta una imagen de los huesos y 6rganos de su hijo utilizando una cantidad
pequena de radiacién. Es posible que le pidan a su hijo que se siente o se acueste en una
mesa 0 que permanezca de pie y quieto durante el tiempo necesario para tomar la imagen.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
» De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
» Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ¢sea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula désea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Consejos para ayudar a su hijo con la
atencion medica

Hay muchas formas de ayudar a su hijo a superar los procedimientos médicos.
Abajo encontrara algunas cosas que puede probar. El personal de vida infantil y el equipo
psicosocial también estan ahi para ayudar.

Antes de la atencion médica

¢ Colabore con el equipo de atencion médica para elaborar con antelacién un plan sobre
la mejor manera de ayudar a su hijo. Si le parece bien o posible, haga que su hijo
también colabore en el plan.

¢ Dé a su hijo informacion sencilla y honesta sobre lo que va a ocurrir. Digale lo que puede
esperar ver, oir, oler, saborear y sentir. Si es sincero, sabra que puede confiar en usted.
Elogie mucho cualquier esfuerzo que haga por intentarlo.
Cuando sea posible, ofrezca a su hijo la posibilidad de elegir y controlar la situacién,
por ejemplo, deje que elija el brazo en el que le van a poner la inyeccion.

Durante la atencion meédica
Consuelo
¢ Cuando sea posible, no deje que su hijo se acueste boca arriba con las piernas o los
brazos sujetos. Sentirse sujetado puede asustarlo y restarle control.
e En el caso de nifos pequeiios, siéntelos en su regazo. Puede sentarse frente a
frente, a un lado o con la espalda pegada a su pecho.
e Tome su mano o frotele los brazos, las piernas o la cabeza. El tacto es reconfortante
para algunos nifios.
¢ Los articulos reconfortantes ayudan a algunos nifos, como las mantas, los peluches, los
juguetes o los chupetes.

Apoyo

e Haga que una persona hable con su hijo a la vez. El hecho de que hable mas de una
persona a la vez puede ser estresante y dificultar la concentracién del nifio en lo que se
le pide que haga.

e Hagale saber que lo escucha y que comprende como se siente. Asegurele que esta a
salvo (“Esta bien tener miedo, pero estas a salvo”).

¢ No le diga cosas que no sean ciertas para él, como “estas bien”, “ya casi estd” o “no
pasa nada”.

Respiracion
¢ Respirar profundamente puede ayudar a los nifios a sobrellevar la situacion y relajarse.
¢ Haga que su hijo intente soplar burbujas o simule soplar velas de cumpleafos.
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Ayudar a su hijo con la atencién médica

Distraccion
A muchos nifios les funciona bien estar distraidos (pensando o haciendo otras cosas) durante los
procedimientos. Otros se sienten mejor observando el procedimiento. Haga lo que sea mejor para
su hijo. Para distraerlo:
e pruebe cosas como spinners con luces, libros, pelotas antiestrés, un iPad, cosas
graciosas , contar historias, etc.;
o utilice una distraccién a la vez para evitar que resulte excesiva para su hijo.

Después de la atencion médica
e Hagale saber a su hijo que esta orgulloso de él.
e Elogie a su hijo por intentarlo, aunque no lo consiga: “Hiciste un buen trabajo al intentar
quedarte quieto”.
¢ Sisu hijo puede hablar de ello, preglntele qué cosas salieron bien y qué cosas
podria hacer de otra manera en el futuro.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Recuentos completos de sangre

Un recuento completo de sangre (CBC) es una prueba de laboratorio que muestra el tipo y la
cantidad de células sanguineas. Los recuentos completos de sangre se revisan con frecuencia
durante el tratamiento.

Cuando el recuento de sangre esta en un nivel normal, el cuerpo de su hijo puede combatir una
infeccién de forma eficaz, mantener un nivel normal de energia y prevenir sangrados. Un recuento
de sangre por debajo de lo normal puede afectar a la capacidad de su hijo para participar en las
actividades habituales. Si tiene preguntas, hable con su equipo de atencién médica.

Los recuentos sanguineos descienden frecuentemente de 7 a 14 dias después del inicio de cada
ciclo de tratamiento. Esto se conoce como supresion de la médula 6sea (o mielosupresion).
El punto mas bajo que alcanzan los recuentos de células sanguineas después de la
guimioterapia se conoce como el nadir. Los recuentos sanguineos bajos pueden retrasar el
tratamiento y pueden necesitar transfusiones de sangre o de plaquetas. Estas transfusiones se
hacen en el hospital o en la clinica.

Hable con su proveedor de atencién médica sobre cualquier pregunta o sintoma que pueda
tener su hijo.

Células de la sangre

Las células de la sangre se generan en el liquido de la parte central del hueso llamada

médula ésea. Hay tres tipos principales de células sanguineas: globulos rojos, glébulos
blancos y plaquetas. Cada tipo tiene una funcidn especifica. Algunos tipos de quimioterapia y
radiacion disminuyen temporalmente los tipos de células sanguineas o la produccién de algunos
tipos de células.

Globulos rojos

Los globulos rojos (RBC) son las células que llevan el oxigeno por todo el cuerpo y nos dan
energia. Si tiene una cantidad baja de glébulos rojos, se denomina anemia. Hay dos pruebas
de laboratorio que se hacen para medir el nimero y la funcién de los glébulos rojos.

» La hemoglobina muestra cuanto oxigeno pueden transportar los glébulos rojos a las
distintas partes del cuerpo.

» El hematocrito es el porcentaje de glébulos rojos en la sangre.

» Si los gldbulos rojos descienden por debajo de un nivel determinado o su hijo tiene
sintomas de anemia, es posible que necesite una transfusion de globulos rojos.

Sefiales y sintomas de anemia:
¢« Cansancio
» Piel palida
e Falta de aire
o Dolor de cabeza
o Frecuencia cardiaca acelerada

Si el recuento de glébulos rojos es bajo, es posible que su hijo se sienta mejor si toma periodos
de descanso cortos entre una actividad y otra.
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Plaquetas

El cuerpo usa las plaquetas para detener un sangrado mediante la formacién de coagulos.
Cuando el recuento de plaquetas es bajo, su hijo esta en riesgo de tener sangrado. Si tiene un
recuento bajo de plaquetas, se denomina trombocitopenia.

Las sefiales y los sintomas de bajo nivel de plaquetas pueden incluir:
e Moretones
e Sangrado
e Pequeiios puntos purpura llamados petequia.

Cuando su recuento de plaquetas es bajo, es posible que su hijo presente moratones con mas
facilidad durante las actividades normales.

Para ayudar a disminuir el riesgo de sangrado cuando el recuento de plaquetas es bajo:

» No le dé a su hijo medicamentos que contengan aspirina o ibuprofeno, a menos que se
lo indigue el equipo de atencion médica. Estos medicamentos pueden reducir la eficacia
de las plaquetas.

o Trate de evitar incisiones (cortes pequenos), cortes y desgarros en la piel.

e Sea muy cuidadoso cuando se corte las ufias para evitar incisiones.

o Si se afeita, use una afeitadora eléctrica.

e Si monta bicicleta, use casco.

Globulos blancos

Cuando el recuento de glébulos blancos (WBC) de su hijo es bajo, tiene menos capacidad para
combatir las infecciones. Varios tipos de WBC ayudan al organismo a combatir las infecciones.
Una prueba llamada diferencial analiza los distintos tipos de glébulos blancos en el recuento
sanguineo de su hijo.

e Los WBC que combaten los gérmenes que pueden causar una infeccién se llaman
neutrofilos, cayados, monocitos y linfocitos. Ciertos tipos de linfocitos elaboran
anticuerpos que ayudan a combatir infecciones.

e Los WBC que responden durante una reaccién alérgica se denominan basdfilos y eosindfilos.

El recuento absoluto de neutrofilos (ANC) es el nimero total de neutrofilos y cayados en
el recuento de gldbulos blancos de su hijo. Se conoce como neutropenia cuando el ANC de su
hijo es bajo. Cuando el ANC desciende por debajo de 500, el riesgo de contraer una infeccion
es muy alto.

El ANC es un nimero importante por dos motivos:
e El ANC determina a menudo cuando se puede dar quimioterapia.
e El ANC determina cuando su hijo es neutropénico y estd en mayor riesgo de contraer
infecciones.

Es posible que le digan que evite ciertas actividades que lo pondrian en mayor riesgo de infeccion.

Para ayudar a protegerse contra las infecciones:

e Limpiese las manos frecuentemente con desinfectante de manos o laveselas con agua
y jabon. Siempre lavese las manos antes de comer y después de ir al bafio. Siempre
lavese las manos con agua y jabdn si ve que estan sucias.

e Evite las multitudes y los lugares cerrados, como centros comerciales, cines, aviones
y lugares de culto.

e Evite el contacto con personas que estén enfermas.

¢ Dese una ducha o un bafio todos los dias.
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e Lavese la piel de inmediato con agua y jabon si tiene algun corte o quemadura, aunque
sea muy pequefa. Vende el corte si es necesario. Cambie la venda a diario hasta que
sane el corte.

e Use guantes cuando haga cualquier actividad que pueda resecar o dafiar la piel y
causarle cortes de cualquier tipo, aunque sean pequefios.

e Evite andar descalzo.

¢ Use crema removedora de cuticulas en lugar de arrancarse, desgarrarse o cortarse las
cuticulas.

¢ Nunca use termdmetros o medicamentos por via rectal.

¢ No limpie areneros de mascotas, jaulas de pajaros ni peceras. Evite todo contacto con
la orina o las heces de animales.

¢ No use tampones ni duchas vaginales.

Su equipo de atencion médica puede ayudarlo a comprender los resultados de los
analisis de su hijo.

Los intervalos normales que se indican abajo corresponden a personas sanas. El intervalo para
su hijo depende de su edad y de su enfermedad.

Normal Baja
(en las personas sanas) | (pueden requerir atencion)

Tipo de célula ‘ é

Glébulos blancos (WBC) 5000 - 10 000 ANC <500
Glébulos rojos (RBC) Hemoglobina <7

(Hgb) 11 - 14

Hematocrito <20 %

(Hct) 31 % - 43 %

Plaguetas 150 000 - 450 000 10 000 - 20 000

A quién llamar para la atenciéon médica del paciente:
¢ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia v malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula osea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pedidtrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Como dar medicamentos a su hijo

Cuando le dé medicamentos a su hijo, siga siempre las indicaciones del equipo de atencién
médica de su hijo.

Tipos de medicamentos

Es posible que le pidan que le dé a su hijo algunos medicamentos en casa. Las formas de
administrar estos medicamentos se describen abajo. Durante el tratamiento no se dan
medicamentos por via rectal.

Gotas para los oidos
o Nifos menores de 3 afios: Jale suavemente la parte superior de la oreja hacia atras
y hacia abajo mientras coloca las gotas en el oido.
e Niflos mayores de 3 afios: Jale suavemente la parte superior de la oreja hacia arriba
y hacia atrds mientras coloca las gotas en el oido.

¢ Mantenga a su hijo acostado con la cabeza girada durante 2 minutos para que se absorba

el medicamento.

Medicamentos para los o0jos: gotas y ungientos
e Mantenga limpio el medicamento. No toque la punta del frasco o del tubo con las
manos ni toque los ojos del nifio.
o De ser posible, aplique los unglientos para los 0jos antes de acostarse o de la hora
de la siesta, ya que se le pondra borrosa la vista al nifio por un rato.

Para dar a su hijo medicamentos para los ojos:
1. Ponga al bebé o nifio pequefio recostado boca arriba sobre su espalda. Un nifio
mayor puede estar sentado con la cabeza inclinada hacia atras.
2. Pidale al nifio que mire hacia arriba.
3. Utilice una mano para tirar del parpado inferior hacia abajo, formando una
pequefa “bolsa”, y aplique la solucion o ungtiento en la “bolsa”.

Medicamentos intravenosos (IV)
¢ Un medicamento intravenoso se administra directamente en la vena. Algunos
pacientes necesitan que se les dé el medicamento de esta manera en casa. Si fuera
necesario, su equipo de atencién médica o la compania que presta atencién en casa
le enseflardn como hacerlo.

Liquidos
¢ Mida el medicamento liquido usando una jeringa para uso oral, un vaso dosificador
o una cuchara medidora de su farmacia u hospital. No utilice una cuchara comdan.
Vierta la cantidad exacta indicada en la receta.
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Como dar medicamentos a su hijo

Inyeccién subcutanea
e Se aplica una inyeccion subcutanea usando una aguja pequefia que se pone debajo

de la piel. Si su hijo necesita una inyeccion subcutanea, una enfermera le ensefiara
cémo ponerlas para que pueda hacerlo en casa.

Sonda de alimentacion nasogastrica (NG)
¢ La sonda de alimentacion nasogastrica es un tubo blando y flexible que se usa para
dar medicamentos o alimentos si el nifio no puede ingerirlos por la boca o si no es
seguro hacerlo. La sonda se introduce por la nariz y baja por el eséfago (“sonda de
alimentacién”) hasta el estdbmago. Se mantiene en su lugar con cinta adhesiva en la

mejilla del nifio.

Comprimidos/capsulas/pildoras
¢ Sisu hijo no puede tragar las pildoras, hable con su equipo de atencidon médica sobre

otras opciones.
o Siempre consulte con su equipo de atencién médica o farmacéutico antes de

triturar, cortar o disolver pildoras.
o Si va a triturar una pildora, lo mas facil es utilizar un triturador de pildoras.

o Use un cortador de pildoras para partir una pildora por la mitad, o en trozos
mas pequeios si es mas facil de tragar para su hijo.
¢ Si su hijo vomita la quimioterapia oral justo después de tomar el medicamento,

lea la hoja informativa del medicamento que le dieron o llame al equipo de atencién
meédica de su hijo para saber si debe volver a darselo.
¢ Si su hijo no quiere tomar el medicamento, llame al equipo de atencién médica de

su hijo.
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Como dar medicamentos a su hijo

Como dar medicamentos por via oral

Para bebés (menores de 1 aifo)
Dele a su bebé medicamento liquido con ayuda de un gotero para administrar medicamentos,
una jeringa o la tetina del biberdén.

NN

1. Llene el gotero o la
jeringa con la cantidad
correcta de medicamento.

3. Ponga al bebe sobre
su regazo o en el de otra
persona. Si no es posible
hacerlo, ponga a su bebé
en un colchodn.

2. Vuelva a tapar el
envase. Pongalo fuera
del alcance de su bebé.

4. Ponga suavemente el gotero
o la jeringa en la boca de su
bebé a lo largo de la parte
interna de la mejilla. Deje que
su bebé succione el liquido del
gotero o de la jeringa. Si su
bebé no succiona, aplique una
pequefia cantidad del
medicamento en la boca del
bebé y repita.

5. Si su bebé comienza a
toser o a atragantarse,
deténgase y siéntelo en
posicion vertical. Espere
unos minutos antes de
darle el resto del
medicamento.

Para usar una tetina:
1. Siga los pasos anteriores del 1 al 3.
2. Ponga una tetina de biberdn limpia en la boca de su bebé. Eche un chorrito del
medicamento de la jeringa o del gotero en la tetina.
3. Deje que su bebé succione y se trague todo el medicamento.

Como dar medicamentos a nifios de 1 a 3 aiios

e Haga que su hijo simule que le da la medicina a una mufieca o a un peluche.

e Dé el medicamento con una cuchara para medicamentos, un vasito dosificador o con
una jeringa para uso oral. Aseglrese de que su hijo se trague todo el medicamento.
Nunca use una cuchara de cocina para medir el medicamento.

e Cuando use una cuchara especifica para medicamentos o una jeringa para uso oral,
coléquela dirigida a la parte posterior de la boca de su hijo, a lo largo de la parte interna
de la mejilla. Dé el medicamento lentamente para que su hijo no se atragante.
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Como dar medicamentos a su hijo

e Los nifios de 2 anos o mas pueden tomar el medicamento en forma de pastillas
masticables. Aseglrese de que su hijo mastique y se trague todo el medicamento.
Pregunte a su farmacéutico qué bebidas puede tomar su hijo con el medicamento.
Luego, deje que su hijo escoja una bebida.

e Los nifios de 2 anos o mas también pueden tomar tabletas de desintegracién oral
(tabletas que se deshacen en la boca). Ponga las tabletas sobre la lengua de su hijo
y deje que se disuelvan. No es necesario que le dé agua. No deje que su hijo
mastique, rompa o triture la tableta.

e Dele opciones, como “éQuieres sentarte en mi regazo o en la silla cuando tomes
la medicina?”

Como dar medicamentos a nifios de 4 a 6 aiios

e Pregunte a su farmacéutico con qué bebidas puede tomar el medicamento.
Luego, deje que su hijo escoja una bebida. Ofrezca opciones como: “éQuieres tomar
tu medicina con agua o jugo?”

e Explique a su hijo por qué necesita este medicamento.

e Por lo general, los nifios de esta edad pueden tomar solos los medicamentos liquidos
y masticables, pero aun asi debe asegurarse de que tomen todo el medicamento.

¢ Si su hijo tiene dientes flojos, tenga cuidado cuando le dé medicamento en forma
masticable o cuando use una jeringa oral.

Consejos para tragarse las pildoras

e Practique con su hijo. Ponga piezas muy pequefias de comida o golosinas (como
chispas para pasteles) en la parte posterior de la lengua y deje que se derritan.

o Pidale a su hijo que tome sorbos de agua con la golosina en la parte posterior de la
lengua y que se la trague.

e Poco a poco, intente que su hijo trague trozos mas grandes de comida o golosinas.
Después, pruebe con una pildora pequefa.

e Mezcle la pildora con una pequefia cantidad (de una a dos cucharadas) de comida
gue su farmacéutico considere adecuado. Déselo a su hijo de inmediato.

¢ Pidale a su hijo que beba con una pajilla después de ponerse la pildora en la lengua.
Esto puede ayudarlo a ingerirla.

¢ Elogie mucho a su hijo mientras lo hace. Puede decirle algo como “iEstds haciendo
un trabajo excelente!”.

¢ Tenga cuidado de no triturar ni romper la pildora, a menos que se lo autorice el
farmacéutico de su hijo.

¢ Nunca le diga “caramelo” al medicamento. Sea sincero con su hijo para que no sienta
gue intenta engafarlo.

Informacion general

e Sisu hijo tiene alguna alergia que puede poner en riesgo su vida, debe usar siempre una
identificacion de alergias.

e Mantenga todos los medicamentos fuera del alcance de los nifios y las mascotas.

¢ Muchos medicamentos afectan a otros medicamentos. Lleve consigo una lista de todos
los medicamentos de su hijo (incluidos los medicamentos con receta de venta libre,
medicamentos a base de hierbas, productos naturales, suplementos, vitaminas).
Entregue esta lista al equipo de atencion médica de su hijo para que la revise.
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Como dar medicamentos a su hijo

e Pregunte al equipo de atencién médica de su hijo antes de darle cualquier
medicamento nuevo, incluidos los de venta libre, los medicamentos a base de
hierbas, los productos naturales o las vitaminas.

e Solo se debe repetir una dosis oral del medicamento si el paciente vomita dentro de
los 30 minutos de haberlo tomado. Si su hijo vomita mas de una vez en los
30 minutos después de tomar el medicamento, llame a su equipo de atencidon médica.

¢ A todos los pacientes se les pide encarecidamente que usen métodos anticonceptivos
si tienen actividad sexual. Consulte a su proveedor de atencion médica, ya que
algunos medicamentos de la quimioterapia podrian causar defectos de nacimiento o
disminuir su capacidad para tener hijos.

A quién llamar para la atenciéon médica del paciente:
¢ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sdlidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula osea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor meédico de guardia de hematologia.
s Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Como resurtir sus medicamentos

Cuando necesite resurtir un medicamento, llame a su farmacia antes de que se acabe, aunque
tenga una cita programada en la clinica. Los resurtidos pueden tardar 48 horas.

e Si no tiene resurtidos de un medicamento que necesita, llame a la Jimmy Fund Clinic
al (617) 632-3270 durante el horario de atencién de la clinica al menos 48 horas
antes de que se acabe el medicamento. Solicite la linea de resurtido de recetas.
Deje un mensaje con:

Su nombre

El nombre de su hijo

Su numero de teléfono

El nombre del medicamento que debe resurtirse

El lugar y teléfono de su farmacia

O O O OO

e Si es fuera del horario de atencién de la clinica y tiene una necesidad urgente de
resurtir un medicamento, llame al (617) 632-3352 y pida que llamen al médico de
hematologia/oncologia pediatrica de guardia.

Como leer la etiqueta de una receta

Siempre lea con atencién la etiqueta de la receta cuando recoja los medicamentos de la
farmacia. Si tiene alguna pregunta o inquietud, preguntele a su farmacéutico.

Pharmacy
Number needed to | Pharmacy name and address | ohone number
identify drug for i
\ £ /
refils  \ Hometown Pharmacy (B0D) 555-5555
423 tAain St.
Town, USA 12345 Date
No. 123456-12345 DATE 01/02/15 preseriptian
filled
% JOHN SMITH -
Instruction for 111 CENTRAL STREET, MYTOWN, US, 12346 —_—
taking medication—H &
TAKE ONE TABLET BY MOUTH DAILY =_°
—D
Drug name and POHRUG NAME 50MG QTy: 30 §§
strength ‘
_¥ DR WHITE @
Prescriber’s name EXP: 1/1/2025 5 REFILL{S) < Total
¥ ™ number of
— = pills in this
Date medicine expires Amount of refills ] bottle

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
¢ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
¢ Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor medico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula 6sea.
o Pacientes con insuficiencia de la medula ¢sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Seguridad de la quimioterapia en casa

Es importante que todos tomen precauciones (tengan mucho cuidado) al almacenar, preparar

o administrar los medicamentos de la quimioterapia. Una vez que la quimioterapia se administra,

los medicamentos pasan por el cuerpo y quedan rastros en la sangre, la orina, las heces y el vomito.
Debe seguir las precauciones de seguridad cuando su hijo reciba quimioterapia y durante 48 horas
después de la ultima dosis.

Para preparar de forma segura los medicamentos orales de la quimioterapia:

e Siempre lea la etiqueta del envase y siga las instrucciones.

e Cuando maneje o prepare estos medicamentos, evite el contacto con los liquidos corporales
de su hijo durante el tiempo que se esté administrando el medicamento y durante las 48 horas
siguientes.

e Cualquier persona que prepare o administre medicamentos de la quimioterapia debe lavarse
primero las manos y ponerse guantes de uso médico. Utilice siempre guantes de uso médico
cuando manipule la quimioterapia.

¢ Antes de mezclar cualquier medicamento oral de la quimioterapia, vaciar una capsula
o triturar o cortar comprimidos; coloque un pafo desechable o una toalla de papel sobre la
mesa o el mostrador.

e Cuando abra una cépsula para mezclarla con comida o liquido, use una mascarilla.

e Para cortar o triturar un comprimido, utilice un triturador o cortador de pildoras. Lave el
triturador o cortador de pildoras con agua y jabon antes de usarlo.

¢ Mantenga estos medicamentos alejados de la comida y de los lugares donde se prepare
comida. Manténgalos siempre fuera del alcance de los nifos y las mascotas.

¢ Sile sobran pastillas o capsulas de la quimioterapia oral, devuélvalas a la farmacia donde le
surtieron la receta. No los tire al inodoro, al lavabo ni a la basura.

Para los medicamentos de la quimioterapia administrados por via intravenosa:

e Siempre utilice un par de guantes de uso médico nuevos cuando toque los medicamentos de la
guimioterapia intravenosa, bombas de infusion y equipos para lavar las vias intravenosas.

¢ Si se aflojan o desconectan las vias intravenosas, pongase un par de guantes de uso médico
y sujete las vias intravenosas. Luego, llame a su equipo de atenciéon médica o a la compaiiia
que presta atencién en casa.

e Ponga todos los guantes, bolsas y vias que contengan quimioterapia en una bolsa plastica para
desechos de quimioterapia.

¢ Ponga toda la quimioterapia caducada o que no se haya usado en una bolsa plastica sellada
para devolverla.

Durante la quimioterapia y durante las 48 horas siguientes a la Gltima dosis, todas las
personas que cuiden de su hijo deben:
e Usar guantes de uso médico para desechar las heces y la orina
e Cerrar la tapa y descargar el inodoro dos veces para evitar la posibilidad de rociar o salpicar
la quimioterapia

© Boston Children’s Hospital, 2022 Todos los derechos reservados. ¢ Fecha de publicacién: 2022
Pagina 1 de 2
La informacion contenida en esta pagina esta destinada a pacientes que reciben atencion médica en el Dana-Farber/Boston
Children’s Cancer and Blood Disorders Center. Esta informacion se le da para ayudarlo a entender el medicamento que se le
recetd a su hijo. Esta no reemplaza la recomendacién médica de un profesional. Si tiene alguna pregunta, siempre consulte
con su proveedor de atencién médica. Para recibir atencion médica de emergencia, llame al 911.



Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center
Hojas de educacion de Oncologia Pediatrica

Seguridad de la quimioterapia en casa

Usar guantes de uso médico cuando manipule pafiales

Poner los panales en una bolsa por separado y tirarlos con los desechos habituales
Lavarse las manos con agua y jabdn después de quitarse los guantes

No manipular los desechos corporales del paciente, en caso de embarazo

Si la quimioterapia entra en contacto con el ojo:
e Enjuague el 0jo con abundante agua durante 15 minutos.
e Llame a su equipo de atencién médica si el ojo se enrojece o se irrita.

Si la quimioterapia entra en contacto con la piel:
e Lavese la piel minuciosamente con agua y jabon durante 15 minutos.
e Llame a su equipo de atencién médica si la piel se enrojece o se irrita.

Si la ropa de vestir o de cama entra en contacto con medicamentos para quimioterapia
o fluidos corporales:
1. Pdngase los guantes de uso médico.
2. Quitese toda la ropa sucia.
3. Ponga la ropa o la ropa de cama en la lavadora de inmediato sin mas ropa. Si no tiene
lavadora, métala en una bolsa plastica hasta que pueda lavarla. Cierre bien la bolsa.

Si se derraman medicamentos de la quimioterapia:

1. Péngase los guantes de uso médico.

2. Mantenga a las personas y a las mascotas alejadas del derrame hasta que haya terminado
de limpiar.

3. Para limpiar derrames de polvo, use papel toalla hUmedo (con agua).
Para derrames liquidos, use papel toalla seco.

4. Lava el area minuciosamente con jabdn u otra solucién limpiadora de uso doméstico.

5. Ponga todo el papel toalla utilizado para limpiar el derrame y cualquier otro suministro usado
para lavar el area, en una bolsa plastica. Cierre la bolsa y tirela con los desechos habituales.

6. Quitese los guantes mientras evita hacer contacto con la piel y coléquelos en una bolsa plastica.

7. Lavese las manos con agua y jabon.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. 2 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

y pida que le comuniquen con el proveedor médico de quardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula 6sea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula dsea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
e Para emergencias en las que corre peligro |z vida, llame al 911.

o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
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Ondansetron (on DAN se tron)

Otro nombre (comercial): Zofra n®

Usos: El ondansetron se utiliza para prevenir o disminuir las nduseas. Se administra por via
oral o intravenosa.

Efectos secundarios frecuentes

Dolor de cabeza

Mareos

Somnolencia

Diarrea (mas frecuente si se toma por via oral)
Estrefiimiento

Debilidad o contracciones musculares

Boca seca

Efectos secundarios poco frecuentes
e Latidos cardiacos mas rapidos o irregulares (cuando se administra por via intravenosa)

Indicaciones especiales:
Debe administrar la dosis 30 minutos antes de comenzar la quimioterapia
o 60 minutos antes de la radioterapia para ayudar a disminuir las nauseas.

Aclaraciones generales

e Si su hijo tiene alguna alergia que puede poner en riesgo su vida, debe usar siempre
una identificacion de alergias.

e Mantenga todos los medicamentos fuera del alcance de los nifios y las mascotas.

¢ Muchos medicamentos tienen interacciones con otros. Lleve consigo una lista de
todos los medicamentos de su hijo (medicamentos con receta de venta libre,
medicamentos a base de hierbas, productos naturales, suplementos, vitaminas).
Entregue esta lista al equipo de atencién médica (médico, enfermero, enfermero de
practica avanzada, farmacéutico, asistente médico) de su hijo.

e Consulte al equipo de atenciéon médica de su hijo antes de darle cualquier
medicamento nuevo, incluyendo medicamentos de venta libre, medicamentos a base
de hierbas, productos naturales o vitaminas.

¢ A menos que le indiquen lo contrario, solamente debe repetir la toma de una dosis de
un medicamento por via oral si el paciente vomita dentro de los 30 minutos de haberlo
tomado. Si su hijo vomita mas de una vez en los 30 minutos después de tomar el
medicamento, llame a su equipo de atencién médica.

A quién llamar para la atencién médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352

y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.

o Pacientes de trasplante de médula ¢sea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el

proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula désea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con

el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Trimethoprim y sulfamethoxazole
(trye METH oh prim y sul fa meth OKS a zole)

otros nombres: Bactrimm, Septra

Usos: Trimetoprima y sulfametoxazol son antibidticos que tratan muchos tipos diferentes de
infecciones provocadas por bacterias. La combinacidn se utiliza para prevenir infecciones
pulmonares/neumonia en pacientes inmunodeprimidos. Se administran por via oral o por
inyeccidn intravenosa.

Es probable que su hijo siga tomandolo hasta que cumpla 6 meses de terapia.

Efectos secundarios frecuentes
e Sensibilidad de la piel a la luz
+ Recuentos bajos de células sanguineas (recuentos de glébulos blancos y rojos,
y plaquetas)
e Las plaquetas y los gldbulos blancos pueden tardar mas tiempo en recuperarse
o Sarpullido, urticaria y picazén

Efectos secundarios menos frecuentes
e Resultados irregulares en las pruebas del funcionamiento de los rifiones
e Dolor abdominal (barriga)
o Diarrea
« Nauseas y vomitos

Indicaciones especiales:

« Beba mas cantidades de liquidos de lo habitual mientras tome este medicamento
y tdmelo con pequefias cantidades de comida.

« Si observa cualquier sintoma de reaccidn alérgica (sarpullido, picazon, urticaria),
deje de tomar el medicamento de inmediato y llame a su equipo de atencion médica.

« Si administra el medicamento en forma liquida, agitelo bien antes de darselo a su hijo.

e Use protector solar (FPS 30 o superior) y ropa con proteccion solar cuando esté al
aire libre.

Aclaraciones generales
e Si su hijo tiene una alergia que puede poner en riesgo su vida, debe usar un
brazalete de identificacion de alergias en todo momento.
e Mantenga todos los medicamentos fuera del alcance de los nifios y las mascotas.
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Trimethoprim y sulfamethoxazole

e Muchos medicamentos tienen interacciones con otros. Mantenga una lista de todos
los medicamentos de su hijo (medicamentos con receta o de venta libre,
medicamentos a base de hierbas, productos naturales, suplementos y vitaminas).
Entregue esta lista al equipo de atencion médica (médico, enfermero, enfermero de
practica avanzada, farmacéutico, asistente médico) de su hijo.

o Consulte al equipo de atencién médica de su hijo antes de darle cualquier
medicamento nuevo, incluyendo medicamentos de venta libre, medicamentos a base
de hierbas, productos naturales o vitaminas.

e« A menos que le indiquen lo contrario, solo debe repetir la toma oral de una dosis de
un medicamento si el paciente vomita en los 30 minutos siguientes de haberlo tomado.
Si su hijo vomita mas de una vez en los 30 minutos después de tomar el medicamento,
llame a su equipo de atencion médica.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Reacciones alérgicas

Una reaccion alérgica puede incluir picazén, sarpullido, urticaria (una o mas ronchas rojas
pequefias que aparecen en la piel), dificultad para respirar, asfixia o hinchazon facial.

Los medicamentos, los derivados de la sangre, el latex, la comida o el entorno pueden
provocar reacciones alérgicas. Cuando esté en la clinica o en el hospital, se controlara

a su hijo para detectar cualquier sintoma de reaccién alérgica.

Se puede producir una reaccion alérgica:
e Durante la primera dosis de medicacion o después de varias dosis
e Justo durante una infusidén o varias horas después

Si su hijo presenta una reaccion alérgica, se hara lo siguiente:
e Puede administrar los medicamentos para aliviar los sintomas de una reaccion.
e Puede administrar los medicamentos para prevenir reacciones en el futuro.
e Su equipo de atencidon médica puede cambiar el medicamento que causé la reaccidon
o0 puede administrarlo de forma diferente.

Si su hijo tiene una alergia que puede poner en riesgo su vida:
¢ Informe al equipo de atencidén médica de su hijo.
¢ Debe usar un brazalete de identificacion de alergias en todo momento.
e Lleve un listado de las alergias de su hijo y de todas las reacciones que haya sufrido
(incluidos los medicamentos y los derivados de la sangre).

Cuando debe llamar
e Si estd en casa y su hijo tiene dificultades para respirar, se estd ahogando o se le
estd hinchando la cara, llame de inmediato al 911.
¢ Si su hijo presenta picazén, sarpullido o urticaria, llame a su equipo de
atencién médica.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores solidos, neuro-oncologia y malignidades hematologicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pedidtrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula désea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor medico de guardia de hematologia.
+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Estrenimiento

El estrefiimiento se produce cuando las heces se endurecen y las deposiciones se vuelven
dificiles o0 menos frecuentes. Algunas comidas y medicamentos, sobre todo los analgésicos,
pueden provocar estrefiimiento.

Cosas que pueden ser utiles
e Beber mucho liquido, como agua, bebidas para deportistas o jugo
e Comer comidas con fibra, como trigo triturado, avena, salvado, panes y cereales
integrales, frijoles, frutos secos, frutas deshidratadas, verduras y fruta fresca
¢ Intentar mantenerse activo
e Tomar los medicamentos para las heces segun lo indicado por su equipo de
atenciéon médica

Cuando debe llamar

Llame a su equipo de atencion médica si su hijo presenta los siguientes sintomas:
¢ Ausencia de deposiciones durante dos dias
e Dolor abdominal que dificulta hacer actividades normales
e Dolor al intentar defecar

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
» De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
» Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores solidos, neuro-oncologia vy malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
s Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Diarrea

La diarrea es la presencia de heces blandas o deposiciones mas frecuentes. Hay muchas
causas de diarrea, incluidos algunos medicamentos o una infeccion. La diarrea puede causar
deshidratacion o ruptura de la piel en la zona rectal.

Antes de darle a su hijo cualquier medicamento para tratar la diarrea, hable con su
equipo de atencién médica.

Cosas que pueden ser utiles

e Haga que su hijo intente beber pequeiias cantidades de liquidos al menos cada
2 horas.

¢ Evite la leche o los productos lacteos, los jugos de manzana o uva, los alimentos
picantes y fritos o grasosos, ya que pueden causar mas deposiciones blandas.

¢ Dé a su hijo bebidas que contengan electrolitos, como las bebidas para deportistas.

e Limpie bien la zona rectal después de cada deposicion y aplique un ungliento.

¢ Si amamanta a su hijo, puede seguir haciéndolo.

Cuando debe llamar
e Si su hijo tiene un cambio en sus deposiciones normales o tiene deposiciones
blandas mas de 4 veces en 8 horas.
¢ Si su hijo tiene sintomas de deshidratacion, como:
o Disminucion de la orina o ausencia de orina durante 6 horas
o Menos de 4 pafiales mojados al dia
o Si su hijo tiene menos de 1 afio y no ha comido ni bebido nada durante 6 horas
mientras esté despierto
o Si su hijo tiene mas de 1 afio y no ha comido ni bebido nada durante 8 horas
mientras esté despierto

A quién llamar para la atencién médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

o Pacientes de tumores sdlidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352

y pida que le comunigquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.

o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el

proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula dsea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con

el proveedor médico de guardia de hematologia.
+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Fatiga

La fatiga es una sensacién de estar mas cansado de lo normal. La fatiga asociada a una
enfermedad o a un tratamiento es diferente de la fatiga de la vida cotidiana porque puede
durar mas tiempo y el descanso no siempre ayuda.

A veces, es posible que su hijo no tenga energia para ir a la escuela o realizar actividades con
la familia y los amigos. También puede resultarle dificil centrarse, pensar o tomar decisiones.

Causas de la fatiga
e Tratamientos como la quimioterapia, otros medicamentos, la radioterapia o la cirugia
e Cambios en los resultados de los analisis de sangre
e Alteracion de las rutinas del suefio o de las actividades cotidianas
e Estrés, ansiedad, preocupacion, tristeza o miedos

Cosas que pueden ser Utiles

e Descansos cortos y habituales

e Permitir flexibilidad en la rutina de su hijo

e Ejercicio ligero con regularidad, como un paseo corto o jugar al aire libre

e Una rutina de suefio, como no usar pantallas antes de acostarse, dormir en una
habitacion oscura y fresca, acostarse a la misma hora cada noche y despertarse a la
misma hora cada dia

e Comer una dieta bien balanceada

e Hablar sobre sus preocupaciones con su equipo de atencién médica

A quién llamar para la atencion meédica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pedidtrico de guardia de trasplante de médula 6sea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniguen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro |a vida, llame al 911.
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Fiebre y neutropenia

La fiebre y la neutropenia son efectos secundarios frecuentes de algunos tipos de
tratamiento. Debido al alto riesgo de infeccion de su hijo, es muy importante que llame
de inmediato al equipo de atencidon médica si su hijo tiene fiebre.

Si su hijo tiene neutropenia, significa que tiene menos glébulos blancos (neutrofilos).
Los neutroéfilos son importantes para combatir las infecciones. Si su hijo tiene una cifra
absoluta de neutrofilos (ANC) inferior a 500 y fiebre, necesitara antibidticos por via
intravenosa para tratar una posible infeccion.

Cuando su hijo es neutropénico, los siguientes pueden ser sintomas de
una infeccion:

Piel caliente al tacto

Cansancio

Dolor de cuerpo

Tos o dificultad para respirar

Enrojecimiento, hinchazoén o calor en la zona de la lesion, herida o via intravenosa
Dolor de estdmago

Llagas en la boca

Diarrea o dolor rectal al defecar

Mareo, confusion o debilidad

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Fiebre y no neutropenia

Su hijo fue atendido por tener fiebre en y no tiene neutropenia.
Esto significa que tiene suficientes glébulos blancos para combatir las infecciones.

Puede administrar acetaminofén (Tylenol) cada 4 a 6 horas segln sea necesario, hasta las
a. m./p. m. el

Si su hijo tiene fiebre otra vez de 38.0 °C (100.4 °F), o mas, después de 24 horas de
haber sido atendido por el equipo de atencion médica, llame de inmediato a la Jimmy
Fund Clinic al (617) 632-3270.

Si tiene una nueva inquietud o ve un cambio en su hijo que le preocupa, llame a la Jimmy Fund
Clinic. Para casos de emergencias que ponen en riesgo la vida, llame al 911.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores solidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de meédula osea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Pérdida de pelo

La quimioterapia y la radioterapia pueden provocar la caida del pelo (alopecia).
Puede comenzar unos 14 a 21 dias después de recibir quimioterapia. La pérdida de
cabello puede ocurrir en cualquier parte del cuerpo. La pérdida de pelo puede variar
desde un ligero debilitamiento hasta la calvicie total. En la mayoria de los pacientes,
el pelo vuelve a crecer. Para algunos, el color o la textura (rizado o liso, grueso

o fino) pueden crecer de forma diferente.

Algunas personas deciden usar pafiuelos, sombreros o una peluca.

Si su hijo quiere una peluca:

¢ Pidale que elija una antes de que se le caiga el pelo, si es posible. La peluca
puede tardar en llegar.

¢ Pida a su equipo de atencién médica que le recete una peluca.

e Es posible que las compafiias de seguros u otros recursos ayuden a cubrir
el costo.

e Programe una cita para la peluca en el Friends' Place de Dana-Farber.
Si necesita ayuda, consulte a su equipo de atencidon médica.

Friends’ Place
Primer piso, Yawkey Building, Dana-Farber
Entre semana, de 9:00 a. m. a 5:00 p. m.
(617) 632-2211

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
¢ Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Cuidado de la boca

Es importante mantener limpia la boca y los dientes del nifio para evitar infecciones y llagas en
la boca.

e Los nifios menores de 6 afios deben recibir cuidados de la boca por parte de un
cuidador adulto.
e Los nifios mayores de 6 ainos deben cepillarse los dientes con un cepillo suave
después de cada comida y antes de acostarse.
e Puede utilizar cepillos de dientes eléctricos suaves.
e Enjuague la boca de su hijo con frecuencia con agua para mantenerla himeda.
e Cuanta pasta de dientes utilizar:
o Para nifios de 3 afios o0 menos, ponga una pequefa cantidad de pasta de
dientes con fluoruro en el cepillo.
o Para nifios de 3 a 6 afios, ponga una gota del tamafo de un guisante de pasta
de dientes con fluoruro en el cepillo.
o Para niflos mayores de 6 afios, ponga aproximadamente 1 pulgada de pasta
de dientes en el cepillo.
No use enjuagues bucales que contengan alcohol. Resecan mucho la boca.

Consultas dentales

Los pacientes deben acudir al dentista con regularidad. La programacién de una cita con el
dentista depende de los recuentos sanguineos y del tratamiento, y puede ser necesario un
antibidtico. Hable con su equipo de atencidon médica antes de ir al dentista.

Llagas en la boca

Algunos medicamentos para quimioterapia y la radiacidon pueden causar llagas conocidas como
mucositis en el sistema digestivo (boca, garganta, estdmago e intestinos). Si le duelen las
llagas en la boca o le dificultan comer o beber, llame a su equipo de atencion médica.

La boca o la lengua de su hijo pueden estar enrojecidas o tener manchas blancas. Si ve algo
asi, informe a su equipo de atenciéon médica. Pueden aparecer placas blancas (areas
elevadas), una infeccidn conocida como aftas. Su equipo de atencion médica le recetara
medicamentos para tratarla.

Cosas que pueden ser (tiles
e Beber liquidos frios o0 a temperatura ambiente con una pajilla
e Evitar comidas calientes, picantes y acidas
e Comer comidas blandas (como batidos o purés)
e Cortar la comida en trozos pequefios

Cuando debe llamar

Llame a su equipo de atencién médica si su hijo:
e No puede beber liquidos
e Tiene manchas blancas (placas) en la boca
e No puede tragar
e Tiene dolor
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Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and Blood Disorders Center
Hoja de educacion de Oncologia Pediatrica

Cuidado de la boca

A quién llamar para la atencién médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sdlidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula dsea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Nauseas y vOmitos

La quimioterapia y la radioterapia pueden causar nauseas y vomitos. El grado de nauseas
y vomitos que puede tener su hijo depende del tratamiento que esté recibiendo. Las nauseas
y los vomitos pueden aliviarse con medicamentos llamados antieméticos (medicamentos

contra

las nauseas).

Las nauseas agudas pueden presentarse inmediatamente después del tratamiento.
Las nauseas retardadas pueden presentarse horas o dias después de completar la
quimioterapia.

Algunos medicamentos para quimioterapia pueden causar nauseas agudas y retardadas.
En algunos nifios y adolescentes, las nauseas anticipadas (antes del tratamiento)
pueden presentarse cuando piensan en ir al hospital o a la clinica.

Cosas que pueden ser (utiles

Tome el medicamento antiemético con un sorbo pequefio de agua. Espere

30 minutos antes de tomar mas liquido o comer.

Trate de beber pequeiios sorbos de liquidos frios y claros.

Intente comer comidas pequeiias o aperitivos a lo largo del dia hasta que se le pasen
las nauseas.

Evite los olores fuertes y las comidas picantes. El olor de cosas como la comida y el
perfume puede hacer que su hijo se sienta mal.

Las Sea-bands son pulseras con un pequefio botdn que ejercen presién en un punto
de la mufieca, lo que puede ayudar a controlar las nauseas.

Pruebe métodos de relajacion y distraccion como la respiracion profunda e imagenes.
Puede encontrar aplicaciones de relajacion en su celular o tablet.

Cuando debe llamar

Si las naduseas no mejoran o su hijo no deja de vomitar después de tomar
antieméticos, hay otros medicamentos que puede probar. El equipo de atencion
médica de su hijo puede ayudarlo a encontrar el que mejor se adapte a él.
Si su hijo tiene sintomas de deshidratacion, como:
o Disminucion de la orina o ausencia de orina durante 6 horas
o Menos de 4 pafiales mojados al dia
o Si su hijo tiene menos de 1 afio y no ha comido ni bebido nada durante
6 horas mientras esté despierto
o Si su hijo tiene mas de 1 ano y no ha comido ni bebido nada durante 8 horas
mientras esté despierto
Si ve sangre en el vémito

o]

(o]

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
¢ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.

Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.

Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.

s Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Terapia nutricional durante el tratamiento

La nutricidon es una parte importante del tratamiento de su hijo. Comer y beber bien antes, durante
y después del tratamiento puede ayudar a su hijo a sentirse mejor y a mantener su fuerza y
energia. Sin embargo, algunos medicamentos, la quimioterapia, la radioterapia o las cirugias
pueden provocar sintomas que dificulten comer o beber lo suficiente. Esto puede poner a su hijo
en riesgo de desnutricion.

El equipo de atencion médica puede remitir a su hijo a un dietista para que lo ayude con sus
necesidades nutricionales durante y después del tratamiento. Si tiene preguntas sobre nutricion,
consulte a su equipo de atencién médica o a su dietista.

Objetivos nutricionales

Durante el tratamiento, el objetivo es que su hijo crezca y se desarrolle con normalidad. Esto
significa que no suba ni baje mucho de peso, sino que crezca y gane el peso adecuado para su
edad y estatura. Ademas del crecimiento, queremos utilizar la alimentacion para ayudarlos a:

Sanar

Mantener su fuerza y sus musculos

Obtener las vitaminas y minerales que su cuerpo necesita
Sentirse bien con la comida y con su cuerpo

Mantenerse activo

Apoyo nutricional

A veces, el tratamiento puede dificultar el consumo de suficientes alimentos o bebidas por via oral
(por la boca). Esto puede hacer que los ninos pierdan peso, tengan menos energia y se sientan mal
en general. Cuando esto ocurre, hay otras formas de asegurarse de que su hijo reciba la nutricidon
que necesita.

Apoyo nutricional por via oral
e Estimulantes del apetito
Hay algunos medicamentos que se pueden recetar para ayudar a aumentar el apetito.
Estos medicamentos no son adecuados para todas las personas y su equipo de atencion
médica hablara con usted sobre lo que puede ser mejor para su hijo.

e Suplementos orales comerciales
Estas bebidas o batidos nutricionales suelen administrarse junto con las comidas y los
snacks a lo largo del dia para aportar calorias, proteinas, vitaminas y minerales adicionales.
Puede comprarlos en tiendas de comestibles y farmacias, y vienen en diferentes cantidades
de calorias, sabores e ingredientes (a base de leche, no lacteos, etc.). Su dietista puede
darle ejemplos y ayudarlo a encontrar los que mejor se adapten a las necesidades y gustos
de su hijo.
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Terapia nutricional durante el tratamiento

Apoyo nutricional no por via oral

e Apoyo nutricional enteral o sondas de alimentacién
La sonda de alimentacion es una forma de alimentar a un nifio, y la mas comun es la sonda
nasogastrica (sonda NG). Una sonda nasogastrica es un tubo blando y flexible que pasa por
la nariz y baja por el eséfago (“sonda de alimentacion”) hasta el estbmago. Se puede usar
en casa para darle al nifio la nutricion e hidratacién que necesita. Las sondas de
alimentacién se pueden utilizar durante un periodo corto (unas semanas) o mas largo
(unos meses). Si necesita una sonda de alimentacion, el equipo de atencion médica y el
dietista colaboraran con usted para elaborar un plan que satisfaga las necesidades de su
hijo.

e Apoyo nutricional parenteral o nutricién por via intravenosa
Para los nifios hospitalizados que presenten sintomas como diarrea (deposiciones blandas),
mucositis (Ulceras a lo largo del tracto gastrointestinal) o nduseas o vémitos intensos, el
equipo de atencidon médica puede recomendar una nutricidon parenteral o nutricidon por via
intravenosa. Se trata de una nutricion que se administra a través de la linea central de su
hijo. La mayoria de las veces se administra en el hospital.

Trabajar con su dietista

Si su hijo ingresa al Boston Children’s Hospital (BCH), es posible que el equipo de nutricion
ambulatoria le haga un seguimiento. Cuando su hijo esté en casa y reciba atencion médica en
Jimmy Fund Clinic (JFC), es posible que el equipo de nutricion ambulatoria le haga un seguimiento.
El personal de nutricién del BCH y el JFC trabajan juntos para apoyar las necesidades nutricionales
de su hijo.

Su dietista puede ayudarlo a pensar en:
e El crecimiento y los objetivos de su hijo
¢ Como manejar los efectos secundarios del tratamiento, como cambios en el gusto, falta de
apetito o nauseas
e Opciones de apoyo nutricional
e Ideas para una alimentacién saludable

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
+ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sdlidos, neuro-oncologia vy malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniguen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
s Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Control de los efectos secundarios relacionados
con la nutricion

La nutricidon es una parte importante del tratamiento de su hijo, pero a veces puede ser dificil
comer debido a los efectos secundarios de los medicamentos, la quimioterapia o la radioterapia.
Los efectos secundarios pueden incluir:

estrefiimiento
diarrea

llagas en la boca
nauseas

cambios en el gusto
vomitos

aumento de peso
pérdida de peso

Consejos generales

Si tiene preguntas o inquietudes sobre la alimentacién, la bebida o el crecimiento de su
hijo, consulte a su equipo de atencidon médica o a su dietista

Visite regularmente a un dietista para que le ayude con los sintomas y monitoree su crecimiento.

Cuando vaya al hospital o a la clinica, lleve la comida y la bebida que le guste a su hijo,

o leche de férmula, por si su hijo tiene hambre o sed mientras usted esta ahi.

A algunos nifios y adolescentes les resulta dificil comer durante el tratamiento y necesitan
otro tipo de apoyo nutricional, como una sonda nasogastrica (sonda NG). Su equipo de
atencion médica le explicara estas opciones en caso de que sean adecuadas para su hijo.

No tiene hambre o no tiene apetito

Dé 5 o 6 comidas o aperitivos pequefios a lo largo del dia.
Fomente el consumo de alimentos ricos en calorias y proteinas, como los frutos secos y las
semillas (sin cascara), las carnes magras, los huevos y los lacteos enteros.
Tenga disponibles aperitivos ricos en nutrientes como frutos secos y semillas (sin cascara),
barras de proteinas y mantequillas de frutos secos o semillas con galletas saladas. Dé un
aperitivo antes de acostarse.
Durante las comidas y los aperitivos, pidale a su hijo que empiece por la comida sélida.
Llenarse de liquido antes de comer puede hacer que su hijo se sienta lleno y pierda el
interés por comer comida sélida.
Beba sorbos de bebidas con alto contenido de calorias, como leche entera, licuados,
batidos, frapés o alternativas no lacteas enriquecidas (como la leche de soja) después de
las comidas y los aperitivos a lo largo del dia.
o Nota: Su hijo puede desarrollar intolerancia a la lactosa. Esto es temporal
(no durard). Si esto ocurre, pruebe darle leche Lactaid® o comprimidos Lactaid®
cuando coma productos lacteos como leche, helados y queso. Pregunte a su dietista
por los productos no lacteos enriquecidos en caso necesario.
Establezca horarios para que su hijo coma comidas y aperitivos, en familia o con amigos,
cuando sea posible. Intente poner una alarma como recordatorio de que es hora de comer.
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Control de los efectos secundarios relacionados con la nutricion

e Algunos nifios tienen un momento del dia en el que tienen mas apetito, como a primera
hora de la mafiana o a ultima de la tarde. Aproveche al maximo su buen apetito y ofrezca
comidas ricas en nutrientes, con grasas saludables para el corazén, proteinas y fibra.

Nauseas y vomitos

e Administre los medicamentos recetados contra las nduseas de 30 a 60 minutos antes
de comer.

o Después de comer, deje a su hijo sentado durante al menos dos horas.

e Pruebe con comidas secas y saladas, como galletas saladas o pretzels.

o Evite las comidas con olores fuertes.

o Evite las comidas grasosas o fritas.

o Dé liquidos frescos entre comidas. Intente usar una pajilla.

o Ofrezca productos con jengibre, como té, jengibre seco, galletas de jengibre o masticables
de jengibre.

e Pruebe la aromaterapia. Haga que su hijo huela rodajas de limdén o naranja. Pruebe aceites
esenciales como los de lavanda, jengibre, menta o hierbabuena (solo para que los huela,
ino se los comal).

Estrefiimiento

e AsegUrese de que su hijo beba la cantidad suficiente de liquido todos los dias. El equipo de
atencion médica o el dietista pueden indicarle cuanto liquido debe beber su hijo.

e Se recomienda dar alimentos con fibra, como pan integral, avena y cereales de salvado;
frutas como peras, manzanas con piel, citricos (naranjas, clementinas) y ciruelas
deshidratadas; y verduras como guisantes, brocoli y batata.

e Anime a su hijo a moverse y a ser activo en la medida de lo posible. Incluso las caminatas
cortas son beneficiosas.

Diarrea
¢ Haga que su hijo beba mas liquidos, como agua, caldo, agua de coco o jugos diluidos y
bebidas para deportistas.
e Limite el consumo de leche, ya que puede empeorar la diarrea. Pruebe la leche sin lactosa
o las leches no lacteas enriquecidas, como la leche de soja o de avena.
e Limite el consumo de comidas que produzcan gases, como los frijoles, la col o las bebidas
con gas (burbujeantes).
Limite las comidas grasosas, picantes o muy dulces y azucaradas.
Ofrezca comidas ricas en potasio, como agua de coco, platanos y patatas peladas.
Ofrezca comidas ricas en sodio, como caldo, sopas, galletas saladas o pretzels.
Pruebe alimentos blandos como platanos, arroz, puré de manzana, tostadas de pan blanco,
fideos solos, pollo solo, tofu blando y huevos.
o Evite las verduras crudas y las cascaras y semillas de las frutas. Cuando la diarrea empiece
a mejorar, vuelva a afladir poco a poco comidas mas ricas en fibra en su dieta.

Llagas en la boca
e Dé a su hijo comidas y liquidos blandos, himedos y suaves.
« Afada mantequilla, jugo de carne, salsas o aderezos para humedecer las comidas.
« Evite los alimentos duros, asperos, acidos, salados y picantes.
o Ofrézcale liquidos ricos en nutrientes, como leche entera, batidos, licuados o licuados
bebibles de leche entera, para una nutriciéon adicional cuando su hijo coma menos
comida sélida.
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Cambios en el gusto

e Pruebe especias y sabores nuevos, como ajo, pepinillos, aceitunas o mezclas de
especias nuevas.

e Pruebe comidas saladas o muy condimentadas, como salsa de soya, vinagres, barbacoa y
salsas de curry.

e Evite las comidas muy dulces. Los cambios en el gusto suelen ocurrir con los dulces, que
saben “a carton” o “no saben bien”.

e Los caramelos acidos y agrios, o chupar una rodaja de limoén o lima antes de comer generan
saliva (escupitajo) y pueden ayudar a disimular los sabores “metalicos”.

e Fomente un cepillado dental correcto, habitual y suave.

Llame si tiene preguntas sobre la alimentacién de su hijo o si quiere reunirse con un dietista en la
Jimmy Fund Clinic (617) 632-3270 o en el Boston Children’s Hospital (617) 355-4677.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
s De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
» Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores solidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Esteroides: Cambios de humor y de conducta

Los esteroides pueden ser parte importante del tratamiento. Estos medicamentos pueden
tener efectos secundarios que pueden causar cambios, como:

o Efectos secundarios fisicos (dolor, nduseas)

e Tener mucha hambre

o Dificultad para dormir

e Cambios de humor (tristeza, llanto, enfado)

o Irritabilidad (enfadarse, disgustarse o frustrarse) por cosas sin importancia

e Agresién verbal (gritos)

e Agresion fisica (golpes, portazos)

e No actuar como uno mismo

o Dificultad para tomar decisiones

e Problemas de atencién

e Hiperactividad

e Confusién o alucinaciones

Informe de inmediato a su equipo de atencién médica si mientras su hijo toma esteroides
parece confuso, tiene alucinaciones, padece un insomnio insoportable (no puede dormir),
se hace dafio a si mismo o a los demas, o hace cosas que entorpecen su tratamiento médico.

Cosas que pueden ser Utiles
« Identificar los sintomas fisicos (dolor, nduseas, hambre)
e Asegurarse de que su hijo y los demas estén a salvo
e Centrarse en lo importante y tratar de no preocuparse demasiado por nimiedades
e Hacer cambios a su alrededor para reducir los factores de estrés innecesarios
e Turnarse con otros adultos que puedan cuidar a su hijo
« Animar a su hijo a decir o expresar como se siente (con palabras, dibujos o jugando)
e Hablar de manera clara y serena
e Evitar tratar de razonar con su hijo mientras tenga una rabieta
e Abrazar y consolar a su hijo para evitar que se haga dafio
e Felicitar y recompensar los comportamientos positivos con atencién, actividades o
momentos especiales
e Tratar de evitar situaciones nuevas y cambios en las rutinas
e Comer tentempiés y muchas comidas pequefas

A quién llamar para la atencién médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sdlidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Dolor

El dolor tiene muchas causas y puede ser de corto plazo (agudo), de largo plazo (crénico)
o relacionado con los procedimientos (procedimental). Su equipo de atencion médica
intentara disminuir el dolor durante el tratamiento y los procedimientos. La mayoria de los
dolores pueden aliviarse con métodos de afrontamiento y medicamentos.

Como muestran su dolor los niifos

Los nifios muestran el dolor de diferentes maneras. Muchos dirdn cuando les duele algo.
Otros se ponen tensos, se retuercen, hacen muecas, cierran los puios con las manos,
levantan las piernas, gimen, lloran o gritan. Puede ser dificil consolarlos.

Como ayudar a su hijo con el dolor
Preguntele a su hijo por su dolor. De este modo, le hara saber que comprende su dolor
y que quiere ayudarlo.
e Hable con su hijo en un lenguaje sencillo y cotidiano, dandole toda la informacion
gue considere que puede manejar y que sea adecuada para él.
¢ Sisabe cdmo su hijo muestra que se siente incdbmodo, compartalo con el equipo de
atenciéon médica.
e Ayudelo a ponerse en una posicién cémoda.
e Ayude a su hijo a pensar en otras cosas: cante en voz baja, narre cuentos, cuente
0 juegue con una tablet.
o Utilice los ejercicios de respiraciéon, como soplar burbujas, para ayudar a su hijo
a intentar relajarse.
Pidale que imagine que va a su lugar preferido o que hace algo que le gusta.
Apligue calor o frio en el lugar del dolor.
Cree un ambiente tranquilo y relajante en la habitacién.
Pida ayuda al personal de vida infantil que puede trabajar con usted y su hijo para
encontrar lo que funciona mejor para ellos.

Para obtener mas ayuda con el manejo del dolor que no incluya medicamentos, pregunte
a su equipo de atencién médica sobre una consulta de psicologia del dolor.

Si su hijo va a someterse a una operacion ortopédica como parte de su tratamiento,
pregunte por una consulta de COPE antes de la cirugia para ayudar a manejar el dolor
después de la operacion.

Medicamentos

Su equipo de atencién médica colaborara con usted para averiguar cudl es la causa del dolor
de su hijo y cudl es el mejor plan de tratamiento médico para él. El plan de tratamiento del
dolor se elaborara en funcién de la edad, el peso y la tolerancia de su hijo, y de lo que le
parezca mejor a su familia.
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Dolor

Si desea recibir mas ayuda con los medicamentos para el dolor, pregunte a su equipo
de atencion médica acerca de una consulta con el PACT (equipo pediatrico de atencién
avanzada) o con el Servicio de dolor agudo.

Preguntas frecuentes sobre el dolor

éLos bebés pueden sentir dolor? Si, los bebés e incluso los recién nacidos
sienten dolor.

éLos nifios pueden describir el dolor? Los nifios tan jévenes como de 18 meses
tienen palabras para el dolor. Los nifios de tan solo 3 afios por lo general pueden
describir cuanto les duele respondiendo "un poco" o "mucho".

¢Es peligroso el medicamento contra el dolor? Antes de recetar cualquier
medicamento, su equipo de atencién médica hablara con usted sobre los riesgos
y los beneficios. Tomar analgésicos puede ayudar a los niflos a dormir mejor,
curarse y prevenir complicaciones. Sin embargo, a veces los analgésicos pueden
provocar estrefiimiento, nduseas o somnolencia.

éDebo preocuparme de que mi hijo o adolescente pueda volverse adicto a
los analgésicos? Los analgésicos suelen ser una parte necesaria del tratamiento
porque muchas enfermedades causan dolor y el tratamiento también puede causar
efectos secundarios dolorosos. Muchos nifios y adolescentes pueden necesitar
opioides durante el tratamiento y no corren riesgo de adiccién cuando el
medicamento se toma segun lo recetado. Nuestro cuerpo reconoce la necesidad

de tomar medicamentos y, si dejan de ser necesarios, se suspenden o se dejan de
tomar de forma segura. Consulte a su equipo de atenciéon médica si tiene preguntas.

éQué debo hacer si el dolor de mi hijo persiste? Pida ayuda al equipo de
atencion médica si su hijo sigue teniendo dolor.

A quién
* De

llamar para la atencion médica del paciente:
lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.

e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

o

o

Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352

y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.

Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el

proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.

Pacientes con insuficiencia de la médula dsea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comunigquen con

el proveedor médico de guardia de hematologia.

+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Cuidado de la piel durante el tratamiento

La quimioterapia, la radioterapia y los medicamentos pueden provocar cambios en la piel de su
hijo. Si su hijo presenta sarpullidos, enrojecimiento, zonas abiertas o cualquier otra irritacién en
la piel, comuniqueselo a su equipo de atencién médica.

Algunos cambios frecuentes en la piel durante el tratamiento son:
¢ Sequedad o descamacién

Aumento de la sensibilidad a las quemaduras del sol

Sarpullidos o zonas abiertas que pueden tardar en curarse

Irritacion en la zona alrededor del ano, la vagina o el pene

Labios secos y agrietados

Enrojecimiento u oscurecimiento de la piel

Riesgo de infecciones en la piel

Cosas que pueden ayudar con los efectos secundarios

e Bafese todos los dias con un jabdén suave y sin perfume.

¢ Consulte siempre al equipo de atencién médica antes de utilizar cualquier tipo de
crema, ungliento o locién medicada.

¢ Si su hijo recibe radioterapia o irradiacion corporal total, no utilice lociones, cremas
ni unglentos.

¢ No comparta ningln producto para el cuidado de la piel, incluido maquillaje.

e Limpie y cubra cualquier zona con piel lesionada.

¢ Beba muchos liquidos.

Proteccion contra el sol

Protegerse del sol es muy importante cuando recibe quimioterapia, radioterapia, después
de un trasplante de células madre hematopoyéticas (HSCT) o cuando toma determinados
medicamentos.

Use proteccion solar incluso en dias nublados y cuando esté cerca de la nieve, la arena y el
agua (todos reflejan la luz solar).
e Pdngase protector solar 30 minutos antes de salir al exterior.
« Utilice un protector solar resistente al agua con FPS 30 o superior y con proteccion
UVA y UVB.

o Los protectores solares hipoalergénicos tienen menos probabilidades de provocar
sarpullidos o reacciones alérgicas.

o Los protectores solares no comedogénicos pueden ser mejores para la piel si
tiene acné. Ademas, para la piel de algunas personas, los geles son mejores que
las cremas.

e Pdngase protector solar en toda la piel expuesta, incluida la cabeza y las orejas,
al menos cada 1 a 2 horas. Vuelva a ponerse el protector solar después de nadar,
sudar o secarse con una toalla.

e Utilice protector solar y balsamo labial con FPS 30.
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Cuidado de la piel

Ropa con proteccién solar

o Use gafas de sol y sombreros que cubran la cara, el cuello y las orejas cuando esté al
aire libre.

e Use ropa con FPS para mayor proteccion.

Actividades al aire libre

¢ Limite el tiempo de exposicion directa al sol, especialmente entre las 10:00 a. m. y las
4:00 p. m.

e Si se encuentra al aire libre durante estas horas, permanezca en la sombra.

Bronceado artificial
¢ No utilice salones de bronceado ni camas solares.
¢ Los quimicos de los productos autobronceadores tifien la piel para crear el bronceado.

Si decide utilizar autobronceadores, recuerde que NO son protectores solares, a menos
que el producto indique que contiene FPS.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoléqgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pedidtrico de guardia de trasplante de médula 6sea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.

+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Transfusiones de sangre

Una transfusién de sangre consiste en extraer sangre o partes de la sangre de una persona e
introducirla en el torrente sanguineo de otra. La sangre suele administrarse por una sonda
intravenosa (IV), que es un pequefio tubo o0 aguja que se introduce en una vena, normalmente
del brazo.

Su hijo puede recibir una transfusion de sangre si no tiene suficientes glébulos rojos
o plaquetas. La sangre donada se divide en partes (gldbulos rojos, plaquetas y plasma)
para ayudar al mayor numero posible de nifios.

¢ Los globulos rojos transportan oxigeno y se aplican para tratar la anemia o si
hay muchas hemorragias.

¢ Las plaquetas ayudan a detener los sangrados al tapar los orificios de los vasos
sanguineos.

o El plasma es la parte liquida y transparente de la sangre que también ayuda a
detener las hemorragias.

Posibles riesgos de una transfusion de sangre

Las donaciones de sangre son mas seguras que nunca gracias a la mejora de los
controles y las pruebas. Sin embargo, todas las transfusiones de sangre tienen una
pequefia posibilidad de causar problemas.

Reacciones a la transfusion

Los efectos secundarios mas frecuentes (ocurren en el 1 a 5 % de las personas que reciben
transfusiones) son sarpullidos leves, urticaria, picazon vy, a veces, fiebre. Suelen mejorar sin
tratamiento. En raras ocasiones, se produce una reaccién mas grave. Puede tratarse de una
reaccion alérgica grave (dificultad para respirar) o de una descomposicion muy rapida de los
glébulos rojos (hemdlisis).

Riesgos de infecciones

Toda la sangre se analiza para detectar virus y otras infecciones, como las que causan la hepatitis,
el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH), el virus linfotrépico humano de células T (HTLV), la
sifilis y el virus del Nilo Occidental. La probabilidad de contagiarse con uno de estos virus es muy
baja.

Problemas metabdlicos
Después de una transfusion, se pueden producir cambios en las sales de la sangre (niveles altos
de potasio o bajos de calcio).

Problemas inmunolégicos

Los gldébulos blancos de una transfusion de sangre pueden provocar una complicacion

poco frecuente denominada enfermedad de injerto contra huésped (GVHD) asociada a la
transfusion. Dado que la sangre de otra persona es diferente de la sangre de su hijo, el organismo
de su hijo puede responder produciendo anticuerpos contra los gldbulos rojos o las plaguetas
transfundidos. Esto puede provocar la necesidad de mas transfusiones.
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Transfusiones

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
¢ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
s Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Vacunas

Hable con su proveedor antes de que su hijo reciba alguna vacuna.

Mientras su hijo esté en tratamiento y cumpla con los requisitos, debe recibir las vacunas
contra la gripe y la COVID. No se recomiendan otras vacunas de rutina. Esto se debe a que
no es probable que sean eficaces. Su hijo nunca debe recibir vacunas vivas mientras esté
en tratamiento.

Los ejemplos de las vacunas vivas incluyen:
¢ Vacuna contra el sarampion, las paperas y la rubéola (MMR)
e Vacuna contra la varicela
e Vacuna oral contra el rotavirus
e Vacuna nasal contra la gripe
e Vacuna oral contra la poliomielitis

Vacunas contra la gripe (influenza)

e Todos los pacientes y las personas con las que conviven deben vacunarse contra la
gripe cada afo.

e Los padres, hermanos y cuidadores pueden vacunarse contra la gripe con su propio
proveedor de atencion médica o en las clinicas de vacunacién contra la gripe.

e Los pacientes, hermanos, familiares y cuidadores no deben recibir la vacuna nasal
contra la gripe (Flumist). Los contactos que reciban la vacuna nasal contra la gripe
por error no deben estar con el paciente durante los 7 dias después de recibirla.

Vacunas para los hermanos
Por lo general, los hermanos y hermanas de los pacientes pueden recibir todas las
vacunas de rutina necesarias para los nifios sanos.

Hasta 60 dias después del trasplante autdlogo de células madre o hasta 3 meses después de que
se hayan suspendido todos los medicamentos inmunosupresores de los receptores de trasplante
alogénico de células madre, el paciente no debe estar cerca de:
e Cualquier persona que haya recibido la vacuna oral contra la poliomielitis en las
ultimas 6 semanas
e Cualquier persona que haya recibido Flumist por via nasal en los Ultimos 7 dias
e Cualquier persona que no haya tenido varicela o que no haya recibido la vacuna contra
la varicela

Los pacientes que reciben un trasplante de células madre hematopoyéticas (HSCT)
deben informar a su equipo de atencién médica si algin miembro de su grupo familiar
recibié recientemente la vacuna contra la varicela y presenté un sarpullido a causa de ella.
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Vacunas

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia v malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de medula osea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula 6sea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula dsea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Varicela y culebrilla (herpes zoster)

El virus de la varicela-zoster es el causante de la varicela. Se transmite por el aire y es
muy contagiosa (se contagia facilmente de una persona a otra). Si bien es poco frecuente,
las personas con un sistema inmunoldgico debilitado también pueden contagiarse de
varicela con la vacuna.

e La varicela suele empezar con fiebre y sensacion de mucho cansancio
(sintomas similares a los de la gripe).

e Suele aparecer un sarpullido con picazén y protuberancias llenas de
liquido transparente.

e Las protuberancias llenas de liquido se abren, y los puntos se secan y forman
costras conforme cicatrizan.

e Pueden aparecer nuevos puntos durante varios dias, y la erupciéon dura
aproximadamente 7 dias.

e La varicela puede ser mas grave para los nifios que tienen un sistema
inmunoldgico debilitado.

La culebrilla (también conocidad como herpes zdster) es otra infeccion causada por el
virus de la varicela-zéster. Después de que una persona se haya recuperado de la varicela,
el virus permanece en el cuerpo sin presentar sintomas. Si el sistema inmunoldgico estd
deprimido (debilitado) el virus puede volver a activarse. Las personas con un sistema
inmunologico debilitado también pueden contagiarse de culebrilla después de la vacuna
contra la varicela. Si usted u otro cuidador se ha vacunado recientemente contra el
culebrilla, o tiene previsto hacerlo, hable con el equipo de atencién médica de su hijo.

La culebrilla puede ser dolorosa y causar una sensacion de ardor profundo. Por lo general,
empieza con:

e Dolor en un area del cuerpo

e Un parche de ampollas enrojecidas que forman una linea en la piel

Exposicion
Llame de inmediato el equipo de atencion médica de su hijo si ha estado cerca de alguien
con varicela o culebrilla, aunque se haya vacunado.

e Su hijo puede necesitar medicamentos para protegerse o tratar el virus.

e Los medicamentos deben administrarse lo antes posible después de la exposicidon.

Tratamiento

Si su hijo presenta sintomas de varicela o culebrilla, llame de inmediato a su equipo de atencién

médica.
e Su hijo puede necesitar medicamentos para ayudar a controlar el virus.
¢ Puede ser necesaria la admision en el hospital para obtener tratamiento.
¢ Para proteger a los demas pacientes de la varicela o la culebrilla, el equipo de
atencién médica le pedird que siga ciertas precauciones especificas mientras esté en
la clinica o en el hospital.
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Varicela y Herpes zoster (Herpes)

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comunigquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Control de la infeccion

Los tratamientos como la quimioterapia, la radioterapia y las cirugias pueden dificultar la
lucha del organismo de su hijo contra las infecciones. Esto se debe a que el tratamiento
puede reducir el nUmero de células que combaten la infeccion o afectar a la capacidad del
organismo para fabricar mas células de este tipo. Abajo encontrara formas de ayudar

a su hijo a evitar las infecciones.

Lavado de manos
La mejor manera de prevenir la propagaciéon de infecciones es lavandose las manos.
e Lavese las manos con agua y jabon durante 20 segundos:

O

O O O O O

Después de ir al bafio

Después de tocar animales

Después de sonarse la nariz, toser o estornudar
Después de salir al aire libre

Después de tocar productos agricolas (frutas y verduras)
Antes y después de comer, beber o manipular comida

Cuando las manos no estén visiblemente sucias, también puede utilizar gel antibacterial para
limpiarse las manos.

Prevencion de infecciones en el hogar, la escuela y la comunidad

e Cuidado personal

@]
O
@]
O

Bafiese o dese una ducha todos los dias.

Cepillese los dientes al menos dos veces al dia.

No comparta vasos, cubiertos (pajillas, tenedores, cucharas), ni cepillos de dientes.
Toéquese los ojos, la nariz y la boca solo después de haberse lavado las manos.

e Seguridad alimentaria

@]
O

Lavese las manos.

Limpie las superficies y utensilios de cocina antes y después de manipular
comida, especialmente carne de res o de ave (como pollo o pavo).

Lave las frutas y verduras crudas.

Siempre refrigere los sobrantes de comida y cualquier articulo que se eche

a perder en el lapso de 2 horas.

No beba leche no pasteurizada.

No coma carne de res, de aves, almejas, pescado o huevos que estén crudos
0 poco cocidos.

e Cuando los recuentos de gloébulos blancos de su hijo estédn bajos:

O
@]

Evite el contacto con personas que estén enfermas.
Evite las areas con aglomeraciones.

e Informe al enfermero de la escuela que su hijo puede tener mayor riesgo de
contraer infecciones. Pideles que comuniquen si en la escuela hay enfermedades
contagiosas (que se propagan con facilidad).

e Siga con atencidn las instrucciones para el cuidado de una via central o un puerto.
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Control de la infeccidn

e Si se desarrolla fiebre o enfermedad en casa, comuniquese de inmediato con su
equipo de atencidon médica.

e Si su hijo ha estado en contacto con alguien que tiene una enfermedad contagiosa,
comuniquese de inmediato con el equipo de atencion médica.

« Debido a que las mascotas pueden ser una fuente de infeccién:

o Su hijo puede conservar cualquier animal de compaiiia que ya tenga, excepto

reptiles y pajaros

Las mascotas que viven fuera no deben entrar en la casa

Su hijo no debe bafar ni cepillar a su mascota, ni limpiar las heces

Los gatos no pueden dormir en la cama de su hijo

Las cajas de arena no se deben colocar en areas donde se coma o se

prepare comida

Evite el contacto con cualquier animal que pueda estar enfermo

Se debe evitar que las mascotas se metan en la basura, la revuelvan o cacen

O O O O

@)

Prevencion de infecciones en la clinica o el hospital
Es fundamental reducir al minimo la propagacion de infecciones en la clinica o el hospital.
Existen normas para proteger a su hijo.

e Si usted o su hijo tienen fiebre, sintomas de resfriado, diarrea, vémitos o cualquier
otra enfermedad, llame a la clinica. Si los sintomas aparecen justo antes de una
cita, informe de inmediato a un asistente de la clinica, a un miembro del personal
de recepcion o a la enfermera de su hijo.

¢ No lleve a los hermanos que estan enfermos a la clinica ni al hospital.

¢ Algunas enfermedades requieren una habitacién privada llamada sala de aislamiento.
Si su hijo esta en aislamiento:
o Los pacientes, los hermanos y las visitas deben permanecer en la sala
de aislamiento
o Los pacientes, hermanos y visitantes no pueden visitar las areas comunes de
la unidad, como la sala de recursos, la sala de actividades o la cocina
e Todas las visitas deberan pasar una evaluacion en el vestibulo principal. Luego,
se les entregara una identificacion del hospital para que la lleve en todo momento.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. 2 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352

y pida que le comuniquen con el proveedor médico de quardia de oncologia pediatrica.

o Pacientes de trasplante de médula 6sea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el

proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula 6sea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula dsea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con

el proveedor médico de guardia de hematologia.
e Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Seguridad de los alimentos durante el tratamiento

Cuando el sistema inmunolégico de su hijo no funciona tan bien como deberia, corre el riesgo de
contraer infecciones transmitidas por los alimentos. Los nifios con neutropenia son los que corren
mayor riesgo, ya que para el organismo resulta mas dificil combatir las infecciones.

Tener neutropenia significa tener menos gldobulos blancos (neutrdfilos).

Para asegurarse de que la comida es segura para su hijo:

e Lavese bien las manos y las de su hijo con agua tibia y jabén antes y después de preparar,
cocinar e ingerir comidas.

e Limpie todos los utensilios de cocina con agua tibia y jabén antes y después de cada uso.

e Utilice agua y un cepillo limpio para fregar las frutas y verduras frescas antes de comerlas
0 cocinarlas.

e Tire a la basura las comidas calientes o frias que hayan estado a temperatura ambiente
durante mas de 2 horas.

e Tire a la basura la leche o la leche de férmula que haya estado a temperatura ambiente
durante mas de 1 hora.

¢ Compruebe la temperatura interna de los platos cocinados en varios lugares con un
termdmetro para comidas para asegurarse de que los alimentos estén completamente cocidos:

o 160 °F (71.1 °C) para platos de carne de res, cordero, ternera, cerdo y huevos;
o 170 OF (76.6 °C) para rellenos y guisos;
o 180 °F (82.2 °C) para pollo y pavo;

e Mantenga los alimentos refrigerados a 40 °F (4.4 °C) o menos.

¢ Descongele los alimentos congelados en el refrigerador o paselos por agua fria. No los
descongele a temperatura ambiente.

¢ Utilice un frigorifico con hielo o bolsas de hielo para mantener los alimentos frios cuando
esté fuera de casa.

¢ Mantenga las sobras refrigeradas no mas de dos dias y recaliéntelas hasta que estén a mas
de 165 °F (73.8 °C).

Alimentos que debe evitar
No le dé a su hijo:

¢ Comidas de vendedores ambulantes, bares de ensaladas o contenedores compartidos
(los “dispensadores a granel” de las tiendas de comestibles)

Carne cruda

Aves crudas (pollo, pavo, pato o ganso)

Huevos crudos

Pescado crudo, algas y sushi

Germinados de semillas crudas (como alfalfa o brotes de frijoles)

Mariscos crudos

Hot dogs crudos

Productos lacteos y jugos no pasteurizados

No deje que su hijo:
e Pruebe comidas que tengan huevos crudos (como la masa de galletas), carne cruda,

pescado o aves de corral
e Coma comidas que se hayan caido al piso
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Terapia nutricional durante el tratamiento del cancer

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
¢ De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula ¢sea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.

* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Apoyo emocional para toda la familia:
oncologia psicosocial pediatrica

Una enfermedad grave puede ser muy dura para toda la familia. Los pacientes, padres,
hermanos y otros cuidadores pueden sentir todo tipo de emociones. Nuestros expertos en
oncologia psicosocial pediatrica estan aqui para apoyarlo a usted y a la salud emocional de
su familia durante este momento.

Como parte de la atencidon continua de un nifio en el Dana-Farber/Boston Children's Cancer and
Blood Disorders Center, un trabajador social clinico o un psicélogo se reunira con su familia
para conocerlos y hablar de qué servicios psicosociales pueden ser (tiles. También se puede
reunir con un especialista en recursos para informarse sobre la elegibilidad para los programas
de ayuda de recursos econémicos. También hay psiquiatras disponibles en caso necesario.

Podemos ayudar a su familia a:
e Adaptarse a la enfermedad
Hablar sobre el diagndstico
Sobrellevar el tratamiento y sus efectos secundarios
Manejar los cambios de humor y los problemas de comportamiento
Aprender a aliviar el estrés y la ansiedad
Abordar las preocupaciones escolares
Apoyar a los hermanos
Conectar con grupos de apoyo u otros programas psicosociales
Lograr la transicion fuera del tratamiento activo

Las necesidades de su familia pueden cambiar con el tiempo, y nuestro equipo trabajara con
usted para asegurarse de que recibe el apoyo que necesita durante todo el tratamiento.

Nos reunimos con pacientes y familias en la Jimmy Fund Clinic y en las unidades de
pacientes hospitalizados del Boston Children's Hospital. Si tiene una necesidad psicosocial
especifica o solo quiere obtener mas informacion, hable con su trabajador social, psicélogo
o psiquiatra. O llame al (617) 632-6080 y pida hablar con un proveedor psicosocial.

Si tiene preocupaciones econémicas sobre la atencidn de su hijo en Dana-Farber/Boston Children's,
incluidas preguntas sobre el seguro, el transporte o donde alojarse, hable con su especialista en
recursos o llame al (617) 632-6080 para hablar con un miembro del equipo de recursos.

Para obtener mas informacion, visite www.danafarberbostonchildrens.org/psychosocial.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniguen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Terapia integrativa

La terapia integrativa (también conocida como terapia complementaria) incluye opciones

y terapias de curacion como la acupuntura, el reiki, el contacto terapéutico, la quiropractica,
la homeopatia, la musicoterapia, los masajes, las imagenes guiadas, el yoga y los remedios
herbales. Las terapias integrativas se pueden usar junto con el tratamiento médico
tradicional para tratar enfermedades, reducir el estrés y prevenir o reducir los efectos
secundarios y sintomas.

Consejos
e Cualquier persona que ofrezca terapia integrativa debe estar autorizada o certificada.
e Pregunte a su equipo de atencién médica sobre las terapias integrativas que le
interese probar.
e Las terapias integrativas no suelen tener cobertura de las compaiiias de seguros.
Si desea realizar terapias integrativas en la comunidad, pregunte a su proveedor de
seguro médico qué es lo que cubre.

Para pacientes

¢ Cuando sea un paciente ambulatorio en el Centro Zakim de Terapias Integrativas
y Vida Sana en Dana-Farber, se le ofrecerd una variedad de terapias, incluidas la
acupuntura y el masaje. Los programas grupales del Centro Zakim (clases de
movimiento, talleres de artes creativas, programas de musica y meditacion
consciente) son gratis para los pacientes de Dana-Farber mayores de 15 afios y sus
familiares y cuidadores. Puede consultar el calendario mensual de programas de
grupo en www.dana-farber.org/zakimcalendar. Para obtener mas informacion
0 programar una cita, llame al (617) 632-3322 o envie un correo electrénico a
zakim_center@dfci.harvard.edu.

e Es posible que su hijo reciba sesiones cortas y gratis de terapia con masajes mientras
esté en la Jimmy Fund Clinic (JFC). Pida informacion a su equipo de atencion médica.
La musicoterapia esta disponible en la sala de recursos de la JFC.

e Cuando esté hospitalizado en el Boston Children's Hospital (BCH), pida a su equipo
de atencion médica que se comunique con el equipo de hematologia/oncologia/
trasplante de células madre hematopoyéticas de terapias integrativas para ser
remitido. Los servicios gratuitos para pacientes del BCH incluyen reiki, masajes
de relajacion, yoga y meditacidon. La musicoterapia también esta disponible.

Pida informacion al personal de la sala de recursos o al especialista en vida infantil.

Para cuidadores
¢ El calendario de programas de relajacion para cuidadores esta disponible en la sala de
recursos One Mission del BCH, en el sexto piso, o en el Hale Center for Families, en el
vestibulo de BCH (617) 355-6279.
¢ La Blum Pediatric Resource Room del JFC cuenta con libros y mas informacion sobre las
terapias integrativas.
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Terapia integrativa

A quién llamar para la atenciéon médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sdlidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula dsea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula ésea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
+ Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Programa para los Hermanos
(The Sibling Program)

Los hermanos de nifios con enfermedades graves se enfrentan a muchos retos. Es importante

cuidarlos y tratar sus necesidades como parte de la atencién a toda la familia. El Programa para los
Hermanos de Dana-Farber se compromete a ayudar a los hermanos y a crear una experiencia mejor
para todos los afectados por la enfermedad de un nifio.

El Programa para los Hermanos de Dana-Farber:
e Conecta a los hermanos entre si
¢ Tiene libros e informacion para los cuidadores y los hermanos
e Proporciona herramientas y recursos para ayudar a los cuidadores y las escuelas a apoyar
a los hermanos

Visite el sitio web del Programa para los Hermanos para ver nuestro video Voces de los
hermanos: http://www.dana-farber.orqg/sibling-program

Grupos de apoyo

Los grupos estan abiertos a hermanos de pacientes del Dana-Farber/Boston Children’s Cancer and
Blood Disorders Center. Ofrecen a los hermanos un lugar de reunidn para conectarse, divertirse

y hacer amigos. Los grupos virtuales pueden facilitar la conexion desde casa. En cada reunion
grupal hay una actividad divertida para hacer juntos como una forma de conocerse y conectar.
Hay grupos separados de hermanos para nifilos pequefios y mayores.

Apoyo para los cuidadores
El Programa para los Hermanos dispone de libros y recursos para que los cuidadores aprendan
a apoyar mejor a los hermanos y a identificar cuando necesitan mas ayuda.

Hermanos en casa

Mochilas para hermanos

Hay mochilas para nifios y adolescentes disponibles para todos los hermanos mayores de 5 afios.
Las bolsas incluyen informacién, animan a los nifios a hacer preguntas y pueden ayudarlos a
afrontar los cambios a los que se enfrentan ellos y su familia. En cada mochila hay:

e Libros que ofrecen apoyo y ayuda para todos los cambios en la vida en casa, la familia
y todo lo que conlleva tener un hermano con una enfermedad grave
e Materiales para hacer actividades divertidas y relajantes en casa

Programa para los Hermanos “"BEADS"”

El Programa para los Hermanos “"BEADS” les da a los hermanos cuentas para marcar hitos, como
celebraciones y momentos familiares especiales, y cuentas para reconocer las cosas que han
tenido que hacer que son dificiles, como pasar tiempo lejos de sus padres o cuidadores.

Para unirse al programa para los hermanos, hable con el personal de la sala de recursos
pediatricos Blum de la Clinic Jimmy Fund.
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El Programa para los hermanos

Hermanos en la escuela

Apoyar a los hermanos en la escuela es una parte importante del cuidado de los hermanos.

Las escuelas pueden ser un lugar donde los hermanos sientan que todo es normal. Sin embargo,
la presidn del trabajo escolar, las relaciones con los amigos y todas las emociones que
acompafan a una enfermedad en la familia hacen que sea estresante para muchas personas.

El Programa para los Hermanos ofrece informacién a las escuelas sobre la mejor manera de
apoyar a los hermanos e identificar a los que necesitan mas apoyo.

Consejos para los maestros

Los hermanos de nifios que padecen una enfermedad grave a menudo experimentan retos.
Abajo se exponen algunas reacciones que los hermanos pueden experimentar y algunas
sugerencias que pueden ser Utiles.

Los hermanos en la escuela pueden:

Quejarse de no sentirse bien

Retraerse, como participar menos o ser menos social

Mostrar cambios en el rendimiento académico

Tener momentos de productividad extrema (logros excesivos)
A menudo llega tarde o falta a la escuela

Formas de ayudar

e La escuela suele ser el lugar donde un hermano puede descansar de sus preocupaciones.
A veces es mejor darles espacio y no preguntar cdmo esta la familia o el paciente.
Hable con el estudiante para preguntarle qué es util para él durante este momento.
Haga comentarios positivos tanto como sea posible.
Vea irritabilidad y tristeza en lugar de confrontacion.
Confirme la lista de contacto de cuidadores adultos para hermanos.
Anime el apoyo de compafieros.
Modifique las demandas académicas.
Si usted es un educador y tiene preocupaciones sobre un hermano en su escuela,
comuniquese con el padre, la madre o el tutor.

Para obtener mas informacién sobre el Programa para los Hermanos o para acceder a cualquiera de
las ayudas mencionadas, complete el formulario de inscripcidn en linea y visite nuestro sitio web
www.dana-farber.org/sibling-program.

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:
o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematolégicas: llame al (617) 632-3352
y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.
o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el
proveedor pedidtrico de guardia de trasplante de médula dsea.
o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con
el proveedor médico de guardia de hematologia.
s Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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Atencion espiritual

La espiritualidad es una importante fuente de fortaleza, consuelo y esperanza para pacientes
y familiares. Los capellanes ecuménicos estan disponibles para brindar apoyo espiritual y
emocional en el Dana-Farber and Boston Children’s Hospital. Los pacientes y sus familias
orientan a los capellanes para que apoyen sus necesidades espirituales.

Capellanes
Puede pedirle a un capellan:
« Apoyo en momentos de espera dificiles
e Que lo escuche de manera confidencial
e Apoyo espiritual, religioso y emocional apropiado para la edad y el desarrollo del nifio
« Servicios de oracion, rituales religiosos, sacramentos, culto, respiracion y
meditacion guiada
e Ayuda para los cambios en la vida o las pérdidas
e Recursos devocionales en diversas tradiciones e idiomas

Atencion espiritual en el Boston Children’s Hospital (BCH)

e Los capellanes estan en el hospital de 8:00 a. m. a 5:00 p. m. y estan de guardia en
cualquier otro momento.

e Llame al (617) 355-8095 o llame al operador de localizacién al (617) 355-6363 y
pidales que localicen a un capellan. Un miembro del personal también puede llamar
a un capellan por usted.

e Todos son bienvenidos a visitar la capilla multirreligiosa en Hale 1. La capilla esta
siempre abierta.

e Busque en “"Recursos familiares” en el sitio web de BCH: www.childrenshospital.org

Centro de atencion espiritual de la Dana-Farber/Jimmy Fund Clinic (JFC)

e Llame al (617) 632-5778 o llame al operador de localizaciéon al (617) 632-3352 y
pregunte por el capellan de guardia. Un miembro del personal también puede llamar
a un capellan por usted.

e Todos son bienvenidos a visitar la capilla multirreligiosa de Dana-Farber en el
segundo piso del edificio Yawkey. La capilla esta siempre abierta.

e Consulte el sitio web de Dana-Farber para obtener mas informacion:
www.dana-farber.org/spirituality

A quién llamar para la atencion médica del paciente:
e De lunes a viernes de 8 a.m. a 5 p.m.: llame a la Clinica Jimmy Fund (617) 632-3270.
e Después de las 5 p.m. o a cualquier hora durante los fines de semana o dias feriados:

o Pacientes de tumores sélidos, neuro-oncologia y malignidades hematoldgicas: llame al (617) 632-3352

y pida que le comuniquen con el proveedor médico de guardia de oncologia pediatrica.

o Pacientes de trasplante de médula ésea: llame al (617) 632-3352 y pida que le comuniquen con el

proveedor pediatrico de guardia de trasplante de médula ésea.

o Pacientes con insuficiencia de la médula 6sea: llame al (617) 355-6363 y pida que le comuniquen con

el proveedor médico de guardia de hematologia.
* Para emergencias en las que corre peligro la vida, llame al 911.
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