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Ntroduccion

Esta gula ha sido elaborada para todas aguellas familias con nifios enfermos de cancer. Con ella pretendemaos proporcionarcs
una informacion basica sobre como afecta la enfermedad a vuestra familia, como 0s afecta a vosotros no sélo como
padres sino también como pareja, sobre como afecta a vuestros otros hijos y hermanos del nifio enfermo, vy finalmente
y sobre todo, como afecta a vuestro hijo.

El diagnostico de cancer es una experiencia traumatica para todos. De forma rapida tendréis que enfrentaros a una serie
de acontecimientos que requeriran una actuacion concreta por vuestra parte no solo con el nifio, también con vuestro
entorno. ,Voy a ser capaz de enfrentarme a esta situacion? ,Podré ayudar a mi hijo a sobrellevar la enfermedad y a
superarla? ;,Qué les digo a mis otros hijos? ;,Como puedo ayudarles a expresar sus sentimientos? ;,Como puedo decirle
a mi pareja todo lo que siento? Estas son algunas de las preguntas mas frecuentemente planteadas por los padres de
un niflo con cancer.

Esperamos que la guia os ayude a abordar muchas de las situaciones que 0s podéis encontrar. Asimismo 0s ofreceremos
algunas sugerencias practicas que pueden ser Utiles en estos momentos. Sin olvidar gue nada podra sustituir la orientacion
que 0s brindara el equipo gue atiende a vuestro hijo, pues ellos podran ayudaros en esta dificil tarea de educar a un nifio
enfermo y continuar con vuestra vida diaria.

Antes de empezar, queremos que sepais que esta guia no es un libro de lectura; es importante que dosifiquéis la
informacion, leyendo los diferentes apartados segun lo necesitéis. De esta forma, os resultara mas Util y evitara preocuparse
por situaciones que no tienen por qué aparecer en vuestro caso. Cada nifio es diferente. Vuestro hijo puede compartir
algunas caracteristicas con otros nifios, puede compartir un diagnostico, unos tratamientos, la edad, estatura,.... Pero
se diferencia de todos los demas en muchas cosas.

Por ultimo, sabemos que vuestra vida ha cambiado, que va ser un periodo dificll y que tendréis que sacar fuerzas para
enfrentaros a la adversidad. Pero también encontraréis un mundo de solidaridad y apoyo en los profesionales, familiares,
amigos, maestros y demas personas que o0s rodean. Desde la Asociacion Espafola Contra el Cancer gueremos unirnos
y ofreceros toda nuestra ayuda.

Infocancer- Q00 100 036
L lamada gratuita
www, todocancer.org



= cancer Iinfantil, diagnostico vy
fratamientos oncologicos

El cancer es una enfermedad crénica, grave que no solo afecta a los adultos, también a los nifios. Sin embargo, el futuro del
cancer infantil es esperanzador. Hoy dia, la supervivencia de 10s nifios a los cinco afos del diagnostico se sitla cerca del 70%.
El tratamiento de esta enfermedad constituye uno de os éxitos terapéuticos mas espectaculares de la medicina de nuestros dias.

Pero indudablemente, los Nifos y, especiamente vosotros, vivireis esta experiencia con un gran dolor, incertidumbre y miedo.
El tratamiento suele ser un proceso agresivo que llevara consigo momentos dificlles para el nifio, supondra un paréentesis en su vida
que le obligara a suspender temporaimente sus actividades, pero que una vez acabado, le permitira Ir incorporandose a su vida cotidiana.

| 3 enfermedad nos afecta a todos

Cuando a alguien se le diagnostica un cancer, las cosas cambian para toda la familia: significa un enorme cambio v afecta
a todos, aunque svidentemente a cada uno de una forma diferente, pues no todos somos iguales.

Mientras gue unos se sienten defraudados y enfadados por los cambios que ha supuesto la enfermedad en su vida, otros
se sentiran tristes o nerviosos, otros angustiados, otros con miedo, y otros puede gue se sientan incluso culpables si
piensan, erroneamente, que podian haber evitado la enfermedad o que, de alguna manera, han contribuido a su desarrollo.
En general, ninguna forma de reaccionar es mejor que otra sino, simplemente, distinta.

Es evidente que los ninos en este periodo necesitaran de toda vuestra atencion tanto en el ambito fisico como en el
emocional, ya gue la enfermedad le va a afectar de multiples y diversas maneras. Vosotros como padres necesitaréis
hacer frente a vuestra propia situacion emocional ya gue ésta sera una de las mejores formas de ayudar tanto a vuestro
hijo enfermo como a vuestros otros hijos sanos.







_a enfermedad del nino.
/oMo nos afecta la enfermedad

a l0s padres’”

Enfrentarse a un diagndéstico de cancer en un hijo es una experiencia muy estresante y dolorosa. Una de las reacciones
emocionales mas frecuentes es la negacion. Todo os parecera increlble, una pesadilla. También podéis pasar por momentos
de rabia y de ira, con sentimientos de culpabilidad o resentimiento hacia vosotros mismos o hacla los que os rodean.
Sabed gue estos sentimientos, miedos y preocupaciones de los primeros momentos son normales.

En estos momentos, el nino necesitara de todo vuestro apoyo y es normal que ante esta situacion este mas pendiente
de vosotros y de cualquiera de vuestras reacciones. Una expresion de sentimientos con exagerada intensidad puede
generarle miedos y preocupaciones. Por eso es importante gue, aungue os resulte dificil, habléis con él. Un nino que
percibe la dificultad que tienen sus padres en aceptar su diagndstico, tiende a evitar hablar de sus propias preocupaciones
y temores, o cual le priva de una importante fuente de apoyo.

El tiempo, la actitud ante la enfermedad y el afrontamiento positivo de la misma, 0s permitira alcanzar un mayor equilibrio.

¢Hay algo que se pueda hacer en estos primeros momentos?

& Hay que darse tiempo para asimilar el diagnostico. Los tiempos pueden variar de una persona a otra,
A lo mejor tu necesitas mas tiempo v tu pareja menos o viceversa. Permitios mutuamente la posibilidad
de tener diferentes formas de manejar el dolor,

&  Solicitad del meédico v de los profesionales sanitarios que tratan a vuestro hijo la informacion necesaria para
entender claramente la enfermedad y 10s tratamientos. Posteriormente, 0s ofreceremos unas pautas para
ayudaros a solicitar informacion vy para facilitar la comunicacion con ellos.




Si os sentis excesivamente tristes, ansiosos, angustiados o desanimados, o sl estos sintomas persisten en el tiempo,
consultad con un profesional.

CONSEJOS PRACTICOS PARA.... QUE PODAIS AFRONTAR MEJOR LA
ENFERMEDAD DE VUESTRO HIJO

1.- Informacion y comunicacion con los profesionales sanitarios

El médico de vuestro hijo v su equipo 0s proporcionaran toda la informacion que necesitéis sobre la enfermedad del nifo
y sus alternativas terapéuticas. Pero a veces, y generalmente debido a la ansiedad vy al temor a lo que os vayan a decir,
podréis encontraros con clerta dificultad para retener la informacion meédica. Otras veces, ese mismo miedo puede
bloquearos vy hacer gue se os olvide preguntar cosas sobre las gue llevabais dias pensando.

;Qué podéls hacer?

& Anotad en un cuaderno las dudas que tengais vy llevadla a la consulta. También podéis pedir a un familiar o
amigo que 0s acompane y sea €l o ella quien pregunte o tome nota de la informacion recibida.,

& Buscad el momento méas adecuado, en el que tanto vosotros como los profesionales tengais tiempo de hablar
con tranguilidad,

& Realizad preguntas cortas vy directas. Una cada vez, y esperad a que el médico responda para hacer la siguiente.




&  Sino entendels la informacion, pedid que os la repitan tantas veces como sea necesario hasta tener una idea
clara de lo que esta sucediendo.

& Sdlicitad informacion al personal sanitario acerca de los cambios y acontecimientos previsibles. Cuando ocurran,

sabréis que entran dentro de "lo normal”, N0 0s asustaréis y quizas tendréis alguna manera de poder controlar

lo que sucede o de aliviarlo.

Tened una comunicacion continua con el personal sanitario que atiende a vuestro hijo.

Preguntad como podéis colaborar en el cuidado del nifio. Hay muchisimas formas. Vuestra participacion activa

en el tratamiento aumentara la percepcion de control sobre lo que esta sucediendo y 0s permitira familiarizaros

con la enfermedad vy sus tratamientos rapidamente.

Participad en la toma de decisiones y hacedle saber al medico cuales son vuestras principales preocupaciones.

El médico no puede adivinar lo gue necesitais, indicadselo en todo momento.

/]

>
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En general, siempre deberiais plantear cualguier pregunta o duda a los profesionales que atienden a vuestro hijo. Ello
contribuira a "crear equipo”, aliviara la angustia que genera el desconocimiento y tambien facllitara la colaboracion del nifno
con ellos. Sivosotros colaborais, él también o hara.

Otros recursos de informacion

Internet ha supuesto una revolucion en el campo de la informacion. Internet se esta acercando a nuestros hogares
y se esta convirtiendo en una herramienta basica de busqueda de informacion sobre temas de salud, especialmente
sobre el cancer y sus tratamientos.

Debido a la afluencia de informacion y de paginas webs que existen hoy en dia, es mejor gue toda agquella informacion
que obtengais, la consultéis con el médico de vuestro hijo. De lo contrario, podriais sentiros rapidamente saturados
con datos que pueden ser interpretados de forma incorrecta,

Si necesitais una segunda opinién, consultad con el médico. El os podra derivar a otro experto.

Recordad: es mas importante preguntar y aclarar gue sufrir la angustia de no saber. El didlogo con el médico facilitara
el desarrollo de una relacion cordial v sincera, necesaria para poder colaborar juntos en la curacion de vuestro hijo,










2.- Preparacion para largas esperas y estancias en el hospital

El tratamiento de la enfermedad va a implicar un largo tiempo de espera y de inactividad. Tratad de prepararos ocupando
este tiempo con actividades que 0s permitan distraeros vy aliviar las largas esperas en el hospital.

Llevaos cosas para hacer o tratad de estar en compania de seres queridos cuando el nifio No necestite de toda vuestra atencion.

Y
& Planificad actividades vy participad en la dinamica del hospital. A veces, hay servicios de voluntariado, escuela

de padres, talleres de manualidades o charlas con otros padres que os pueden ayudar a pasar el tiempo. Quizas
0s sorprenda encontrar refugio en actividades hasta ahora desconocidas o en las que nunca antes habiais pensado.

&  Escribir un diario os puede ayudar: a apuntar las cosas gue querais hablar con el médico y como valvula de
escape 0 desahogo.

3.- Cuidados

Con frecuencia, de tanto cuidar a los demas podéis olvidaros de vosotros mismos y de vuestro propio cuidado.
Es importante que, una vez pasados 10s momentos iniciales, os permitais algin descanso ocasional y 0os centréis en otras
actividades que no sean exclusivamente el cuidado del nifo.



& Alimentacs adecuadamente, haced algo de ejercicio y respetad los tiempos de descanso siempre que sea posible.
Recordad que si vosotros no 0s encontrais bien, no podréis cuidar del nifio, v él os necesita.

& Mantened el contacto con vuestro entorno. Aunque los que os rodean no esten familiarizados con el proceso
de enfermedad, aunque a veces penséis que No 0s entienden, es bueno mantener el contacto con vuestro
entorno vy evitar el aislamiento que os puede hacer mucho dano.

& Permitid gue otros os ayuden. Ante el diagndstico oncoldgico en un hijo, uno intenta afrontarlo sin la ayuda de
nadie. A medida que va transcurriendo el tiempo, podéis ir perdiendo fuerza y energia para resolver todos los
problemas del dia a dia y enfrentaros a la situacion médica del nino. Es ahl cuando tendréis que reconocer
vuestras limitaciones vy la necesidad de recibir ayuda de todos aguellos deseosos de ofrecerla. Amigos, familiares,
vecinos. ., pueden constituir una fuente de apoyo importante en momentos de gran dificultad.

&  Unavez pasados 10s primeros momentos, y una vez gue el tratamiento os permita cierta estabilidad, tomaos un
fiempo para salir con vuestros otros hijos o con amigos o, simplemente, para ver la television o realizar algun hobby,

& Disfrutad de lo positivo que puede haber en cada momento. Si 0s olidais del presente por el temor al futuro,
0s perderéis muchas cosas buenas. Vivid el agui vy el ahora.

4.- Manejo de pensamientos negativos

Durante el proceso de enfermedad, es frecuente y completamente normal, sentirse triste y probablemente agobiado por
miedos y preocupaciones -,y si algo no sale bien?”, "¢y si el tratamiento no funciona?’-. Indudablemente, estos
pensamientos generan un gran malestar, por 1o que es importante identificarlos e intentar modificarlos.,

Pero aunque sera muy dificil y, en ocasiones, practicamente imposible cambiar determinados pensamientos que hacen
sufrir, podra ayudaros mucho compartirlos con aguellas personas que 0s rodean y gue son significativas para vosotros,

& Es normal preocuparse y tener miedos. Es completamente normal pensar en vuestro hijo, en su enfermedad v
sentir miedo ante ella,

& leniendo presente la premisa previa, v sin negar la realidad, es aconsejable no centrarse exclusivamente en los
aspectos mas negativos de la enfermedad. Tratad de sustituir esos pensamientos por otros mas positivos vy que
0s generen menor malestar tales como "Mi hijo esta en buenas manos’, ‘la medicina ha avanzado mucho”,

‘sl seguimos las recomendaciones de los medicos se recuperara antes” ...




& Recordad los objetivos del tratamiento. Tratad de pensar en los logros. Os ayudaré a mantener una actitud mas
positiva los dias dificiles.

&  Centrad vuestra atencion en aspectos agradables. Si conseguis retirar la atencion de las sensaciones desagradables,
su intensidad sera menor y vuestro estado de animo mejorara. Para ello, es importante que realiceis actividades
que os resulten agradables (jugad con vuestro hijo, escuchad musica, recordad juntos buenos momentos, ved
una pelicula, etc.).

& Revisad vuestras metas y prioridades. ldentificad aguello realmente importante para vosotros y evitad o reducid
al méaximo las actividades no deseables.

& No os obliguéis a sentir alegria u optimismo siempre. El proceso de la enfermedad puede ser largo vy dificil y no
siempre es facil tener un buen estado de animo.

& Vivid el dia a dia. Aungue a veces sea imposible evitar pensar en el futuro, intentad disfrutar del momento presente
con los gue os rodean.

Un nuevo desalfio al gue tendréis que hacer frente sera aprender a ver a vuestro hijo como el gue es y como el que
siempre ha sido. A pesar de la enfermedad sigue siendo el mismo nifo bueno, carinoso, estudiante o revoltoso. .
La enfermedad no tiene por qué cambiar esto. No cambiels vuestra percepcion de &l ni le hagais sentir diferente.

No obstante, si 0s sentis muy tristes 0 angustiados, consultad con un psicologo que 0s pueda asesocrar y ayudar,

5.- Manejo del cansancio vy el estrés

Como previamente 0os hemos comentado, la hospitalizacion, los tratamientos, la desorganizacion familiar, ... son factores
que pueden incrementar vuestros niveles de ansiedad y estrés y provocaros un mayor agotamiento fisico y emocional.

Es normal que ante esta situacion os podais sentir mas angustiados y cansados. A partir de ahora, y por lo menos en los primeros
momentos, tendréis que aprender a convivir con clerto nivel de angustia y de incertidumbre. Pero, para reducir estos niveles:

& Pedid ayuda vy solicitad ablertamente lo que necesitéis. La mayoria de las ocasiones ni vuestra pareja ni los
familiares podran adivinar vuestras necesidades si no las hacéis explicitas.
& Haced sélo aguello que realmente podéais hacer.




& Implicad a personas significativas para vosotros en la toma de decisiones. Hablar con los familiares puede facilitar
el proceso, aunque como padres sereis vosotros quienes decidais en ultima instancia.

&  Aprended vy utlizad alguna técnica de relajacion. Os puede ayudar tanto para reducir el nivel general de nerviosismo
en las situaciones previas a algun tratamiento o prueba (p. g). antes de la puncion lumbar) o en acontecimientos puntuales.

Podéls ponerla en practica los dias previos al ingreso en el hospital, en el momento del traslado del nifio al guiréfano,
en la sala de espera de la consulta, es decir, en aguellas situaciones en las que suelen aparecer picos de ansledad.
Para relajarse

Elige un lugar donde puedas estar a solas o tranguilo durante unos minutos, con una luz tenue gue favorezca la
relajacion. Tumbate vy quitate el cinturén u otras ropas que te puedan oprimir. Cierra los 0jos;

1. Intenta que, durante unos minutos, ninguna idea ocupe tu mente. Simplemente, disfruta de unos momentos de
tranqullidad. Si aparecen pensamientos, no les concedas importancia. Poco a poco se iran desvaneciendo. . ..

2. Resplra de forma lenta, profunda y regular. Toma aire por la nariz pausadamente e intenta hinchar el abdomen.
Mientras lo haces mantén el aire durante unos 4 segundos y después expulsalo por la boca muy lentamente.

3. Imagina una situacion relajante, puede ser una puesta de sol en la montafia o las olas moviéndose suavemente
en el mar...

4, Céntrate en esta imagen durante unos minutos, fijando la atencion en todos los aspectos que la componen,
Fiate en las sensaciones que notas, ... calor, placidez, tranquilidad... y disfruta de ellas.
Repite estos pasos durante unos 8 6 10 minutos,

No obstante, para que la relajacion surta efecto es necesario practicarla correctamente. Si observais que no conseguis
los efectos deseados, consultad con un psicélogo que pueda asesoraros sobre la forma correcta de realizarla,







_a enfermedad del nino.
; CoOmo le afectan la enfermedac
v l0s tralamientos”

Es probable que ante el ingreso en el hospital, el diagndstico, inicio de los tratamientos, etc. el nifo sienta miedo y esté
angustiado o preocupado. Puede que se comporte de modo diferente y extrano,

El exito de una buena adaptacion a la situacion de enfermedad va a depender tanto de la apreciacion qgue el nino haga
de la situacion, de su capacidad para expresar lo que slente, de sus habilidades para afrontar el cambio, de su personalidad
v por supuesto, también del apoyo familiar y social que se le pueda ofrecer.

Sera muy importante tratar de crear un clima de conflanza entre padres e hijos donde poder hablar de las angustias,
miedos y preocupaciones que el nifio pueda tener,

‘Mi hijo esta triste y desanimado. No tiene ganas de hablar con nosotros ni de jugar. Y solo tiene 7 anos! No entiendo
pOr qué no Nos cuenta nada... No quiere hablar." Conocer por qué el nino estéa tan aislado o tan callado os permitira
comprenderle y ayudarle mejor.

&  Dad tlempo al nifo para que se adapte a todos los cambios que se van a producir en su vida, a gue exprese
sus miedos vy preocupaciones y observad discretamente como evoluciona antes de solicitar ayuda profesional
para él,

& Aungue como padres estéis preocupados, evitad atosigarlo con preguntas sobre como se encuentra e intentad

no controlar en exceso cada cosa que haga o que diga. Es importante que no se sienta presionado a hablar

sobre si mismo,

Tratad de encontrar momentos donde el nino pueda expresar cOmMo se siente.

Dejadle tiempo para descansar, relajarse o divertirse.

g 0
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&  Adaptad la capacidad real gue tenga vuestro hijo en este momento a las responsabilidades vy tareas que pueda tener.
& Recordad gue sois modelos a imitar por vuestros hijos; dadles muestras de lucha y afrontamiento, de confianza,
de optimismo.

CONSEJOS PARA QUE... PODAIS AYUDAR MEJOR A VUESTRO HIJO

1.- Ingreso en el hospital

La hospitalizacion supone muchos cambios de golpe. Vuestro hijo se encuentra en un entorno extrafio, con nuevas rutinas
y Personas gque No conoce, y eso le hace sentirse solo, inseguro vy temeroso, sobre todo al principio debido al
desconocimiento de lo que va a pasar. El ingreso puede convertirse en una experiencia estresante para él.

Por eso es muy importante preparar al nifo para esta nueva situacion, para gue vaya asumiendo poco a poco los cambios
v se acostumbre a la nueva rutina hospitalaria, al descanso en cama impuesto, a la disminucion de su nivel de actividad, ...

;Como podéls ayudar al nino ante los ingresos hospitalarios”?

Una buena adaptacion a la hospitalizacion puede producir en el nino un importante beneficio no sélo psicologico sino
tambien fisico. Ofreciendole apoyo emocional v una informacion adecuada es posible suavizar su estrés e, incluso, ayudarlo
a una pronta recuperacion.

&  Es conveniente explicar al nino 1o que va a suponer cada ingreso (habitacion diferente, mismo o distinto tratamiento,
realizacion de pruebas o intervenciones quirdrgicas...).

& No mintéis a vuestro hijo cuando sepéis gue es necesaria la hospitalizacion. Solo conseguiréis que se sienta
enganado vy desconfie de vosotros.

& Permitidle llevar al hospital algunos juguetes u objetos que le den seguridad y que sean significativos para el.
Esto le ayudara a establecer una continuidad entre el ambiente de casa v el del hospital,

& No hagéis promesas al nino gue no estéis seguros de poder cumplir. Por ejemplo, no le digéis que "mafnana nos
van a dar el alta” si no lo sabéis con seguridad.




& Es positivo que el niflo mantenga contacto con familiares y amigos ya sea por teléfono, por carta, messenger,
etc. Esto le ayudara a estar mas animado, al ver que los demas se preocupan por el y ademas facilitara la relacion
con ellos cuando vuelva a casa o a la escuela,

&  Es muy importante tratar de permanecer tranquilos (a pesar de la preocupacion). Esto dara conflanza v seguridad
al nifo. Tendrels que aprender a controlar vuestros propios miedos y preocupacionss (previamente os hemos
ofrecido pautas que podran ayudaros).

2.- Mejorar la comunicacion

Una comunicacion abierta con vuestro hijo debe estar basada en la capacidad de escuchar activamente, lo que significa
algo mas que ofr. Supone estar dispuesto a captar sus sentimientos, la profundidad con que le ha afectado la enfermedad
y la necesidad de hablar de como se siente. También supone respetar y aceptar al nifio tal y como es, sin etiquetarlo ni
rechazarlo por lo que siente o por lo que hace.

Cuando vuestro hijo se 0s acerca lloroso, apesadumbrado, disgustado, dolido o desengafiado, escuchad no solo sus
palabras, poneos en su lugar y mirad sus 0jos, su corazon, sus sentimientos y emociones, sintiéndoos seres privilegiados
por estar a su lado y por poder compartir sus miedos y preocupaciones.,

¢ Como podéis comunicaros mejor con vuestro hijo?

& Ooservad el tipo de comunicacion gue tengis con vuestro hijo. Dedicad unos dias a observaros libres de juicios v
culpabllidades, y notad como le habléis y os dirigis a él. Observad también como el nifio os habla y os cuenta las cosas.

& FEscuchad activamente cada una de las conversaciones de vuestro hijo. Este es el primer paso que os permitira
conocer gue le preocupa y cual es su estado emocional.

& Sino podéis prestarle la atencion necesaria cuando él os necesita, buscad y razonad con vuestro hijo un

aplazamiento para mas tarde. Podéis decir simplemente: "dame 10 minutos y enseguida estoy contigo”. Recordad
despues agradecer su paciencia y su capacidad de espera.,

& Las palabras gue utilizais como respuesta a las explicaciones del nino pueden facilitar que continle el dialogo o
bloguearlo. Las palabras pueden evidenciar una actitud de escucha y atencion hacia el nifio o de ignorancia y
desatencion (P. e]. "pero bueno, no digas eso nunca mas; no tienes mas que tonterias en la cabeza').
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&  Evitad emplear el mismo tipo de respuestas de forma sistematica para todo. Es importante escuchar, y dar la
respuesta a sus interrogantes. No hacerlo y contestar siempre igual, puede llevarle a pensar que no dais
importancia a sus cosas, gue le das sermones y podra sentirse solo,

& Dejad las culpabilidades a un lado. Si hasta hoy no habéis sido un modelo de comunicacion con vuestro hijo,
pensad gue siempre es posible mejorar. Quizas ha llegado el momento de dejar de lado posibles sentimientos
de culpa por lo que podiais haber hecho v no hicistels. Es el momento de afrontar ahora una nueva forma de
hablar y estar con el nino.

&  Sidecidis cambiar o mejorar hacla una comunicacion mas ablerta, es aconsejable establecer un tiempo de prueba
(una semana o un fin de semana), terminado el cual podais valorar si funciona o no vy si debéis modificar algo
mas. A veces, hay determinados habitos de conducta muy arraigados y cambiarlos requiere esfuerzo, dedicacion
y, sobre todo, paciencia (jincluso con uno mismol).

3.- Hablar sobre la enfermedad

Una de las situaciones mas dificiles por las que tendréis que pasar sera contarle a vuestro hijo qué es lo que le pasa.
Es completamente comprensible que tengals muchas dudas sobre que decirle, pero eso no debe llevaros a pensar 'es muy
pequeno, No va a entender lo que le digamos, asi que mejor no le contamos nada”.

La mayoria de las veces, esta frase no es mas gue una forma de evitar una situacion muy dolorosa, aunque necesaria para
todos, vy sobre todo para él.

Ante todo, debéis saber gue es practicamente imposible evitar que el nino sepa que esta gravemente enfermo, ya que
todo lo que le rodea se lo dice: esta ingresado, separado de sus hermanos y amigos, los gue le rodeais mostrais una
gran preocupacion por su salud y observa caras serias v tristes, etc.

Hoy en dia, hay acuerdo general entre los profesionales sanitarios sobre la necesidad de informar al nino. Asimismo,
tamblen hay acuerdo acerca de lo que debe saber, informacion que siempre estara en funcion de su edad, madurez
v personalidad.

Para ayudaros en esta situacion, os ofrecemos algunas pautas:
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¢ Cuando informar?

Aungue vosotros sois quienes mejor conocels al nino, debéis saber que desde el primer momento el nifio es
consciente de gue "pasa algo raro’, aunque no sepa el que. Por ello, es conveniente informarle enseguida, tras la
confirmacion del diagnostico. Cuanto mas tiempo pase, mas espacio gueda para que vuestro hijo imagine cosas
que pueden ser peores gue la realidad, por muy dura que ésta sea,

Pero no es suficiente con informar al nifo de su enfermedad al principio, sino gue debéis estar atentos durante todo el
proceso, y procurar transmitile disponibilidad para hablar en cualquier momento si él siente la necesidad de hablar o preguntar.

¢Quién debe informar?

Las personas mas indicadas para informar al nifio en un primer momento de su enfermedad y tratamientos sois
vOosotros. Posteriormente sera conveniente acercar al nino a su medico y animarle a que hable con &l y le pregunte.

Sin embargo, si os resulta demaslado dificil hablar con vuestro hijo y no os sentis capaces, el médico puede ayudaros,
aungue siempre deberfais estar presentes para apoyarle y compartir este momento.

;Como se debe informar?

& Antes de hablar con vuestro hijo, debéis prepararos y pensar qué le vais a decir y como vais a responder a
sus preguntas. Esto no significa que tengéis gue tener respuestas a todo. Si no sabéls como abordar una
posible pregunta, hablad con el médico, psicdlogo u otra persona que 0s pueda ayudar,

Mantened contacto fisico y visual con el nifioc mientras habléis con él, Sentaos junto a él en la cama, cogedle, etc...
Permitidle cualguier expresion afectiva: tristeza, rabia o miedo, e indicadle gue son sentimientos ‘normales’
en esta situacion. Ofrecedle vuestro apoyo y ayuda en todo momento.

& Tratad de conocer y eliminar si existen posibles sentimientos de culpa vy aclarar los malos entendidos.

Por ejemplo, puede que el nino plense gue la enfermedad es un castigo por haberse portado mal, por haber
desobedecido 0 por no haber dejado sus cosas a sus hermanos.

Utllizad un lenguaje claro y sencillo, adaptado a la edad de vuestro hijo y a su grado de madurez.

Recordad siempre gque no sélo es importante hablar con vuestro hijo, sino gue, ademas, hay gue hacerlo con sinceridad.,

/4
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La informacion que vayais a transmitir a vuestro hijo dependera, en gran parte, de lo gue el nino pueda comprender.

& Hasta los dos afios, los nifos no entienden lo que es el cancer. Lo que mas les preocupa es la separacion
de sus padres, asf como 1o que sucede en el momento presente,

° Permaneced siempre junto a él y cuando no sea posible, dadle algun objeto o juguete gue le de seguridad.

° Sed honestos con él, explicandole que algunos procedimientos médicos pueden resultarle dolorosos
0 molestos. Esto aumentara la confianza del nifno en vosotros.

° Contadle de forma muy sencilla las cosas gue van a ir ocurriendo,

& Entre los dos vy los seis anos, los nifios comprenden lo que es una enfermedad, aungue creen que siempre esta
causada por factores externos (virus) o por una accion concreta (p. €}, “me he portado mal o que el otro difa me cal’).

° El nino tiene capacidad para interpretar los mensajes no verbales de su entorno que le sugieren "que
algo malo esta ocurriendo”.

° Preguntad al nifo sobre lo que piensa y lo que siente.

° Explicadle que el tratamiento es necesario para eliminar la enfermedad y que ni el cancer ni el
tratamiento son consecuencia de su comportamiento © de sus pensamientos.

° Sed slempre sinceros y explicadle la enfermedad en términos sencillos. Podeéis emplear los términos
‘células buenas” vy "células malas” para explicar el cancer.

o No mintéis a vuestro hijo ni finjéis gue no ha pasado nada. Puede hacer que €l nino pierda la confianza en vosotros.

& Entre los siete y 10s doce afos, el nifio tiene un mayor conocimiento de Su Cuerpo, y aungue sigue pensando
que la enfermedad esta causada por gérmenes vy otras fuerzas externas, también sabe gue existen causas
internas. Entiende que la mejoria aparece tras la administracion del tratamiento y colabora mas con éste.

° La explicacion sobre la enfermedad vy los tratamientos debe ser mas detallada, pero es conveniente
relacionarla con situaciones gue le sean familiares. P. e]. podgéis contarle que el cancer es como un
equipo de futbol compuesto por jugadores (células) que no funcionan adecuadamente porgue no
tienen un entrenador gue les dirja. Las medicinas seran el entrenador que empiece a dar las ordenes
y colocara cada célula en su sitio para gue éstas jueguen correctamente.

° No mintals a vuestro hijo y proporcionadle siempre esperanzas realistas.

° Animadle a expresar sus miedos y preccupaciones. Hacedle saber que es normal gue esté preocupado,
nervioso o asustado,
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& A partir de los doce anos, el nino puede comprender la complejidad de la enfermedad y su tratamiento.
Los adolescentes tienden a pensar en su enfermedad en terminos de sintomas vy de las limitaciones que
experimentan en su vida cotidiana,
° Vuestro hijo pasara por los periodos de ambivalencia frecuentes en su edad. Aungue necesita ser
tratado como un adulto, necesitaré el apoyo, carifio y seguridad que vosotros le proporcionais.
° Permaneced cercanos, disponibles para hablar con él, pero no le agobiéis si no desea hacerto. Apoyadle para
gue se slenta seguro expresando sus sentimientos y hacedio vosotros también. Esto facilitara la comunicacion familiar.
° Favoreced su participacion respecto a la informacion que necesita v en la toma de decisiones.

4.- Disminuir miedos v preocupaciones frecuentes

Los procedimientos medicos utilizados, especialmente las analiticas ("pinchazos”) v las punciones lumbares o de medula,
seran una de las cosas que mas ansiedad genere a vuestro hijo. Suele ser o peor para los ninos, pero tamblen para los
padres que frecuentemente 0s sentis angustiados e impotentes ante esta situacion. También es mal momento para el
personal sanitario gue observa el sufrimiento del nifio y es consciente no solo de la necesidad de la prueba, sino de que
cuanto méas angustiado esté, mas dificil sera el procedimiento.

Dentro de las estrategias que podéis utllizar para aliviar a vuestro hijo estan las farmacolodgicas (medicacion) que podra
utilizar el equipo gue atiende al nifo v las psicoldgicas que con el apoyo de un psicologo podeis utilizar vosotros.,

ara las pruebas mé

ANTES
&  Para ayudar al nifo a sobrellevar mejor estas pruebas es necesario que tanto &l como vosotros tengals informacion

acerca del procedimiento (quien lo va a hacer, donde, etc.) v del dolor que puede causar (aungque se sabe que
éste es completamente subjetivo v dependera de cada nifio). La informacion no solo le permite disminuir su
angustia frente a lo desconocido, también prepararse para lo gue va a venir, genera confianza en vosotros vy le
permite colaborar con el tratamiento.

&  Engenerdal, alos nifios pequenos la informacion debe darse poco antes de la realizacion de la prueba (p. €. la manana antes).
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Evitad dar los detalles del procedimiento como el tamafno de las agujas o la profundidad con la gue pinchan.
No mintais al nifno. Si sabéis que le van a hacer una prueba vy le engafiais diciéndole que no se la van a hacer,
el nino se tranquilizara momentaneamente, pero al final la prueba se hara vy el nifio ira perdiendo la confianza en
VOSotros.

Es normal gue vuestro hijo sienta miedo vy temor. Esto no es malo o peligroso para €l. Es una reaccion normal
ante una situacion de peligro. Aungue notéis en vuestro hijo cierto nivel de angustia, intentad tranquilizarle, estad
con él y comentadlo con el equipo sanitario para gue lo tengan en cuenta y le puedan ayudar.

Pensad juntos qué podéis hacer para distracros no solo antes sino también durante la realizacion de la prueba.
Podéis practicar juntos la relajacion.

Es interesante el método que proponen Kendall y Braswell (1986), citado en el libro El nino hospitalizado,
denominado "robot - mufieco de trapo” que se utiliza con ninos menores de siete anos en el que se ensefia y
practica la diferencia entre estar tenso v relajado mediante la imitacion primer de un robot (rigido vy tenso) y luego
de un muneco de trapo (flexible y relajado).

También podéeis recurrir a la Imaginacion-distraccion. Buscad con vuestro hijo aguellas escenas que le hagan
sentirse bien. Ayudadle a imaginar que esta en la playa, en el campo, en una nube, en un pargue, ...).

Elegid un lugar vy describidle en detalle (alll todo es de color. .., esta jugando, leyendo, pintando, ...) para

que cuando el nifo sienta ansiedad sea capaz de pensar y centrar su atencion en esta situacion que el ha
elegido. También puede ser Ut pensar que es un héroe de la television o del cine gue supera una dificil

prueba o situacion.

Ensenadle a darse autoinstrucciones, es decir, a decirse cosas que le ayuden a afrontar las pruebas. El lenguaje
interior tiene un efecto directo sobre el comportamiento. Si enseféais al nifio frases que le den el valor necesario
para enfrentarse a las situaciones gue le producen temor y ansiedad, se sentira mas seguro ante ellas. Algunos
ejemplos de autoinstrucciones son: "puedo entrar yo solo", "estoy tranquilo”, "soy valiente y puedo hacerlo”,
"oronto habra pasado todo". ..

Jugad con vuestro hijo y con las técnicas utilizadas (especialmente con los mas pequerfios) no sdlo como
diversionmientras el nifio esta hospitalizado, sino como una forma alternativa de expresar miedos y preocupaciones.
A los nifnos mas pequefos puede ayudarle mucho jugar a ser medicos o enfermeros con su o0sito, hacerle una
puncion lumbar, ponerle un algodon o una tirita en el pinchazo vy luego jugar a que vuelve a su casa.

En el juego podels darle mensajes positivos que ayuden al nifo a afrontar posteriormente este proceso
("...viene el medico v te va a explicar todo, no te preocupes, ... tienes que estar muy quieto... que bien, no te
mueves nada, ... ya esta... que valiente eres osito,... ).




JURANTE

& Aungue lo aconsejable es que permanezcais con el nifio mientras le realizan las pruebas, es habitual gue el
personal sanitario os mande salir de la habitacion o que el nifo entre solo. Siesto es asl, tranguilizacs, explicadselo
a el y despedios tranquilos vy seguros. Hacedle saber que tan pronto como termine la prueba, estareis con &,
que sera muy valiente y gue estais orgullosos de él.
Si os dejan estar con vuestro hijo, colaborad con los profesionales sanitarios vy permaneced junto a él tranquilizandole.
Podeis darle la mano, respirar lenta y profundamente juntos, recordar la escena imaginada, y sobre todo animadle
pOr su colaboracion vy valentia,

& Especiaimente si vuestro hijo es pequeno, dejadle llevar algun juguete u objeto favorito (panuelo, osito o mufieco)
con el que pueda estar mientras realizan la prueba.

DESPUES

Permaneced junto a él. Dadle la mano, un abrazo, que sienta que estais ahi. Utilizad el contacto fisico,

Reconoced su esfuerzo v valentia por la realizacion de la prueba v la colaboracion con los profesionales sanitarios.

Premiadle con algo que le guste (especialmente si es pequeno).

& Hablad con él cuando se sienta mejor. Comentad juntos las molestias o el dolor causado, analizad aguello gue
mas 0s ha ayudado vy lo que no.
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Sivuestro hijo presenta un elevado nivel de ansiedad, que dificulta la realizacion de las pruebas y genera un gran
sufrimiento en él, solicitad apoyo psicoldgico en el hospital o en la aecc.

Existen programas de relajacion y respiracion gue podran ayudarle.

5.- Mejorar imentacion

a a

La calidad y cantidad de comida gue se ingiere juega un papel relevante en el mantenimiento del bienestar y del buen
estado de salud. Esto que es evidente para un nifio sano, tiene una importancia mayor en el caso de una enfermedad
tan compleja como el cancer y cuyo tratamiento se prolonga a lo largo del tiempo.







La dificultad para mantener un buen estado nutricional es un problema frecuente en los nifios con cancer. Cuando un
nifio No recibe un aporte nutricional suficiente de una forma mantenida en el tiempo puede presentar cansancio v fatiga,
menor resistencia a las infecciones o peor tolerancia a los tratamientos. Por todo esto, la alimentacion constituye una
parte importante de la terapla que ayudara a vuestro hijo a sentirse mas fuerte, a tolerar mejor el tfratamiento y a mejorar,
por tanto, su calidad de vida.

Quizas de todos los problemas que surgen entre padres e hijos durante el proceso de enfermedad y que genera mayor
nivel de ansiedad en los padres, es la falta de apetito de 1os nifios.

Muchos factores afectan al nifio para que no tenga ganas de comer, No solo el hecho de gue se sienta molesto (nauseas
o vomitos), también puede estar triste, aburrido, la comida no es la misma que la de casa (por muy rica gue la pongan
en el hospital), ...

o hijo a mejorar su

OMo podéis ayudar a vi

&  Procurad que la hora de la comida sea un momento tranquilo. Cread un ambiente confortable mientras come
(escuchando musica, leyendo un cuento o viendo sus programas o peliculas favoritas), No tengais prisa, ni le agobigis.

& Es aconsejable que haga cinco comidas (desayuno, almuerzo, comida, merienda y cena), aungue disminuya la

cantidad en algunas de ellas. Recordad gue las comidas abundantes pueden agobiar al nino vy quitarle el apetito.

Si podéis elegir el mend, dejadle que sea €l el protagonista y gue elija aquello que le apetece comer,

Intentad cambiar el lugar donde comeéis (si estéis en el hospital y siempre come en la cama, acercaos a la ventana,

sentaos en el sillon, ...). A veces, un minimo cambio de lugar o de ambiente puede hacer que la comida sea mas

apetecible,

&  Sivuestro hijo se cansa mucho de un plato, empezad con el segundo vy tratad de irlos mezclando, tomando un
pPOCO de cada uno. La sensacion de ir terminando la comida, les alivia.

& Tened siempre preparados alimentos (p.gj. frutos secos) listos para consumir en el momento gue le apetezca.,
Dejad gue vuestro hijo coma siempre que tenga hambre. Los frutos secos como postre o aperitivo tienen muchas
calorias en poco volumen vy de entrada producen poca sensacion de saciedad.

&  bvitad darle alimentos de pocas calorias que impidan comer cosas mas nutritivas v que le inducen sensacion
de saciedad. Las bebidas es mejor ofrecerlas después de la comida. Aderezad el pan o los alimentos (ensaladas,
guisos, sopas) con aceite 0 mayonesa, nata, salsas, aungue en caso de mala absorcion deberéis limitarlas.

/]
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& Valorad su esfuerzo a la hora de comer (‘muy bien campedn, sé gue no tienes mucha hambre, pero lo estas
intentando y o estas consiguiendo”). Prometed (y cumplid) pequenos premios, tales como su postre favorito,
para animarle a comer,

& Y sobre todo, evitad las discusiones, la insistencia o los castigos por no comer. Obligarle a comer cuando no
se encuentra bien, puede empeorar la situacion. No le forceis si observals gue ya no puede mas, puede vomitar
y ambos 0s sentiréis peor.

Sivuestro hijo lo necesita, en el hospital hay profesionales especializados en nutricion que podran valorar la situacion
nutricional del niflo y escoger una dieta equilibrada que contenga todos los nutrientes que su cuerpo necesite.

6.- Disminuir las nauseas v los vomitos

Las nauseas son una consecuencia de los efectos secundarios del tratamiento. Junto a la sensacion tan desagradable
que tendra vuestro hijo en estos momentos, el nifo tendra menos ganas de comer, no comera o suficiente o lo necesario.
Es muy probable qgue si ayudais a vuestro hijo a controlar las nauseas, podréis prevenir los vomitos. Aunque a veces,
tendréis que saber que no podréis controlar ni unas ni otros. Probablemente vuestro hijo ya esté tomando la medicacion
necesaria para controlar las nauseas (antiemeéticos), pero si no lo esta haciendo hablad con su méedico.

;Como podéls ayudar a vuestro hijo con la sensacion de nauseas y los vomitos?

Las recomendaciones que 0s hemos dado para la falta de apetito, también os podran servir en este caso. Algunas otras
pautas gue os pueden ayudar;

Ante las nauseas

Tratad de mantener el ambiente de la habitacion fresco, bien ventilado vy sin olores.

Tratad de que el nifio coma pocas cantidades y muy despacio. Intentad que descanse después de cada comida.,

Evitad las comidas calientes gque provocan mayor sensacion de nauseas. Ofrecedle yogures, helados, ... Evitad

también las comidas muy dulces, condimentadas, fritas o con olores fuertes.

& Ofrecedle liquidos durante el dia. Pueden ayudarle las bebidas frescas o frias. Tomar liguidos es importante ya
que vuestro hijo puede perderlos con los vomitos,

/N
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& No obliguéis al nifio a comer, ni aungue sea su comida favorita. Podéis provocar un rechazo permanente por esa comida.

& Silas nauseas son un problema durante la manana, probad a darle en la cama, antes de levantarse, alguna
galletita salada, tostada, frutos secos, etc.

& Evitad que coma una o dos horas antes del tratamiento si las nauseas y vomitos ocurren durante el mismo.

& Observad el momento vy la causa que suele provocar las nauseas y vomitos (comidas especificas, olores del

ambiente,...). Si es posible cambiar algunos horarios y comentadselo al médico o el personal de enfermeria.
& Tratad de distraer a vuestro hijo con sus juegos, programas de television o libros favoritos. Podéis recurrir también
a las técnicas de imaginacion/relajacion.

Ante los vomitos

& Permaneced tranquilos junto a vuestro hijo. Sujetadle la cabeza poniéndole la mano en la frente. Y habladle con

calma vy carifo.

No le ofrezcais nada de beber o comer hasta que haya controlado los vomitos.

Una vez gue vuestro hijo deje de vomitar, ofrecedle pequenas cantidades de liquido (agua, zumo, caldo,...) vy

pOCO a pPoco (cada diez minutos al principio). Evitad las bebidas gaseosas. La leche suele ser mal tolerada,

& Cuando vuestro hijo pueda retener liquidos, probad con una dieta liquida (yogur, batidos de leche, sopa-crema).
Seguid ofreciéndole pequefias cantidades tan seguido como pueda retenerlas. Si se siente bien con esta dieta
liguida, iniciad gradualmente una dieta regular.

/N

Silas nauseas vy los vomitos son muy importantes e interfieren con el tratamiento vy la recuperacion de vuestro hijo,
consultad con el médico vy el nutricionista del hospital.

/.- Mejorar la higiene vy prevenir infecciones

Si vuestro hijo recibe guimioterapia, su sistema inmunolégico —las defensas de su organismo ante las infecciones- se
encontrara mas debilitado no solo por la enfermedad sino tambien por el tratamiento. Esto significa gue tendra mayor
riesgo de padecer infecciones por bacterias, hongos, virus y parasitos.

El personal sanitario realizara controles periddicos a vuestro hijo (anélisis de sangre - hemograma) que informaran de la
cantidad de glébulos blancos que tiene, v especialmente de un tipo de ellos llamado neutrofilos. Generalmente, éstos
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disminuyen su numero entre una semana y diez dias después de cada ciclo de guimioterapia, aunque siempre existe una
disminucion de las defensas durante todo el tratamiento.

Algunas medidas que podeis utilizar para disminuir las posibilidades de infecciones son:

Medidas ambientales
& Es conveniente evitar las aglomeraciones de personas en ambientes cerrados, pues estas situaciones facllitan
el contagio de "gérmenes” (centros comerciales, bares, etc.).
Mantened limpio vy ventilado el lugar donde esta el nifio, y no solo su habitacion, la casa en general,
Evitad siempre el contacto con personas que tengan alguna enfermedad contagiosa (gripe, varicela, sarampion, etc.).

>
>

Medidas sobre la comida
& Rvitad las verduras crudas o sin pelar. En el caso de las frutas, es preferible que estén previamente cocidas, ya
que la coccion mata los gérmenes. Sile gustan frescas, deben ser cuidadosamente lavadas vy peladas.
& Rvitad aguellos alimentos sobre los que no tengais certeza sobre la higiene o procedencia de los mismos.

Medidas de higiene
& Esimportante que todos aguellos que estais en contacto directo con vuestro hijo os lavéis las manos frecuentemente.

&  Elnino debe estar siempre limplo (bafio/ducha diaria) v tener sus unas cortas vy limplas.

& kvitad los productos que puedan irritarle la piel o cremas gue no hayan sido indicadas por su médico. Utilizad
siempre un jabon neutro.

& Es muy importante la higiene bucal diaria. Los nifios deben limpiarse los dientes despues de cada comida con

un cepillo de cerdas suave; excepto si tiene heridas en la boca o sus plaguetas y defensas estan bajas. En estos
ultimos casos se sustituira el cepillo por una gasa seca.

&  El ceplllo debe guardarse en un lugar seco para evitar gue se ensucie y debe ser cambiado por uno nuevo cada
tres meses.

Vuestro hijo debera visitar periodicamente al odontologo para cuidar su salud bucal v prevenir cualguier posibllidad de infeccion.,

En caso de gue el nino necesite algun tratamiento odontologico, consultad primero a su oncologo para determinar el
momento mas adecuado para hacerlo.
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8.- Conseguir gue tome las medicinas

Puede suceder que vuestro hijo no quiera tomarse las medicinas. Es posible que las escupa, cierre con fuerza la boca
0 rechace tomarselas, llorando y protestando. Es normal que ante esta situacion os preocupéis y asusteis mucho.

Pero para evitar discusiones v fomentar la colaboracion con el tratamiento de vuestro hijo es conveniente:

& Mostrad una actitud positiva y firme. Hablad con vuestro hijo, escuchad sus motivos para no querer tomar la
medicacion y posteriormente decidle que ahora la medicacion debe formar parte de sus habitos cotidianos de
vida. No le amenacéis con llamar al médico y en su lugar, utilizad un método en equipo, diciéndole que tanto
vOsotros como él queréis que se ponga bien vy para ello debe tomar su medicacion,

& Explicad a vuestro hijo por qué debe tomar la medicacion. Si él 1o desea, es conveniente explicarle qué medicacion
esta tomando y para qué sirve, Solicitad apoyo de los profesionales si no os sentis capaces de hacerlo. Este
punto sera especialmente importante si vuestro hijo es adolescente.

& Tratad de buscar la mejor forma de tomar la medicacion. Silos profesionales sanitarios 1o permiten, podéis asociar
la medicina a algo gue el nifno acepte blen (zumo, leche, ) y de la forma mas sencilla para el (cucharila, jeringuila sin agua, .. ).

& Una vez que haya tomado la medicacion, valorad v reforzad a vuestro hijo el esfuerzo realizado.

Si el nifo es pequeno, podéis hacer un cuadro 0 un calendario de papel y gue pegue en €l una estrella o un gomet cada
vez que tome su medicacion. Cuando consiga un numero determinado de ellos (el nimero sera decidido por ambos)
tendréis que cambiar el calendario por un regalo. El objetivo sera conseguir que vuestro hijo coopere con el tratamiento
y se tome por si solo la medicacion.

No sabe tragarse las pastillas

Sivuestro hijo peguefo tiene gue tomar pastillas y no sabe hacerlo, debéis ensefarle, pues nadie nace sabiendo
tragarse las pastillas. Para ello, lo ideal es que os convirtals en un modelo para él.

Tras explicarle que las pastillas no son chucherias y que nunca debera tomarselas sin permiso, vuestro hijo observara
como vosotros os tomais una pastilla. Para ensefarle, podéis probar con un trocito de pan, un guisante, un trocito
de caramelo (smith, lacasitos, ...).
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& Poneos la "pastilla” en medio de la lengua y ensefiadsela (“;,Ves donde esta? Ahora tenemos que conseguir
que baje por el tubo”). Tendréis que ir contandole cada paso que hagals. ("Ahora voy a beber agua’).
Tratad de no hacerlo bien a la primera ("lBueno!, no ha bajado todavia. Bebo otra vez. jYa estal. jAhora si
Fenomenal.").

& Intentad gue el nifio os imite. Primero que se imagine que esta tomandose una pastilla. Decidle que os ensene
dénde se pondria la pastilla y gue luego trague “‘como si fuera a comerse una vaca'.

&  Practicad con vuestro hijo. Utilizad los alimentos o caramelos que previamente hemos comentado, empezando
siempre con un trocito muy pequefio hasta ir llegando al tamano gue realmente tendra la pastilla. Animad al
nifo cada vez que lo consigue y no le reganéis si le cuesta. Al principio puede ser dificil.

9.- Mejorar los habitos de sueno

El descanso vy el suefio son muy importantes para que vuestro hijo se sienta mejor y pueda afrontar el dia a dia. Sin
embargo, es frecuente que los ninos presenten trastornos del suefio. El hospital, la oscuridad vy el silencio nocturnos
suelen aumentar la angustia vy el desamparo del nifio. Todo ello contribuye a alterar el sueno. A veces, duermen mas de
dia que de noche, puede que les cueste dormir 0 que se despierten muchas veces durante la noche (con o sin pesadillas).

Siesto ocurre, es conveniente:
& Mantener un ritmo de sueno. Respetar los horarios de descanso, alimentacion vy juego.
& No convertir el momento de irse a dormir en una obligacion o un castigo. Considerarlo como una actividad positiva
(para descansar, para crecer, para estar juntos y solos,...) y un momento privilegiado de comunicacion y ternura.
& Mantener ocupado al nifo durante el dia con las actividades que puede vy le gustan hacer. Evitar juegos que
puedan crear una excitacion fisica o intelectual antes de la hora de acostarse,
& Antes de ir a dormir, podeis favorecer el sueno, dandole un vaso de leche caliente, teniendo cerca su muneco

u objeto favorito, disminuyendo la intensidad de la luz de la habitacion, contandole un cuento o cantandole una
cancion, haciendo algun ejercicio de relajacion, dandole la mano o sintiendo vuestra presencia, ..

& Sitiene pesadillas, podéis hablar con él sobre los miedos que aparecen por la noche, asegurandole que vais a
cuidar de él aungue esté dormido.
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10.- Hablar sobre la muerte

Con independencia de lo gue le digais a vuestro hijo sobre su enfermedad, €l puede hablaros de la muerte y del miedo
que siente. Tenels que estar preparados para enfrentaros a una pregunta sobre este tema, aunque sea muy doloroso.

No hacerlo es negar a vuestro hijo una posibllidad mas de desahogo y de demostrarle apoyo.

Sin embargo, a vosotros 0s pueden desconcertar las preguntas gue 1os ninos hacen sobre la muerte. Es importante tener
presente gue No hay respuestas universales a todas sus preguntas.

La muerte es un misterio para todos, vy el nino ha de saber gue tampoco vosotros tenéis las respuestas definitivas en
este tema, e incluso a veces tendréis que reconocer que no tenéis respuesta alguna.

Sobre este tema, muchos investigadores han observado que el nifio capta las ideas esenclales de la muerte, pasando
pOr una secuencia que va desde el desconocimiento absoluto de qué es la muerte (hasta los tres arios), al descubrimiento
real de la muerte del otro (de los cinco a los nueve anos), hasta llegar al descubrimiento de la propia muerte (a partir de
los diez afios aproximadamente). No es hasta los diez afos aproximadamente cuando los nifios pueden pensar en la
muerte como un acontecimiento inevitable para todo el mundo y que se asocia con el cese de las actividades fisicas.

Para hablar con vuestro hijo de este tema, tenéis que tener en cuenta su edad y madurez y podéis seguir las recomendaciones

gue previamente 0s hemos ofrecido al hablar sobre la enfermedad en el apartado anterior.

Si muere un comparero del hospita

Puede ocurrir gue durante el proceso de enfermedad de vuestro hijo, algun compafero de hospital fallezca.
Cuando esto ocurre, es frecuente que los padres tratéls de evitar que vuestro hijo se entere,

Aungue esta forma de reaccionar es completamente comprensible, debeis saber que esto no significa que vuestro
hijo no se vaya a enterar. Por otra parte, no decirle nada o mentirle le impide poder hablar de ello, desahogarse y
fomenta alin mas su aislamiento y desconfianza ante 10s que le rodean. Por ello, es conveniente:
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& Contarselo lo mas pronto posible. No utilicéis eufemismos ni mentiras del tipo "se ha ido de vigje", "lo han
cambiado de hospital", etc.

&  Ofrecerle informacion clara, simple v adaptada a su edad.
&  Permitir que el nifio pase por sus propias fases de duelo: negacion, rabia, culpa, ansiedad v miedo, tristeza y soledad.
& Ayudarle a expresar sus sentimientos por medio del juego, el dibujo, etc. Ser conscientes que los expresaran
de forma distinta a como lo hacemos 10s adultos.
& Permitirle el llanto v el enfado. No escondéls vuestro propio dolor ni le impidais mostrar el suyo.
&  Seguir con la rutina diaria tan pronto como sea posible, ya que esto da seguridad al nifio.
11.- Mejorar la autoestima

La base del crecimiento personal es un buen nivel de autoestima. Ante todo, un nifo debe quererse a sf mismo, creer
en sus capacidades, aceptar sus limitaciones y errores y darse la oportunidad de ser feliz, ain estando enfermo,

Es bastante frecuente que los ninos oscilen entre el complejo de inferioridad v la vanidad. Tambiéen tienden a pensar que
son tal y como los demas les dicen que son. Por eso conceden tantisima importancia a cualquier comentario que se les
hace sobre si mismos v a la actitud que se adopta ante ellos. Sélo cuando un nifo ha aprendido a quererse puede querer
a los demas y comportarse "bien”.

€ avorecer su autoestima?

¢ Qué se puede hacer para
Sinotais que la autoestima de vuestro hijo necesita un revulsivo urgente:

& Aungue nadie mejor gue vosotros conoce al nino, pensad un rato en él. Escribid en una lista o que os gusta
de él, tanto ahora que esta enfermo como antes del diagnostico. Esta lista os ayudara a situar al nifio en su
correcta perspectiva y ver gue a pesar de todo, sigue siendo el mismo.

& [ransmitidle mensajes positivos, ya sean verbales o a traves del lenguaje corporal (besos, abrazos, sonrisas, . ..).
Hacedle saber que lo esta haciendo bien (cuando corresponda), que es especial v 0s sentis felices de que estar
con él,... Tratad de irradiar energla positiva hacia vuestro hijo.

& Potenciad su singularidad. Uno de los elementos de la autoestima es el reconocimiento de las propias cualidades
y de la mezcla que le hace a uno ser Unico vy singular. Ej. "Cuéntaselo tu al médico. Asf lo entendera mejor.”
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& Ayudadle a afrontar las equivocaciones. Hay ninos que interpretan los errores como grandes fracasos que
relacionan con su manera de ser. Al hacer algo concreto con torpeza tienden a pensar que son torpes en general.
Animadle ante los fallos con frases "No pasa nada. Todos nos equivocamos alguna vez.”

& Reconoced su esfuerzo. £s muy conveniente que manifestels vuestra alegria v admiracion ante cualquier cambio
0 esfuerzo del nifio. Por pequeno gue sea, es importante que lo sepais apreciar. £, "Se nota mucho gue te has
esforzado por colaborar con la enfermera. Y la analitica ha ido muy rapida”.

& Animadle a expresar lo gue siente. No intentéis cambiar sus sentimientos. En lugar de €llo, dejadle hablar de los
mismos. Ej.: "Parece que te has enfadado mucho por....", "Es normal que estés triste algunas veces’,

& Iened cuidado cuando habléis de vuestro hijo. Los ninos nacen sin ideas preconcebidas acerca de lo gue son
0 NO son capaces de hacer. Aprenden a descubrir su identidad a partir de sus padres vy otras personas de su entormo.
Siun nino que llora es ignorado, pensara: 'no merezco atencion”. Si no le dejais hacer nada, deduciréa: "soy un
nifio enfermo vy No sirvo para nada’. Y se comportara como tal. Por ello, es especialmente importante lo que le
declis a otros sobre vuestro hijo, sobre su enfermedad o su forma de ser. Tratad de hablar siempre de él de una
manera positiva,

& Animadle a mantener relaciones sociales. A veces, 0s preocupais tanto de gue vuestro hijo se ponga bien,
que olvidais gue las necesidades soclales (amigos, companeros,..) son muy importantes para su desarrollo.
Debels animar al nifo a que juegue con otros ninos en el hospital, cuando vuelve a casa, etc.

12.- Mantener la disciplina

Para la mayoria de los padres, la disciplina equivale a castigo. Pero el significado real de esta palabra es formar o ensefiar.
Cuando se disciplina a los nifios, se les ensefia a comportarse, a respetar, ... y esto es igualmente importante y necesario
para el nino, esté sano o enfermo. Sin embargo, las circunstancias especiales que rodean a la enfermedad pueden hacer
mas dificil mantener la disciplina, aungue ésta es completamente necesaria para normalizar la vida de vuestro hijo.

No mantener una cierta disciplina marca mas aun las diferencias entre él y sus hermanos y amigos.
Tolerar comportamientos que antes no se permitian, hacer excesivos regalos v tener atenciones especiales son algunos

elemplos de conductas frecuentes ante la enfermedad de vuestro hijo, que le llevan a pensar "que algo raro esta pasando’,
vy que le haran sentir cierta inseguridad.
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e se puede hacer para mantener la disciplina”?

Antes de nada, hablad con el medico sobre si es posible gue los tratamientos que esta recibiendo vuestro hijo
le hagan comportarse de forma diferente.

Mantened las mismas normas o disciplina que antes del diagnostico. Es decir, gue si antes no permitiais a vuestro
hijo contestar de malos modos a su madre 0 a la abuela, no se lo permitais ahora porque esta enfermo,
Transmitid al nifo vuestros sentimientos vy reaccionas ante un comportamiento inadecuado. Explicadle 10 que se
espera de él,

Ensenar y poner normas no significa castigar, pero el nino debe tener alguna sancion frente a los problemas que
ocasione. Tan pronto como tenga edad de entenderlo (normalmente, suele ser a partir de los cuatro anos) hay
que preguntarle como podria arreglar la situacion y como podria evitar que volviera a suceder en el futuro,

En o posible, se aconseja no castigar, v por supuesto, nunca hacerlo usando el castigo fisico. Antes de plantearos
si es justo castigar, preguntacs si el nifo tenia claro como esperabais que se comportara y si, dado su nivel de
madurez, podia hacerlo, £Es mas sabio premiar los éxitos, aprender a ser pacientes, ignorar lo gque no se logra
y explicar al nifo lo que se espera de &l que utilizar el castigo

Siguerels gue vuestro hijo "se porte mejor’ (aumentar conductas saludables), permaneced atentos a las cosas
que haga bien. Elogiad su comportamiento y no su personalidad (p.ej, "me ha gustado como has hablado al
medico” en vez de "eres una nina muy buena’).

Premiad a vuestro hijo ante una conducta deseable (un beso, un elogio,.. y de vez en cuando alguna sorpresa).
Averiguad que le puede gustar al nifno para premiarle.

Ante compaor amientos inadecuados

S

Si queréis eliminar comportamientos inadecuados (p.gj. rabietas), la mejor forma es pedirle que deje de
comportarse asl y posteriormente ignorar este comportamiento. Ahora bien, no podéis ignorar aquellas
conductas gue os desagraden sin prestar atencion positiva a las que os agraden. Asimismo, no podéis ignorar
comportamientos que puedan suponer un peligro para el nifo.

Siignorar un compoertamiento no os resulta facil, y vuestro hijo insiste en llamar vuestra atencion y en pediros  algo que no
estais dispuestos a dar, podéis utlizar la “técnica del disco rayado”. No intentéis razonar con él sl rechaza el 'no” como
respuesta. Tampoco hay que ceder. Continuad lo que estabals haciendo, dando la misma respuesta cada vez.
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& A pesar de todo, hay veces gue los nifios, aungue saben lo que se espera de ellos y pueden hacerlo, no
cumplen con o pedido o hacen algun dano intencional. El castigo puede utilizarse, aungue no ensefa al nino
la conducta adecuada sino lo que no debe hacer.

13.- Bvitar la sobreproteccion

Para que los ninos tengan un buen desarrollo emocional, necesitan sentirse queridos y cuidados; sin embargo, un exceso
de proteccion puede traer mas problemas que ventajas,

Es completamente normal que al ver a vuestro hijo enfermo, debil o inseguro tratéis de ayudarle, dandole mas carino,
evitandole mayores sufrimientos y protegiendole mas. Y aunque el carifo, la cercania, el apoyo son necesarios, la
sobreproteccion no o es,

La sobreproteccion, aunque es completamente comprensible en estos momentos, puede impedir gue vuestro hijo aprenda
por si mismo, puede provocar una disminucion en su seguridad personal, dificultades a la hora de tolerar las frustraciones
y l0s desenganos, un mayor apego hacia vosotros o un retraimiento social. Su mantenimiento, puede negarle la oportunidad
de participar en actividades propias de su edad y necesarias para su desarrollo.

Sino estéis seguros de qué actividades puede realizar vuestro hijo, hablad con su médico. El os informara de todo aquello
que el nifno puede realizar sin problemas.

Y pensad gue los nifios van creciendo, aln a pesar de estar enfermos y en tratamiento, el tiempo pasa y que necesitan
una identidad propia, responsabilidades vy tareas de acuerdo con su edad vy su capacidad,

¢ Que indicadores pueden ayudar a pensar que protegemc

& Cuando reforzals en él conductas mas infantiles de las que corresponden a su edad "porque esta malito”,
& Cuando antes del diagnostico hacia cosas que ahora no hace o no le dejais hacer (y puede hacerlas).
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Si cuando se equivoca 0 comete algun error, tendéis a disculparle y proyectéis su responsabilidad en los demas,
en comparieros, medicos o profesores.

Cuando tendeis a evitarle situaciones que pensals que pueden resultarle conflictivas o dificiles de resolver

(0. ej. aungue el medico ya nos ha dicho que puede ir al colegio, no le llevais por temor al rechazo de sus
companeros).

Cuando os anticipais a sus peticiones dandole a menudo cosas que ni ha pedido, como juguetes, golosinas,
distracciones, etc.

Cuando los demas (familiares, amigos, profesionales sanitarios) os comentan algo en este sentido,

lvamente protectores con vuestro hijo?

Tratadle como antes de la enfermedad. Probablemente necesite mas cercania o apoyo por vuestra parte, pero
eso no significa que le consintéls todo lo que quiera. Si antes cumplia unas normas o hacfa unas tareas, éstas
deberian seguir siendo las mismas.

Fomentad un comportamiento apropiado a su edad y no les reforcéis conductas o expresiones muy infantiles,
Sino lo era, hacedle progresivamente responsable de su comportamiento. Cuando se equivogue, analizad con
el qué es lo gue ha sucedido. Por ejemplo, si se ha peleado con el companero de habitacion, hablad de los
motivos que han iniciado la pelea, como ha actuado él y como lo ha hecho su companero. Solo después de
este analisis sabréis si ha actuado correctamente y qué es lo que debe corregir. Buscar culpables de forma
automaética no sirve de nada.

Frente a situaciones que podais prever que le van a resultar complicadas, en lugar de evitarlas es preferible
preparar a vuestro hijo hablando con él. Si el nifio no quiere ir al colegio hay que hablar de sus miedos, de que
quizé le resulte diffcil estar unos dias sin los papas, etc. Dejadle que se exprese. Sile aseguréis gue 1o entendéis
pero que, a pesar de ello, creéis que le resultara divertido e interesante y que confiais en sus maestros vy
companeros, hay muchas mas probabilidades de que sus miedos desaparezcan y pueda irse tranquilo.

No os anticipéls a sus demandas v tratad de que pida las cosas que desea. Intentad que se esfuerce para
conseguir ese juguete tan bonito o esa tarde de cine tan esperada,

A medida que se va haciendo mayor, dadle tareas que pueda hacer: arreglarse la habitacion, ayudar a poner la
mesa, banfarse solos, etc.

Para él puede ser gratificante aportar sus ideas, su tiempo v su esfuerzo a una labor comun. Ej.: "Coloca tu las
servilletas. Sabes mejor que yo de quien es cada una.”
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Cuando bt

car ayuda para vuestro hijo

Como padres sereis los primeros en reconocer cuando vuestro hijo tiene un problema emocional o de conducta.

Esta preocupacion, junto con las posibles observaciones del meédico, equipo sanitario o de otros miembros de la familia,
es la mejor forma de darse cuenta de si el nifo vy vosotros podéis beneficiaros de un tratamiento o apoyo psicologico
para afrontar mejor este proceso. No dudéis en solicitar apoyo si observais:

& Preocupacion o ansiedad excesiva gue puede manifestarse en una negativa a acudir al hospital, a acostarse
para dormir o a participar en actividades propias de un nifio de su edad.

& Apatia o desgana para jugar o realizar actividades que antes le gustaban,

& Pesadillas persistentes,

& Desobediencia y conducta provocativa hacia las figuras de autoridad,

& Rabletas frecuentes e irritabllidad constante.

& Cambios importantes en el rendimiento academico.

& Dificultad para enfrentarse a la enfermedad v los tratamientos.

& Cambios significativos en habitos de suefio o alimenticios.

& Miedo intenso a los tratamientos o a los procedimientos médicos.

& Estado depresivo manifestado por una actitud persistentemente negativa, con frecuencia acomparado de
falta de apetito, dificultad para dormir, tristeza e ideas relacionadas con la muerte.

& Cambios marcados en el aprendizaje en la escuela.

& Abuso de drogas o de alcohol.

& Arrangues de ira o malhumor frecuentes.

& Indiferencia respecto a la escuela vy aficiones anteriores.

& Rvitacion de la relacion con sus comparieros, amigos, etc. O relaciones conflictivas.







_a enfermedad del nino
; COmMOo afecta a vuestros otros njos”

Para vuestros otros hijos, 10s hermanos del nifo, el periodo de enfermedad también va a ser muy dificil. Los cambios en
las prioridades diarias, las necesidades derivadas de la enfermedad vy los tratamientos modifican el ritmo de la vida familiar.

A menudo, vuestros hijos mas mayores tendran que realizar tareas y asumir responsabilidades que vosotros no podéis
llevar a cabo temporalmente. A veces puede ocurrir gue no puedan con la responsabilidad o si no se les da ninguna,
puede que se sientan culpables por Nno poder proporcionar la ayuda que piensan que se espera de ellos. A esto se unen
las fantasias y temores a tener la enfermedad de su hermano, el miedo a ser abandonados y a gue nadie les cuide. En
ocasiones, los hijos, especialmente los mas pequenos, se culpan de haber causado la enfermedad, por ejemplo, con
su mal comportamiento o por haber desobedecido a sus padres. A ello se suma que vosotros cada dia estais mas
cansados, por la gran atencion que teneis que dedicar al nino enfermo.

Para ayudarles,

& [an pronto como conozcais el diagnostico, es muy importante hablar con vuestros otros hijos. Para ello, podéis
utilizar las mismas pautas de comunicacion gue habéis utilizado con vuestro hijo.

& Eliminad miedos o ideas erréneas lo antes posible (g]. el cancer es contagioso, él es el responsable de la

enfermedad, €l también va a enfermar, etc.). Es necesario abordar de inmediato los posibles sentimientos de

culpa que pueden ocasionar graves problemas futuros.

Los niflos deben estar preparados para los cambios fisicos de su hermano (caida del cabello, amputacion, ...).

Contactad con su tutor o responsable escolar para informarle de la situacion familiar 1o antes posible. Los

profesores de vuestros hijos pueden ayudaros mucho en su atencion y cuidado,

& Cuando os encontreis con energia suficiente, buscad un tiempo especial para ellos. Haced planes para estar
un rato a solas v haced cosas que a ellos les gusten.

&  Compartid tiempo con vuestros hijos, tratad de apoyarles vy estar con todos ellos, repartid la atencion v cuando
sea posible, permaneced todos juntos.
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CONSEJOS PARA QUE.... PODAIS AYUDAR A VUESTROS OTROS HIJOS Y
FAVORECER LA RELACION ENTRE LOS HERMANOS

1.- Los celos

Vuestros otros hijos pueden sentir celos de su hermano. Los celos son un sentimiento normal en el desarrollo de la
personalidad de un nino (como el amor o el odio) v aparecen especialmente cuando hay un cambio en el sistema familiar
y el nifio se siente inseguro.

La caracteristica esencial de los celos es el miedo, un gran miedo a perder a un ser querido, que en el caso de 10s nifos
suele ser la madre. Esta situacion puede ser real o imaginaria, sin embargo poco importa a la hora de abordar los celos,
Un nifio que tiene celos esta sufriendo v esto es lo realmente importante.

Los celos infantiles son normales. Solo cuando no se superan, permanecen en el tiempo o los sintomas se agravan o
aumentan es cuando hay gue preoccuparse,

. Como evitar los celos o ayudar al nifio si los tiene”?

& Lo primero que debéis hacer es prevenir, vy para ello debéis preguntaros cuales son las necesidades de cada
uno de vuestros hijos. Cada uno es diferente y tendra unas necesidades distintas.

& Analizad vuestro comportamiento en relacion con los niflos y ver si realmente tienen © no mMotivos para mostrarse
celosos. Debeis demostrar vuestro carifio al nino celoso y hablar mucho con él. Es importante escucharle y
ayudarle a exteriorizar sus vivencias negativas. Tiene que sentir que le queréis tanto como a su hermano, pero
que éste ahora necesita mas atencion porgue esta enfermo.

& Elnifo tiene que sentirse participe de 1o que esta sucediendo. Preparad a vuestro hijo sobre la enfermedad,
contadle los cuidados gue necesitara su hermano enfermo, gue tendra gue acompanarle mama o papa al hospital,
v sobre todo, que no se le va a dejar de querer porque esto ocurra. El va a estar bien atendido v no se le va a
abandonar. Para el nino no solo es importante saber que su hermano esta enfermo, sino tambien que pasa
durante el tratamiento y cuando no esta en casa. ks preferible explicar lo necesario y adaptarlo a su edad que
inventar historias que no le ayudan,
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Vuestro hijo tiene que sentirse comprendido. No juzgueis sus sentimientos.

Evitad cambiarle de hogar. Es preferible que permanezca en casa, rodeado de sus juguetes vy de todo aguello

que le da seguridad, pero si es necesario, al menos tratad de que no cambien sus rutinas diarias (hora de comer,

aseo, colegio y suefo).

&  Siel hospital lo permite, debeis dejar que vuestros ofros hijos visiten a su hermano en los ingresos. Vosotros
también debéis visitar a vuestros otros hijos en casa vy llamarles por teléfono con frecuencia.

& Al volver a casa, reforzad todo 1o que vuestro hijo haga para cuidar a su hermano y colaborar con vosotros,
Abrazadle y elogiadle, mostrad vuestra satisfaccion por lo bien que se comporta y, sobre todo, hacedle sentir
importante diciéndole lo orgullosos que estais de él.

& Puede darse el caso de gue el nifo sea agresivo con su hermano. Si esto ocurre, debéis demostrarle gue esa
conducta no la aceptais. Tratad de que su comportamiento cambie y canalice su agresividad hacia los juegos
O colaborando con vosotros en muchas de las actividades que realizais. A medida que pueda ir entendiendo la
nueva situacion, la agresividad ira disminuyendo.

& No comparéis a vuestros hijos y no le etiguetéis jamas. A ellos tampoco les gusta tener este sentimiento vy si le

naceis comentarios del tipo "leres un envidioso”, lo Unico que conseguiréis sera entrar en un circulo: él se sentira

peor, culpable, aumentara su inseguridad v por tanto, aumentaran sus celos.
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Recordad que un amblente familiar v social en el gue siempre este presente la aceptacion y el respeto es una manera
perfecta para gue los hijos no tengan celos.

?.- La falta de comunicacion

Expresar sentimientos es dificil. Muchas veces, tampoco tendréis tiempo, no es el momento o la situacion mas adecuada
para ello, pero ya sabéis que sois modelos importantes para vuestros hijos,

Ellos aprenden de vosotros y actuan muchas veces como si fueran un reflejo vuestro.

Con vuestra ayuda, podeéis contribuir a gue los nifios identifiqguen sus emociones y aprendan a expresarlas. De esta
manera, les ayudareis a ser adultos emocionalmente estables.
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Mostraos disponibles v escuchad atentamente a vuestro hijo, sin intervenir hasta conocer el problema en su totalidad.,

Situaros a su nivel (misma postura, altura similar, ...). Tratad de encontrar la postura que 0s permita la cercania

y proximidad necesaria.,

Dadle tiempo suficiente para que se explique, permitiéndole llegar a sus propias conclusiones.,

Conceded credibilidad v conflanza a sus sentimientos. Asl aprendera a confiar en si mismo vy en vosotros.

No negueis sus sentimientos ("jva no te pongas asll” o "no sera para tanto”). De esta forma facllitals que no se

sienta recriminado ni juzgado.

& No hagais juicios previos etiguetando al nino. Huid de expresiones del tipo "es un llorén”, "es demasiado timido”,
‘nunca aprendera a defenderse”. Os impediran ver 1o gue el nifio siente en cada momento,

& Ayudadle a nombrar lo gue siente. Es imprescindible que aprenda a reconocer y diferenciar sentimientos: temor,
ira, miedo, enfado, alegria, felicidad, disgusto, decepcion, sorpresa, etc,

& Promoved en casa un ambiente de escucha y de respeto.
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Recordad que sois para nuestros hijos modelos de conducta. Ellos aprenderan mas sobre lo que captan del ambiente
que de lo que les ensefieis directamente.

¢ Que podels hacer si se siente culpable?

De todas las emociones, la culpabilidad es quizas la méas insidiosa y la mas inutil de todas. Puede provocar que
los pensamientos de vuestros hijos gueden anclados en el pasado, en algo que hicieron o dijeron en un momento
determinado y le hagan sufrir innecesariamente.
& Ayudadle a expresar su dolor, su sentimiento de culpa y a admitir gue lo que hizo o dijo estuvo mal. Ayudadle
a comprender gue hizo lo mejor gue pudo en ese momento.
& Ayudadle a perdonarse a si mismo, a no ser perfecto. No importa lo mal que pueda sentirse por "haberse
portado mal”, tiene que perdonarse, igual que perdona a los demas.
& Es momento de olvidarse del pasado y centrarse en el presente. Lo dicho o hecho, hecho esta. Ahora es
el momento de otra cosa, de ayudar a su hermano enfermo, de compartir nuevas cosas.
& Podéis utilizar afirmaciones para evolucionar hacla un cambio positivo. Es importante que se las diga siempre
que sea posible. P. g]. "Me perdono por lo que dije y voy a hacer todo Io que pueda por jugar mas con mi
hermano vy ser feliz”
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L a enfermedad del nino.
,COmMo afecta a la relacion de pareja”

Cuidar a vuestro hijo puede afectar a vuestra relacion de pareja v posiblemente tambien alterara las relaciones sociales, pudiendo
provocar cierto aislamiento. INncluso aungue ambos estéis de acuerdo en mantener la vida familiar lo mas "‘normal” posible, surgen
dificultades. ¢Por qué”? Por una parte, porque cada miembro de la pareja tiene su propio modo de sentir y actuar ante la
enfermedad y por otra parte, por la falta de comunicacion, de tiempo compartido, la economia familiar, la tristeza y los sentimientos
de indefension e impotencia, etc. En una relacion de pareja con una base sdlida, el cancer puede producir alteraciones que
tenderan a pasar con el tiempo o con ayuda profesional pero, en ocasiones, pueden dafar gravemente vuestra relacion.

CONSEJOS PRACTICOS PARA QUE.... JUNTOS PODAIS AYUDAR MEJOR
A VUESTRO HIJO

Durante el proceso de enfermedad vy tratamiento, vuestra pareja puede ser el principal apoyo:

& kvitad aislaros. Apoyaos en vuestra pareja y compartid con ella lo que sentis y 10 gue 0s preocupa.

& Tratad de encontrar algun tiempo de privacidad en vuestra relacion. Realizad juntos actividades de las que siempre
disfrutasteis 0 que soliais hacer antes de que vuestro hijo enfermara. Eliminad los sentimientos de culpa o el temor
a dejar al nino solo o en compania de otra persona.

& Mantened siempre abiertas las vias de comunicacion. Evitad culpaos mutuamente de las cosas gue le suceden
al nifio. No olvidéls gue ambos sois los padres y queréis lo mejor para él.

& Rvitad que todas vuestras conversaciones y actividades giren alrededor del nifio. Vuestra vida tiene otras cosas
ademas de la enfermedad: otros hijos, amigos, familiares, etc.

& Alternad la estancla en el hospital con la de vuestra pareja siempre que sea posible. No solo os ofrecera a ambos
la oportunidad de pasar tlempo con el nifo y de familiarizaros con su tratamiento, ayudara a reducir las diferencias
entre vosotros cuando uno participa activamente mucho mas en el tratamiento que el otro. Los dos podréis
alternaros para descansar y pasar tiempo con vuestros otros hijos.




& Recordad que os necesita a ambos. Tratad de compartir tiempos y espacios con vuestro hijo.

& Sies posible, recibid juntos y compartid la informacion sobre la enfermedad de vuestro hijo.

& Procurad poneos de acuerdo sobre las decisiones que tomareis respecto a la enfermedad, tratamientos vy vida
cotidiana de vuestro hijo.

& Rvitad siempre, pero especialmente ahora, reproches y competencias para ganaros el carino del nifo.

Sino tenéls pareja, apoyaos en personas significativas de vuestro entorno con el fin de reducir la soledad y compartir el
peso vy la responsabilidad del cuidado del nifio,

Como consecuencia de todo lo que estais viviendo, los cambios, el dolor, la comunicacion de pareja puede verse truncada.
Podeis aislaros mutuamente por miedo a daharos mas o sentir gue el otro no esta a la altura de las circunstancias.

Sabed que los problemas de comunicacion entre vosotros van a interferir en vuestra relacion justo en unos momentos de gran
necesidad de apoyo. Sabed tambien que sl existe conflicto entre vosotros, sea cual sea la razon, este sera percibido por los ninos.

& Expresad vuestros sentimientos vy vuestro dolor, No temais compartir la tristeza, la rabia y los miedos con vuestra pareja.

& Indicad a vuestra pareja el tipo de ayuda gue necesitals de ellos, ya que es dificil que puedan conocer exactamente
cuéles son vuestras necesidades en un momento determinado.

& Tratad de presentar como pareja un criterio comun. Utilizad el didlogo para ayudar a vuestros hijos

& Dejaos cuidar durante el tiempo que sea necesario. Aunque a veces es dificil recibir cuidados, especialmente si

uno esta acostumbrado a ser quien ha cuidado de los demas, es importante reconocer que estais pasando por
unos momentos muy dificiles y que no es necesario afrontarlos solo.

& En ocasiones, una falta de comunicacion entre los miembros de la pareja impide un buen funcionamiento sexual.
Sabed gue las relaciones sexuales son una parte importante de la vida y de la relacion de pareja. Sin embargo,
la enfermedad a veces dificulta el mantenimiento de una relacion sexual satisfactoria. Puede ocurrir gue no deseeis
tener relaciones o uno de vosotros puede temer iniciarlas (a veces por miedo a parecer insensible), pueden surgir
preocupaciones y posibles sentimientos de culpa. Daos tiempo y hablad con claridad de vuestros deseos.
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L a vida sigue

La vuelta a casa, tratar de mantener el ritmo de la vida diaria. Despues de una estancia mas o menos prolongada en el

hospital, volver a casa suele provocar reacciones contradictorias. Por una parte, la alegria de volver y por otra, el miedo

a la responsabilidad de cuidar de vuestro hijo sin la proteccion del hospital. Aunque al principio sintéais miedo, este temor
ird desapareciendo con el tiempo.

Son muchos los padres que en este periodo describen una sensacion de amenaza a su vida que puede persistir a lo
largo del tiempo. Es el llamado sindrome de Damocles, el miedo a que la enfermedad pueda reaparecer 0 a que el tumor
no haya respondido eficazmente al tratamiento.

Aungue este temor suele disiparse gradualmente a lo largo del tiempo, puede reactivarse en determinados momentos
(. e]. cuando volvais al hospital a revision, cuando el nifio tenga fiebre o un simple catarro, etc.).

Seguir adelante no es facil, pero la vida familiar debe continuar. En general, vuestra vida ira normalizandose poco a poco
y aprenderéis a convivir con las visitas frecuentes al hospital, las actividades diarias y los ratos de diversion y ocio, con
la idea de aprender a vivir cada dia con plenitud.,

‘Normalizar" la vida familiar

& Alvolver a casa, tratad de “normalizar” vuestra vida familiar en la medida de 1o posible, adaptando las actividades
familiares a las limitaciones impuestas por la enfermedad. Priorizar 1o que realmente es importante. Ello os ayudara
a recordar que pase lo que pase, la vida continua.

& Esimportante gue establezcais ciertas normas que se asemejen lo mas posible a la rutina anterior. £s necesario
conjugar la flexibilidad con la disciplina, ya que la falta de control suele confundir al nifio y provocar celos en sus
nermanos,

&  Antes de retomar vuestras actividades (sobre todo si hablals dejado de trabajar), tomaos el tiempo necesario para
recuperaros fisica y psicoldgicamente. Si habéis experimentado problemas laborales a raiz de la enfermedad,
dirigios a vuestros superiores vy al departamento de recursos humanos en busca de una solucion,
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& Compartid estos momentos y preocupaciones con vuestros familiares y amigos mas allegados. Facilitara el apoyo
que recibais de ellos en cada momento que 1o necesitéis. De ahl la importancia de mantener siempre ablertas
las lineas de comunicacion con vuestro entorno.

& Intentad no evitar las situaciones sociales. Siempre y cuando podais, mantened cierta continuidad en sus relaciones
con los amigos y participad en actividades de ocio que os resulten agradables.

Normalizar" la vida del nifio

La reintegracion a las actividades diarias de vuestro hijo debe ocurrir tan pronto sea posible y el nino se haya recuperado
fisica y psicologicamente.,

& Hablad con el médico y tan pronto como éste lo considere oportuno, vuestro hijo debe reanudar su actividad
escolar,

& Facilitad el contacto v la participacion continuada del nino con sus amigos y comparieros de la escuela en las

distintas actividades de la misma. Ello facllitara la incorporacion y dara la continuidad necesaria a su vida.

Organizad la vida de forma creativa conjugando ratos de ocio vy juego con trabajo escolar,

Informaos de cuales son los sintomas por los cuales tendrels que buscar ayuda medica. El medico os pueds

informar de ellos.

& No todo acaba cuando vayéis a casa. A veces, pasado un tiempo, vuestro hijo sigue teniendo miedo, esta mas
mimoso y demanda mas atencion que durante la hospitalizacion, especialmente si el nino es menor de seis anos.
Debéis dar tiempo al nino para que se acostumbre a volver a estar en casa y para que se adapte de nuevo a la
rutina anterior
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Y finalmente, no dudéis en solicitar ayuda de un profesional cuando lo consideréis necesario. Si vuestra angustia, tristeza
0 malestar emocional son intensos o perduran en el tiempo; si tenéis problemas familiares que interfieren en vuestra
adaptacion emocional; si teneis dificultades con vuestra pareja; si acudir a las revisiones medicas 0s supone excesiva
ansiedad o si tenéls cualquier otro problema psicologico, un profesional especializado en psico-oncologia puede ser de
gran ayuda. No intentéis afrontar esta dura experiencia solos, porgue hay muchos profesionales que pueden ayudaros y
facllitar el proceso,

En fin, todos debemos tratar de que la vida continte de la forma lo mas normal posible y que sirva para buscar
soluciones con las que podamos ayudar mas, mucho mas y todos juntos a nuestros hijos.
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