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Coémo ayudar a los nifios cuando un miembro de la familia tiene cancer:

Como lidiar con el diagnostico.

Es normal que las familias que estan enfrentando un diagnostico de cancer reciente se encuentren alteradas o
preocupadas ante esta crisis. A las familias con nifios pequefios o adolescentes a menudo les preocupa como ellos
reaccionaran ante un diagnostico de cancer de algn familiar. A continuacion, se detallan las cuestiones sobre
como ayudar a los nifios para que comprendan y sobrelleven el diagnostico de cancer de alguno de sus padres o

familiares cercanos.

ZCémo reaccionan los nifios ante un diagnoéstico de cancer en uno de sus padres?

Los nifios reciben pistas sobre el cancer por parte de sus padres y otros adultos en la familia. La forma en la que un
nifio reacciona ante un diagnostico de cancer a menudo dependera en como sus padres u otros adultos cercanos
sobrellevan la crisis. Los ninos aprenden de las conductas de sus padres quienes sabiendo esto, se encuentran bajo
una gran cantidad de estrés y experimentan sus propios sentimientos intensos de miedo e incertidumbre. A veces,
con la ayuda adecuada, los padres y sus hijos pueden y logran aprender las formas para sobrellevar bien la situacion

durante la experiencia del cancer y sus tratamientos.

A continuacion, nos enfocaremos principalmente sobre como hablar con los nifos si uno de los padres tiene
cancer, pero tambien puede aplicar para cuando otro adulto, que sea un ser querido del nifio, sea afectado por la

enfermedad.

(Por qué es necesario decir a los hijos que uno de los padres tiene cancer?

Algunos padres temen que sus hijos se preocuparan mas si se les informa sobre los hechos de lo que esta pasando.
Es importante tener en cuenta que los hijos tienen una perspectiva de la vida muy diferente a la de los padres. Es
por esta razon que no es probable que un nino reaccione de la misma manera que un adulto ante una crisis

determinada.

Es imposible mantener el cancer en secreto. Usted probablemente ya haya notado la tendencia de que los nifos
alcanzan a escuchar a los adultos hablar sobre temas que no estan destinados para ellos. Esto pasa incluso cuando el
nifio parece estar entretenido en otras cosas y no parece estar escuchando. Si ellos creen que se les esta ocultando
algo, algunos ninos incluso buscaran formas para escuchar sin ser percibidos. Cuando los nifios escuchan estas
conversaciones, a menudo notan la ansiedad y preocupacion de los padres. Incluso en los casos en los que no se
enteran de nada, los nifos pueden notar que los demas estan actuando de manera distinta y por lo general sienten
que algo no esta bien. Los nifios tienden a atemorizarse y a creer lo peor si no se les proporciona toda la
informacién. El esfuerzo que conlleva mantener semejante secreto puede también ser una fuga de energia valiosa

para el padre en recuperacion.

Si los hijos se enteran por alguien mas sobre el cancer de alguno de sus padres, como algn vecino curioso o
compaiiero de clase, la confianza cultivada con mucho esfuerzo podra quedar quebrantada. Si los nifios piensan
que sus padres estan siendo imprecisos intencionalmente, o que estan tratando de ocultarles algo, podrian tener
dificultad en distinguir cuando sus padres le hablan con la verdad. Es mejor que los padres aprendan a comunicar

esta informacion con sinceridad de una forma que permita al nifio entender y participar en la platica.
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Otro problema de mantener el cancer en secreto es que el nifio puede asumir que lo que le ocultan debe ser
demasiado terrible como para que se hable al respecto. Puede que esto ocasione aislamiento del nifio o que se aleje
de la familia debido a que nadie le habla sobre su principal preocupacion. Esto significa que la intencion original de
los padres de proteger a veces lo inico que hace es hacer las cosas mas dificiles para el nifio. Los padres saben que
es imposible proteger a sus hijos de todo lo estresante de la vida y que parte de su trabajo es ensefiarles a

enfrentarse a estos retos.

Una vez que el tratamiento comience, puede que el nifio note los efectos secundarios como cansancio, cambios de
peso, pérdida del cabello o vomitos. Ve que uno de sus padres esta enfermo y puede que asuma que va a morir.
Puede que piense que otros en su familia se enfermaran de lo mismo y que dejara de tener la vida que tenia hasta
ese momento. No saber lo que esta pasando o como sobrellevarlo puede ser una experiencia terrible para el niho.
Para evitar esto, es necesario hablar con los nifios sobre la enfermedad. Deben saber con antelacion los tipos de

efectos secundarios que el tratamiento del cancer podria causar.

({Como se debe informar a los nifios que uno de sus padres tiene cancer?

La edad juega un papel importante en la decision de qué y cuanto se debe informar a un nifio sobre un diagnéstico
de cancer. La gufa fundamental consiste en decir la verdad de una forma en la que los nifios puedan
comprender y prepararse ellos mismos para los cambios que sucederan en la familia. A los nifios les sienta bien
la rutina, los ayuda a sentirse seguros. Cuando la vida se vuelve impredecible, necesitan ayuda para ajustarse a los

cambios.

Los nifios pequefos (hasta los 8 afios) no necesitan mucha informaciéon detallada, mientras que los nifios mayores
(entre 8 y 12 afios) y los adolescentes necesitan saber mas. Los adolescentes, quienes se encuentran en la etapa de
probar la independencia y sus limites, tendran preocupaciones muy distintas a las de un nifio de 5 anos que

requiere del cuidado basico de sus padres.

Todos los hijos necesitan la siguiente informacion basica:

®  Elnombre del cancer, como cancer de seno o linfoma.
® Laparte del cuerpo donde se encuentra el cancer.
e (CoOmo sera el tratamiento.

®  Los cambios que habra en sus propias vidas.

Primero, busque un momento tranquilo en el que no habra interrupciones. Puede que quiera hablar a solas con
cada uno de los hijos de tal forma que la informacion pueda ser adaptada segin la edad y la capacidad de
comprension del nifio. Esto también puede ser util para que el padre tenga una mejor apreciacion de la reaccion
de cada uno de los hijos. Puede también que el nifio esté mas dispuesto a hacer preguntas cuando no haya otros
niflos ni otras distracciones. Asegtrese de tener el tiempo de responder a las preguntas y planifique como manejar
las interrupciones antes de iniciar. Si se detiene para contestar el telefono, apagar la estufa o sacar al perro durante
el momento en que el nifo intenta tener una conversacion abierta, puede que le resulte mas incomodo volver a

intentarlo.

Es til planificar como hablara con cada hijo. Piense en lo que quiere comunicar y como responder a las preguntas
en un nivel que cada hijo pueda comprender, pero de forma seria y sensible. El objetivo es establecer una base
para una linea de comunicacion abierta con el hijo: una forma para que el nifio acuda a usted con sus

preocupaciones, necesidades y temores. Si puede iniciar esto y continuarlo de manera periodica para hacer
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seguimiento de como estan lidiando con esta crisis sus hijos durante y tras el tratamiento, seria una forma muy

buena para confortarlos.

A los ninos pequefios (hasta los 8 afios) se les puede decir que el cuerpo esta hecho de muchas partes diferentes.
Cuando alguien tiene cancer significa que algo esta mal con alguna de esas partes y que ha dejado de hacer lo que
se supone que tenia que hacer. Una parte del cuerpo ha dejado de estar como normalmente deberia estar. Con el
tiempo, un tumor o masa se ha formado, o un grupo de cé¢lulas malas comenzaron a crecer (en el caso de la

leucemia o los linfomas). El tumor (o las células malas) no deberian estar ahi.

El cancer puede propagarse y crecer hacia otras partes del cuerpo, por lo que la persona necesita tratamiento para
sacar el tumor o para evitar que las c¢lulas malas se propaguen a otros lugares. Puede que algunos nifios no tengan
preguntas al comienzo, pero animeles a que hagan sus preguntas después si llegan a tenerlas. Los hijos mayores (de
8 afios en adelante) quiza sean capaces de comprender una explicacion mas compleja. Puede que quieran ver
imagenes sobre células cancerosas o leer sobre el tratamiento contra el cancer. Una vez mas, se recomienda que

les anime a que le hagan preguntas seglin surjan posteriormente.

Ademas de la enfermedad en si, los hijos suelen preocuparse por otras cosas adicionales. La mas comtn es que
algo que ellos hicieron o no hicieron quiza haya causado la enfermedad del padre o la madre. Sabemos que esto no
es verdad, pero la mayoria de los nifios lo llegan a creer en algin momento durante la experiencia con el cancer.
Los padres saben que los nifios suelen ser muy imaginativos. Ellos creen ser el centro de la existencia y que
pueden provocar todo tipo de cosas. Los nifios también pueden creer que cosas malas suceden porque ellos han
estado enojados con Mama o Papa. Por consiguiente, cuando uno de los padres se enferma, los nifios por lo
general se sienten culpables y piensan que ellos son los responsables. Los nifios a menudo no dicen esto; por lo
tanto, es una buena idea tranquilizarlos al respecto. Los padres pueden decirles algo como "los médicos nos
dijeron que nadie puede hacer que alguien contraiga cancer, es algo que ninguno de nosotros hizo que pasara". Es

mejor no esperar a ver si los nifios preguntan esto, porque se podrian estar sintiendo culpables sin expresarlo.

Puede que a los nifios ademas les inquiete que el cancer sea contagioso y que lo puedan contraer, que todas las
personas con cancer mueren a raiz de la enfermedad, o que ellos o el otro padre lo eventualmente lo
desarrollaran. Es bueno corregir estas ideas antes de que los nifios tengan la oportunidad de preocuparse. Los
nifios se pueden confundir sobre como las personas se enferman, y una preocupacion comun es que el cancer
pueda pasar de una persona a otra, como el resfriado. Los padres pueden explicarles que el cancer es un tipo
diferente de enfermedad y que no tienen que preocuparse de que alguien se lo contagi6 a su mama o papa, ni que

cllos se contagiaran.

Los padres también deben decir que serfa muy raro que el otro padre también se enfermara. Puede que quieran
decirles a sus hijos algo como lo siguiente: "Hace tiempo la gente muchas veces moria de cancer por que los
doctores no sabian mucho en como curarse de la enfermedad. Desde entonces, los doctores han aprendidos
bastante sobre esto y ahora hay tratamientos que pueden curar muchos tipos de cancer. Actualmente, las personas

pueden vivir con el cancer en lugar de morir a raiz de la enfermedad.

Asi, junto con los puntos basicos que se indicaron anteriormente sobre el cancer del padre, asegtirese de

enfatizarles lo siguiente:

® Nadic fue responsable de que el padre tenga cancer (no es culpa del nifio).

®  Uno no puede contagiarse de cancer como si fuera una gripe; que no pasa nada al dar un beso y un abrazo

a la persona con cancer.
®  Lafamilia participara en conjunto para lidiar con la enfermedad y su tratamiento.

® Incluso cuando el padre con la enfermedad no pueda pasar tanto tiempo con ellos, los hijos seguiran
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siendo queridos y atendidos durante el transcurso de la enfermedad.
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Puede que requiera recordar lo anterior de forma repetida. Mas importante atin, el padre y los otros adultos en la
vida del nino pueden ser un ejemplo para recordar al nifio como sobrellevar la situacion también. Los nifios
consiguen pistas sobre como usted y los demas se comportan a su alrededor, por lo que si notan que un adulto
evita abrazar al padre enfermo como solia hacerlo, puede que esto preocupe al nifio. O si los adultos estan
apresurados y no hablan con los nifios de la misma manera gentil que antes, puede que piensen que estan enojados

con ellos y que éstos se culpen de alguna manera por la enfermedad del padre.

Los nifios también requieren comprender algunos términos basicos sobre el cancer. Hemos incluido una seccion
donde se definen algunas de las palabras mas comtinmente utilizadas en la seccion "Términos para describir el

cancer y su tratamiento".

(Deberia esperar a que mi hijo se altere?

Puede que algunos nifios se alteren demasiado cuando se enteran del diagnostico, mientras que puede que otros
actien como si nada malo estuviese ocurriendo. La meta es ofrecerle al nifio un punto de vista balanceado. El nifio

debera entender que el cancer es una enfermedad seria, pero no sin esperanza.

La reaccion emocional del nifio ante esta noticia dependera de muchos factores, incluyendo la forma en que se da
la informacion, asi como la experiencia que tenga el nifio con las enfermedades. Es importante que los padres
escojan un momento para hablar con sus hijos cuando se sientan bastante calmados. En familias con ambos padres,
es una buena idea que ambos en conjunto hablen con sus hijos. Para los padres solteros, puede que sea util pedir a
un familiar o amigo adulto quien sea una influencia estable y consistente en la vida del nifio que esté presente en
caso de que sientan algo de inseguridad al tener esta platica con el nifio. Si las personas se sienten alteradas o
inseguras sobre lo que deben decir, quiza sea mejor esperar hasta que sus emociones estén mas controladas. Esto
no significa que los padres necesitan aparentar que no hay nada de qué preocuparse. Esta bien si sus hijos ven a los
padres llorar a veces. Los padres pueden admitir que este es un momento triste, que el cancer es una enfermedad
que produce miedo y que esta bien tener sentimientos intensos al respecto, pero que no significa que la familia no

pueda sobrellevar esta situacion.

Algunas veces, los padres se preocupan por mostrar emociones desagradables frente a los hijos. Puede que les
preocupe asustar a los nifios. O puede que teman que su afliccion, ansiedad o dolor de alguna forma afectan la
capacidad de su hijo para lidiar con la situacion. En los medios de comunicacion y en la sociedad en general, se
recomienda mantener una "actitud positiva". Aunque es cierto que usted podria manejar mejor el cancer y su
tratamiento cuando puede ver las cosas desde una perspectiva positiva, eso no siempre es posible. Cuando las
personas intentan negar sus verdaderos sentimientos de miedo y tristeza, que son parte de cualquier diagnostico
de cancer, el esfuerzo, por lo general, no es efectivo. La energia que toma contener las emociones "malas" puede
hacer mas dificil enfrentar la situacion. Para muchas personas, el proceso de afliccion inicia con el diagnostico de
cancer. Es normal estar triste y alterarse después de que le informan que tiene cancer. A menudo se siente como si
nada volvera a ser igual. Los pacientes se afligen por la pérdida de su seguridad y certidumbre sobre sus vidas, y
por el futuro que puede no resultar como lo habian contemplado. Cuando enfrentan estos sentimientos, es mucho

mas facil para ellos tratar de pensar positivamente el resto del tiempo sobre los retos que se avecinan.

Nadie quiere alarmar a sus hijos al mostrar una actitud histérica, pero no hay nada de malo en derramar algunas

légrimas cuando una crisis sucede en la familia.

Los padres pueden decir a sus hijos que habra momentos en los que necesitaran llorar y que eso los ayudara a
sentirse mejor. Los padres pueden asegurarles que en algin punto no necesitaran llorar por la situacion, pero que

esta bien expresar sus sentimientos. Cada persona tiene su forma particular de lidiar con los problemas y esta bien
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sentir enojo o tristeza, siempre y cuando no use estos sentimientos contra los demas. Es importante para los

padres darse a si mismos el permiso y el tiempo para idear lo mejor para ellos y cada miembro de su familia.

Si otros miembros de la familia han muerto de cancer en el pasado, puede que los nifios anticipen que volvera a
suceder de nuevo. Puede que sea util para los padres explicar que hay mas de cien distintos tipos de cancer y que
hay muchas clases de tratamiento. Los nifos necesitan saber que cada paciente responde de manera diferente al
tratamiento, y que cada persona tiene una perspectiva distinta para el futuro. Aseglirese de que entiendan que cada
situacion es nica y que solo porque el abuelo se muri6 hace 5 afios, por ejemplo, no significa que eso sucedera
ahora. El tratamiento contra el cancer cambia cada afio y todo el tiempo se estan probando mejores tratamientos.
Aunque nadie puede predecir el futuro, actualmente mas personas estan abordando el tratamiento contra el

cancer con nuevas esperanzas.

(Deberia esperar cierto tipo de reacciones?

Cada nifo es diferente.

Cada nifio reacciona de modo particular ante la noticia del diagnostico de cancer de uno de sus padres. La edad del
. . . . .

nifio, su personalidad, su relacion con el padre o la madre y la manera en la que se le presente la informacion, son
, o , . , . .

solo algunos de los factores que pueden influir en como reaccionara el nifio. Los padres por lo general son quienes

conocen mejor a sus hijos y pueden esperar que reaccionen de acuerdo a la forma tipica de sus personalidades. Por

ejemplo, un nifo que es muy dependiente puede serlo atin mas durante el momento de crisis de un diagnostico de

cancer; un nifio que siempre se imagina lo peor puede hacerlo ahora; un nifo que juega rudamente con sus

juguetes cuando esta enojado puede comportarse incluso mas rudo.

Los nifios no siempre tienen la habilidad de decir lo que sienten, pero puede que lo puedan

mostrar.

A menudo, los nifios no pueden expresar en palabras como se sienten. La mayoria de los padres obtienen una idea

de lo que esta pasando con sus hijos al observar como se comportan. Por lo tanto, un padre o madre que vea a sus

hijos pelear mas entre si, probablemente puede asumir que ésta es su forma de expresar que estan alterados. Los
)OS P » P p q p q

padres pueden poner esto en palabras al decir algo como: "sé¢ que todos estamos mas preocupados ahora, pero

hablemos de ello en lugar de estar peleando”.
Es posible que un nifio actlie con menos madurez al estar alterado.

En general, los padres pueden esperar que la etapa de desarrollo en la que se encuentre el nifio refleje su capacidad
para entender lo que esta sucediendo. Los nifios tienden a mostrar un retroceso en su comportamiento (parecen
actuar con menor madurez) cuando estan estresados. Los adultos a menudo hacen lo mismo. Un nifio que apenas
se ha entrenado para ir al bafio, puede empezar a tener accidentes. Un nifio que ha estado en prescolar sin ningan
problema, puede que ahora se altere cuando tiene que dejar de estar junto a sus padres. Puede que los nifios que

tienen problemas para poner atencion en la escuela tengan incluso mayor dificultad que antes.
Los nifios se culpan a ellos mismos.

Los nifios tienden a culparse a si mismo cuando algo sale mal. Esto es debido a que los nifios suelen percibirse a
ellos mismos como el centro de todo. Esto sucede a menudo cuando los padres se divorcian, pues los nifios
piensan que algo que ellos hicieron causo la separacion, y lo mismo ocurre con la enfermedad. Los nifios se

preguntan si ellos tienen la culpa de ésta. Lo mejor es ver esto con el nifio en lugar de esperar a que el nifio lo

Como ayudar a los nifos cuando un miembro de la familia tiene cancer.




pregunte, porque generalmente el nifio no lo hara. Ademas, la culpabilidad autoimpuesta puede ser dafina para el

nino.
El nivel de confianza del nifio se reflejara en su comportamiento.

En la mayoria de los casos, los nifos a quienes se les ha hablado con la verdad sobre lo que esta pasando desde un
comienzo, estaran menos ansiosos que aquellos cuyos padres procuran evitar responder a sus preguntas. Ser
honestos con sus hijos durante estos momentos puede ser atil para ganar su confianza. Esto no significa que debera
decirles todo durante una sola ocasiéon. Lo mejor es ofrecer la informacién en pequeas cantidades, especialmente
para los nifios que son mas pequeios, y preguntarles si tienen alguna duda y responder a todas sus preguntas. Si
desconoce la respuesta a alguna pregunta, digales que se encargara de averiguarlo para responderles

posteriormente. Puede mantenerles al dia segtin se vayan dando los acontecimientos.
El tratamiento contra el cancer causara reacciones nuevas y diferentes por parte de los nifios.

Informar a los hijos sobre su diagnéstico de cancer es distinto a ayudarles a lidiar con la realidad diaria del

tratamiento.

{Qué sucede si mi hijo me pregunta si voy a morir?

La pregunta "; Te vas a morir?" no es algo que necesite responder, incluso cuando esta no se pregunta. Ya sea que
hablen abiertamente de ello o no, puede estar seguro(a) que sus seres queridos estén preocupados y pensando
sobre la posibilidad de la muerte. En esta seccion ofrecemos algunas ideas sobre como responder las preguntas

sobre la muerte.

La mayor parte de la angustia en la familia es debido a esta pregunta. Es buena idea ensayar con otra persona o con
usted mismo(a) como responder a esta pregunta. Existen algunos factores que debe saber antes de decidir como
responder a esta pregunta. Primero, admitase a si mismo(a) que la pregunta es tan temerosa para usted, como lo
es para su familia. Es dificil para un nifio preguntar, y puede que nunca sientan el valor para hacerlo directamente.

Programe el momento para tocar el tema con los hijos incluso si éstos no preguntaron.

Por lo general no hay forma de saber en un comienzo si una persona morira por cancer. Esto depende del tipo de
cancer, en qué parte del cuerpo se ubica y en la respuesta del paciente al tratamiento. Incluso en canceres con
malos pronosticos, la respuesta de una persona al tratamiento puede variar. El cancer es una enfermedad cronica y
no siempre es mortal. Las personas pueden vivir con cancer por muchos anos, incluso aquellos que puede que con
el tiempo sean la causa de su muerte. Para la mayoria de las personas, esto significa que se estan enfrentando a una
probabilidad real de morir por el cancer en algin momento futuro. Mientras tanto, la familia debera concentrarse
en como deben vivir con la enfermedad. Para los canceres que ya sea hayan propagado hacia otras partes del
cuerpo (metastasis), los padres requeriran ser directos y ofrecer la informacion de acuerdo a la edad y etapa de

desarrollo de cada uno de sus hijos.

Asi, distintos mensajes pueden ser expresados al hablar con un hijo sobre si el padre morira o no de cancer. A

continuacion, le presentamos algunos ejemplos de lo que otros padres han dicho:

Algunas veces las personas mueren de cancer. Yo no espero que esto vaya a pasar por que los doctores me han dicho que los

tratamientos de ahora son muy buenos, y mi tipo de cancer por lo general se mejora con el tratamiento.

Los doctores me han dicho que mis probabilidades de curar son muy buenas. Voy a pensar en eso hasta que tenga razones para

pensar en otra cosa. Espero que también pienses en eso y te avisaré si me entero de cualquier otra novedad.
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No ha)/forma de saber ahora mismo qué es lo que pasard. Sabremos una vez que haya terminado con las primeras sesiones del

tratamiento. Cuando me informen mds, puedes estar seguro(a) que te lo diré.

Por el momento no hay mucho que se sepa sobre el tipo de cdncer que tengo, pero haré mi mejor intento por hacer todo lo que

pueda por recuperarme.

Mi tipo de cdncer es dificil de tratar, pero haré todo lo que pueda para recuperarme. Nadie puede saber por el momento qué
pasard mas adelante. Lo que si puedes saber con sequridad es que seré honesto(a) contigo sobre lo que esté pasando. Si no puedes

dejar de preocuparte, por favor dime para que podamos juntos buscar cdmo tranquilizarnos.

Es claro que lo que las personas digan a sus hijos dependera de como ellas entienden su tipo de cancer y los
resultados posibles. Incluso con un futuro incierto, los pacientes ain deberan esforzarse en hacer lo que tienen que
hacer para vivir con la enfermedad. Los nifios necesitaran hacer lo mismo. Sin importar qué tipo de palabras se
utilicen, una de las cosas mas importantes que los padres deben expresar claramente a sus hijos es su deseo de
hablarles con la verdad. Esto no significa que los padres deben decir a sus hijos todo lo que saben tan pronto como
lo sepan. Significa que se debe dar a los nifios informacion veridica, cuando necesitan tenerla, para poder enfrentar

adecuadamente lo que les esta sucediendo dia a dia. Un padre o una madre podria decir, por ejemplo:

"No quiero que te preocupes sobre el futuro en este momento. Hablemos sobre lo que estd pasando ahora mismo. Si esto llegara a
cambiar, te prometo que te lo diré. Siempre trataré de decirte la verdad. Quiero que me hagas cualquier pregunta que tengas y

haré lo posible por contestarla".

‘-_C(')mo puedo asegurarle a mi hijo que todo saldra bien?

Los padres probablemente no pueden ofrecer el tipo de tranquilidad completa que les gustaria ofrecer cuando se
les informa que tienen cancer, ya que nadie sabe realmente en ese momento como respondera al tratamiento y
que realmente todo va a salir bien. Y querra evitar decir esto en caso de que no sea verdad, ya que podria perder
la confianza del nifo. Pero hay cosas que los padres pueden hacer que ayudaran a sus hijos a sobrellevar la

. .
situacion.

Los padres pueden tranquilizar a sus hijos al decirles que sin importar lo que pase, alguien siempre estara para
cuidarlos. Si el padre o la madre se siente enfermo(a), se haran los arreglos para que alguien le sustituya. La
preocupaciéon mas importante para los nifios en cualquier edad es su propio sentido de seguridad. Los nifios
dependen de sus padres para sus necesidades fisicas basicas y emocionales. El cancer de alguno de los padres puede

hacer sentir a las familias que sus vidas estan totalmente fuera de control.

Durante este tiempo, es importante darse cuenta que es probable que toda la familia se sienta ansiosa e inestable.
La persona con cancer necesitara hacer viajes al hospital o centro de tratamiento, tomara tiempo para ausentarse
de su trabajo, las tareas domésticas cambiaran y los miembros de la familia sentiran (y mostraran) todo tipo de
emociones. A pesar de todo esto, los padres deben tratar de mantener la vida de sus hijos lo mas normal posible.
Aunque esto puede parecer dificil de lograr, por lo general es posible reorganizar las rutinas de la familia, al

menos por un periodo temporal.

Cuando hable sobre su diagnéstico y tratamiento, es buena idea que prepare a sus hijos para el hecho de que se
necesitaran hacer ciertos cambios en las rutinas familiares. Los padres necesitaran pedir a otros que les sustituyan
durante los periodos activos del tratamiento. Tal vez un pariente se mudara por un tiempo para ayudar si el padre
o la madre necesitan permanecer en el hospital. Quiza el padre enfermo tiene amigos que se ofrecen para preparar
por turnos las cenas de la familia. Puede que un pariente o amigo se ofrezca para recoger al nifio de la escuela o

para llevarle a sus clases de musica o entrenamientos deportivos. Acepte la ayuda ofrecida y procure buscar el
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apoyo que usted y sus hijos necesitaran en estos momentos. Los seres queridos, amigos, vecinos y hasta los padres

de los amigos de los hijos pueden ser de gran ayuda para que la vida siga tan normal como sea posible.

Cuando se explican estos cambios a los nifios sobre las rutinas familiares, se da un fuerte mensaje de que Mama o
Papa sigue al mando y que las necesidades del nifio no seran olvidadas. La vida seguira lo mas normal posible,
tomando en cuenta la crisis que la familia esta enfrentando. Los hijos no quedaran solos por su cuenta. Los padres
deben confirmar que nadie esta feliz de que la vida parezca estar de cabeza ahora, lo cual no durara por siempre.
Mientras tanto, repita a sus hijos constantemente que los quiere y que esta haciendo todo para que siempre sean

atendidos.

A veces los hijos reaccionan de forma temperamental a los cambios en la rutina. Los padres puede que sientan
frustracion y enojo a medida que tratan de satisfacer las necesidades de todos. Tenga en cuenta que no es culpa de
nadie cuando un padre llega a tener cancer y nada podra cambiar eso. Pero las personas tienen opciones sobre
, . . . . . . .
como manejar la situacion. Dentro de las circunstancias, busque aquello en que los nifios tengan la opcion a
escoger, por ¢jemplo, quién quisieran ellos que los esperara cuando llega el autobus de la escuela, o qué les

gustaria llevarse consigo cuando van a la casa de un vecino después de la escuela.

No dedique mucho tiempo en discusiones, algunas veces esa es la manera como las cosas tienen que ser por ahora.
No se espera que a los nifios les guste que sus rutinas se alteren, a los adultos tampoco les gusta. Los padres
pueden reconocer esto ante sus hijos junto con el hecho de que ellos tienen derecho a sentirse enojados y
perturbados ahora. Aunque los padres no pueden resolver la situacion, deben estar atentos sobre como se estan

sintiendo sus hijos.

Las necesidades de los nifios varian dependiendo de las edades. Los nifios pequefios tienen necesidades de
supervivencia basicas y son mas dependientes de los padres para sentirse seguros. Los adolescentes presentan retos
especiales debido a que tienden a probar su necesidad de independencia. Pero es normal que se les pida que estén
ahi para apoyar durante la ausencia o enfermedad de alguno de sus padres. Puede que haya ocasiones en las que
haya una linea muy delgada entre pedirle ayuda a un adolescente y darle demasiadas responsabilidades. Puede que
los padres requieran reconocer los deseos de independencia que son naturales en sus hijos adolescentes.
Asegurarles que sabe que ellos necesitan su propio tiempo y espacio a pesar del hecho de que uno de los padres
esta enfermo puede ser de ayuda. También puede que sea Gtil programar reuniones familiares en la que los padres
y los hijos puedan hacer una revision de como van las cosas en la familia y decidir qué hay que cambiar y qué debe

permanecer igual.

Para algunas familias puede ser dificil pedir ayuda. Puede que los miembros de la familia no vivan juntos o que
haya tensiones o conflictos entre ellos. Por experiencia sabemos que las personas que intentan sobrellevar el
cancer por si solas experimentan mayor dificultad. Trate de recordar que, por lo general, las personas realmente
desean ayudar y que, si se les solicita, sentiran que son utiles y necesarias. Pero necesitara decirles exactamente lo
que usted y su familia necesitan de las personas que ayudaran. Si no hay nadie disponible para ayudar, los pacientes
y sus familiares deben buscar la orientacion del trabajador social del hospital o de la enfermera en del consultorio

del médico sobre cualquier agencia comunitaria que pueda ayudar.

({Como sabré si mi hijo necesitara ayuda adicional?

Decidir si un hijo necesita ayuda puede ser muy confuso, ya que los padres intentan identificar lo que es y lo que
no es una respuesta "normal” a un diagnéstico reciente de cancer. Esto es totalmente nuevo para usted y tomara
algo de tiempo saber qué es lo que mejor funciona para usted y su familia. Mientras usted aprende por primera vez

, o . , L , ..
como los nifios reaccionan al cancer, usted ya debe tener experiencia en coémo sus hijos se enfrentan a otras
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situaciones estresantes. La mayoria de los padres pueden decir exactamente como cada uno de sus hijos se
comporta cuando estan alterados. Debido a que los nifios, en especial los mas pequefios, a menudo no son capaces
de identificar sus sentimientos y hablar sobre como se sienten, lo demuestran a traves de su comportamiento.
Algunos nihos se retraeran, mientras que otros pudieran pelear, discutir y quejarse. Lo mas importante que debe

observar es qué tan extremoso es el cambio y por cuanto tiempo perdura.

La depresion infantil puede ser distinta a la depresion adulta. Por ejemplo, uno de los signos mas comunes de
depresion en un nifio consiste en un cambio del comportamiento, tal como una repentina caida en su rendimiento
escolar, o la pérdida de amigos. La mayoria de los nifios cuyos padres tienen cancer tienen la capacidad de
sobrellevar la situacion, pero hay ocasiones en las que sienten que es demasiado. Si parece que un nifio tiene algan
problema, puede que se deba a algo mas grave que una reaccion normal de tristeza ante la enfermedad. Se

requiere de ayuda adicional si un nifio:

®  No puede sobrellevar sus sentimientos de tristeza.
® Se siente triste todo el tiempo.

® No puede sentirse tranquilo.

®  Admite que tiene pensamientos suicidas o de hacerse dafio.
®  Se siente excesivamente irritable.

®  Se enfurece con mucha facilidad y rapidez.

® Tiene cambios en sus resultados escolares.

®  Seretrae o aisla.

®  Actla muy diferente de lo normal.

®  Tiene cambios de apetito.

® Tiene poca energia.

®  Muestra menos interés en las actividades.

®  Tiene problemas para concentrarse.

e  Llora mucho.

® Tiene dificultades para dormir.

Cuando un nifio muestra uno o dos de estos sintomas, puede que sea til ofrecerle algin tipo de apoyo. Pero si las
» P q g P poy

formas habituales de lidiar con estos problemas no funcionan, o si el problema persiste por una o dos semanas,

puede que el nifio requiera ayuda adicional (para problemas de mas gravedad, como cuando el nifio tiene planes de

hacerse dafio, se requerira de ayuda urgente).

Puede que sea til hablar con el pediatra del nifo, el consejero escolar o con el trabajador social o equipo de
asesoria en el hospital donde el paciente esta recibiendo tratamiento. Debido a que estos expertos saben como
otros nifios han reaccionado en situaciones como éstas, puede que logren ofrecer una forma util de ver la
situacion. Estos profesionales pueden evaluar al nifio y asegurar que reciba algan tipo de ayuda. También pueden
sugerirle libros, videos y grupos de apoyo para nifios que podrian ser de ayuda. En ocasiones poco comunes,

puede que un niho requiera ser atendido por un psiquiatra que le recete algin medicamento o atencion psicologica

Por tltimo, si uno de los padres del nifio o si una de las personas que esta a su cargo se deprime, el nifio sera mas
propenso a tener problemas. A veces puede que el problema en el nifio no parezca muy grave porque el nifio o
adolescente exprese muy poco y se guarde todo para si. Si usted u otro miembro de la familia empieza a sentirse
abrumado o angustiado, acuda a un profesional de la salud emocional para obtener alguna idea del tipo de ayuda
que usted y su familia puedan necesitar. Puede hablar con su equipo de atencién contra el cancer para saber por

donde comenzar.

Como ayudar a los nifos cuando un miembro de la familia tiene cancer.




Términos que describen el cancer y sus tratamientos:

A continuacion, se presentan algunas de las palabras que se utilizan al hablar sobre cancer que podria ser que su
familia necesite saber. Puede que quiera explicarlas durante una reunion familiar, para que todos los nifios (y los
adultos) sepan lo que significan cuando son utilizadas. Asegarese de saber si hay otras palabras que han estado
escuchando las cuales no entienden bien. También digales a quién pueden acudir en caso de que escuchen
términos que no comprendan. Los hijos mayores pueden investigar el significado por ellos mismos, pero puede

que algunos de los terminos médicos mas especializados sean dificiles de entender.
Benigno: Que no es cancer (vea también cancer, maligno).

Biopsia: Procedimiento con el que se extrae un pedazo de tejido del cuerpo de una persona para que el doctor
pueda observarlo con el microscopio. Se usa para ver si la persona tiene cancer, y de ser asi, de cual tipo (vea

también tejido).

Cancer: Nombre que agrupa mas de cien clases de enfermedades en las que las células no son normales por
crecer y dividirse con mas rapidez de lo normal. Estas células anormales por lo general desarrollan un tumor
(masa o protuberancia). El cancer puede también propagarse hacia otras partes del cuerpo desde donde se origino.

Ciertos tipos de cancer pueden desarrollarse en lugares como la médula 6sea sin generar un tumor.

Quimioterapia / "quimio": Tratamiento con medicamentos que destruyen las celulas cancerosas. Los efectos
secundarios temporales de la quimioterapia incluyen caida del cabello, nauseas, vomitos, llagas en la boca,
cansancio (fatiga) y un mayor riesgo a contraer infecciones. El tipo de efectos secundarios que una persona tendra
dependera de los medicamentos que reciba. No todos los medicamentos quimioterapéuticos causan los mismos
efectos secundarios, y puede que un mismo medicamento cause una reaccion un tanto diferente entre personas

distintas.

Estudios clinicos: Estudios de investigacién que se preparan usando voluntarios humanos para comparar los

tratamientos nuevos con los convencionales.

Cansancio: Sintoma comln durante el tratamiento contra el cancer que se manifiesta como fatiga profunda que

no se alivia con el descanso. En algunos pacientes, este sintoma persiste por alglin tiempo después del tratamiento.
Maligno: Canceroso. Malignidad es otra palabra para cancer.
Metastasis: Propagacion del cancer de una parte del cuerpo a otra. El término plural es igual, metastasis.

Oncologo: Médico especializado en el tratamiento contra el cancer. Existen oncologos médicos, quirargicos y de

radiacion.
Pronéstico: Prediccion del curso de la enfermedad; la perspectiva para la supervivencia.
Protocolo: Plan estandar detallado que los doctores siguen al tratar a los pacientes con cancer.

Radioterapia: Tratamiento contra el cancer que hace uso de rayos de alta energia para combatir las c¢lulas
cancerosas. Este tratamiento se administra con una méquina o con sustancias que se colocan en o cerca del tumor.
Los efectos secundarios de la radioterapia por lo general se manifiestan en la parte del cuerpo que recibio la
radiacion. Por ejemplo: enrojecimiento de la piel que recibi6 la radiacion, caida del cabello si la cabeza recibio
tratamiento, nauseas si el estobmago recibio radiacion y problemas de deglucion (tragar) y para comer si la region

del cuello y la cabeza esta siendo tratada. El cansancio (fatiga) es el efecto secundario mas comtn de la radiacion.
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Recurrencia: Regreso de las células cancerosas y de los signos de la enfermedad tras estar en remision (vea

también remision).

Recaida: Lo mismo que recurrencia; cancer que ha regresado tras haber estado en remision (vea también

remision).

Remision: La desaparicion o reduccion de los sintomas del cancer. Las remisiones pueden ser parciales o
completas; pero una remision completa significa que no se encontro signo de cancer en las pruebas, estudios por

imagenes y examen fisico. También se describe como “sin evidencia de cancer”.

Efectos secundarios: Problemas que surgen a raiz de los tratamientos contra el cancer u otras medicinas. Puede
que dos personas con el mismo tipo de cancer, e incluso con los mismos tratamientos, no tengan los mismos
efectos secundarios. Su doctor puede decirle lo que ocurre en la mayoria de la gente, pero no puede decir con
seguridad lo que le ocurrira a usted. El no tener efectos secundarios no significa que el tratamiento no esté
surtiendo efecto. Diga a sus hijos lo que el doctor le haya dicho y promeétales que les avisara tan pronto empiece a

sentir los efectos secundarios por el tratamiento.

Cirugia: Un procedimiento que usualmente conlleva abrir una parte del cuerpo. Un médico, quien es un experto

en operaciones, realiza este procedimiento.

Tejido: Agrupacion de células que colaboran en conjunto para realizar cierta funcion en el cuerpo. Las partes
distintas del cuerpo, como la piel, los pulmones, el higado o los nervios pueden ser considerados como tejidos. El
tejido puede ser canceroso o normal. A menudo, los médicos hacen una biopsia del tejido en cierta parte del

cuerpo para saber si contiene células cancerosas (vea también maligno, benigno, biopsia)

Tumor: Masa anormal de tejido. Algunos tumores son cancerosos mientras que otros no.

Tomado de:

- American Cancer Society, 2012.
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