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Manual de Oncología para el proveedor the cuidado

Para:________________________________________

Fecha de comienzo:_____________________________

Oficina de Hematología/Oncología: (816) 234-3265 o (800) 236-1713

Clínica de Hematología/Oncología:(816) 234-3460 – PARA CITAS SOLAMENTE

Horas de oficina/clínica: lunes a viernes 8:00 am a 5:00 pm

Después de horas de oficina, o en dias feriados, llame al operador del Hospital Children’s Mercy al (816) 234-3000 y pida que le llamen a la enfermera de Hematología/oncología que está de guardia. 

Diagnóstico de mi hijo(a):______________________________________________

Fecha del diagnóstico:__________________________________________________

Plan de tratamiento:_________________________________________________

Doctor de oncología primario:_______________________________________

Doctor de cuidado primario:________________________________________

Enfermera de oncología primaria:_______________________________________

Trabajador social de oncología primario:_________________________________

Este diario es dedicado a nuestros niños

Quienes han iluminado nuestras vidas,

Aumentado nuestro conocimiento,

Y llenado nuestros corazones.

Y

A aquellos que se han dedicado

Al tratamiento de nuestros niños,

Que sus empeños

Lleven fruto.
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Introducción

Este manual es nuestro intento de reducir de alguna manera las muchas cargas que lleva la enfermedad de su hijo(a).  Una forma en que esperamos ayudarle es proveyéndole la información necesaria para entender la enfermedad de su hijo(a), los exámenes que involucra, el tratamiento, y los miembros del equipo que lo llevarán acabo.  Por supuesto, no todos los detalles se podrán incluir en este manual, pero esperamos que éste le de un comienzo conforme le vengan preguntas.

El cuidado de su hijo será un trabajo de equipo.  Usted, como el proveedor de cuidado primario, es parte de este equipo.  Su aporte, preguntas, e inquietudes son muy importantes para los doctores, las enfermeras, y todo el equipo de cuidado.  Su equipo de cuidado le ayudará a entender el tratamiento de su hijo(a).  Entre mejor entienda usted la enfermedad y el tratamiento de su hijo(a), más seguro se sentirá de cuidar de su hijo(a).

Queremos que sepa que el tratamiento de cáncer para niños ha mejorado muchísimo en los ultimos años.  Muchos niños son curados y llegan a vivir largas vidas y a tener hijos propios.  Nos sentimos optimistas en cuanto a lo que está sucediendo en el area de tratamientos contra cáncer, y estamos dedicados a proveerle a su hijo(a) el mejor cuidado posible.

Notas

Cómo usar este manual:

Por favor refiérase al índice que se encuentra al principio de este manual.  Le explicará cual información se encuentra en cada sección.  El formato de portafolio le permitirá añadir información especíifica a la enfermedad y el tratamiento de su hijo(a).  Usted podrá incluirtambién cualquier otra información que reciba.

Otros artículos incluidos en este manual son:

1. Bolsillos donde puede guardar las tarjetas de presentación de cada miembro de equipo que usted conocerá.

2. Un glosario de términos médicos usados en este manual o en discusiones del tratamiento del cáncer.

3. Un lugar donde archivar los exámenes de sangre de su hijo(a).

4. Un lugar donde tomar notas o apuntar las preguntas que le vengan a la mente para recordar preguntárselas al doctor o a la enfermera la próxima vez que los vea, o la próxima vez que usted venga.

5. Calendarios en blanco que puede llenar si eso le ayuda a mantener un registro de los medicamentos, los tratamientos, o las citas.

Nota para jóvenes:

En algunas partes de este manual, nos hemos referido al paciente  como “niño” o “niños”.  No queremos que se ofenda o se sienta excluido.  Esta es una palabra que usamos para describir a la mayoría de nuestros pacientes.  Entendemos que usted no es un niño, y que sus necesidades o inquietudes son diferentes a las de los niños.  Sin embargo, creemos que las experiencias descritas en este manual se aplican a los dos grupos de edad.  Cuando usted esté en el hospital o en la clínica, haremos lo posible por tratarlo de una forma apropiada para su edad. 

“Los hospitales son divertidos los primeros 2 o 3 días, y luego se vuelven aburridos, así que trae libros de colorear o juguetes para cuando no estén dando caricaturas en la televisión.  Si eres un adulto, trae cartas.”

De: Mi libro para niños con cáncer
Nombres y números de teléfono útiles

Hospital Children’s Mercy (llamada grátis)

   (24 horas al día, 7 días a la semana)

                   1-(866) 512-2168





Oficina de Hematología/Oncología (horas de oficina)            (816) 234-3265









      O (800) 236-1713

Fax de la oficina de Hematología/Oncología


(816) 855-1700

 
Citas para la clínica de Hematología/Oncología                     (816) 234-3460 

4 Henson (si su hijo(a) está en el hospital)                          (816) 234-3410

Resultados de exámenes de laboratorio                             (816) 855-1944 

Después de horas de oficina o los fines de semana              (816) 234-3000


Doctores(as)



Enfermeras

Dr. Gerald Woods



Cathy Burks, RN, PCNS, MSN, CPON

Dr. Alan Gamis



Joy Bartholomew, MSN, RN, CS, FNP, CPON

Dr. Maxine Hetherington


Bette Marcus, RN, CPON

Dr. Masayo Watanabe


Julie Hicks, RN, CS, FNP, CPON

Dr. Abbas Emami



Jill Van Stone, RN, PCNS

Dr. Karen Lewing



Kristin Stegenga, RN, PCNS, CPON

Colegas




Kristina Foster, MS, RN, CPON

Los siguientes son otros miembros de equipo quienes podrán ver a su hijo(a) en el hospital o contestar llamadas los fines de semana o durante la noche.

Doctores

Dr.Brian Wicklund

Dr. Andrew Gilman

Dr. Jignesh Dalal

Enfermeras
Sue Stamm, RN, MSN, CPNP, CPON

Heather Curry, MSN, RN, PCNS (MO), ARNP (KS)

Julie Routhieaux, RN, MS, PCNS

* Una nota en cuanto a los bloqueadores de llamadas: lo podremos contactar más facilmente si usted ha quitado el bloqueador mientras su hijo(a) está recibiendo tratamiento. 

Normas de la clínica de Hematología/Oncología (Parte 1):
Favor de mantener esto en un lugar donde pueda usarlo de referencia

Para hacer una cita en la clínica de Hematología/Oncología, por favor llame al (816) 234-3460 y hable con un asistente administrativo en la recepción, entre 8:00 a.m. y 5:00 p.m.

Normas para hacer citas:

* Una cita es requerida para todos los pacientes que vienen a la clínica, aunque sea solamente para examen de sangre o para dejar muestras de laboratorio. 

* Si un padre tiene alguna preocupación o siente que el paciente necesita ser visto por un doctor o una enfermera, por favor comuníquese con la enfermera de oncología primaria y ellos decidirán a qué hora.

* No se harán citas entre 11:00 am y 12:30 pm, a no ser de que sea aprobada por una enfermera de práctica avanzada o la enfermera encargada de la clínica.  Las emergencias son una excepción.

* Por favor llegue a tiempo a sus citas.  El espacio en la clínica es un reto, y llegar a tiempo a su cita nos ayuda a evitar estar muy apretados de gente.  Si cree que va a llegar tarde, por favor llame a la clínica.  Si llega a ver al doctor o la enfermera más de 30 minutos tarde, su hijo(a) quizás tenga que ser visto al final de la clínica o sacar cita para otro tiempo. 

* Si su hijo(a) no se siente bien o si pudiera ser necesaria una transfusión de sangre, por favor saque una cita antes de las 10:00 am, a no ser de que sea autorizado por su enfermera de practica avanzada o la enfermera clínica.
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Normas de la clínica de Hematología/Oncología (Parte 2)

Favor de guardar esto en un lugar donde pueda usarlo de referencia

Otras normas de la clínica:

* Por favor hable con su compañía de seguros para ver si necesita una referencia para su visita.  En el caso de que necesite una referencia, tendrá que llamar a su doctor de cuidado  primario y traer su referencia o mandarla por fax a la clínica, al (816) 855-1726.  Si no tenemos los papeles de referencia requeridos, es posible que se le atrase su visita.

* Si usted necesita los resultados de laboratorio, por favor deje su nombre, el nombre de su hijo(a), la fecha del laboratorio, y cuáles resultados de laboratorio desea en el Lab Hotline, al (816) 855-1944, junto con su número de teléfono, y una enfermera lo llamará de vuelta después de las 3:00pm.  Además, avísenos si está bien que dejemos los resultados en su “answering machine” (máquina de mensajes).  Cualquier pregunta en cuanto a resultados de laboratorio deberá ser dirigida a su enfermera o doctor de oncología primarios durante las horas de oficina.

* A los pacientes que no han podido comer por estar sedados para exámenes y otros procedimientos o que tendrán una estadía larga en la clínica (2 horas o mas), se les proveerá una merienda.  A los pacientes que tienen una estadía de 4 horas o más en la clínica, se les proveerá una bandeja de comida de la cafetería.  No podemos proveer merienda o bandeja de comida a los padres, hermanos, amigos, u otros familiares.

* Para asuntos urgentes, por favor llame al (816) 234-3265 o al (800) 236-1713 durante horas de oficina para que le llamen a su enfermera de oncología primaria.  Después de horas de oficina, por favor llame al (816) 234-3000 y pida hablar con la enfermera de práctica avanzada de Hematología/oncología que está de guardia.  Por favor tenga en cuenta: la persona que está de guardia no estará en el hospital y no tendrá acceso a los datos médicos de su hijo(a).
* Su hijo(a) quizás tenga que ser visto en la sala de infusión extendida en 4Henson en ves de la clínica.  Esto lo discutiremos con usted si es necesario.
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La vida magnificada

“Cuando su hijo(a) es diagnosticado(a) con cáncer, la vida se magnifica.  Ya no existe tal cosa como un pequeño cáncer, un pequeño gozo, o una pequeña molestia.  Es como que se han montado en la montaña rusa que los lleva a extremos emocionales bajos y altos.  Usted aprende más de lo que es realmente importante en la vida en pocos meses en la unidad pediátrica de cáncer, que algunas personas duran toda una vida en aprender.

Si usted está apenas entrando en esta jornada, queremos darle algunos consejos.  Muchos momentos están llenos de ansiedad, enojo, frustración, y dolor.  Pero usted puede crear aún más momentos para reír, celebrar pasos positivos, y simplemente estar cerca de su hijo(a) que llegará a ser su héroe.  Traiga lo que traiga el futuro, usted nunca tendrá nada de qué arrepentirse si aprovecha al máximo cada día que pasa con su hijo(a).”

                                          Escrito por Cathy Hasslinger

                                          Para Cody Hasslinger

                                          Diagnosticado a los 4 años; ahora tiene 6

Las cosas esenciales

1) Una fiebre es de 101.5 F o más, ya sea que la mida por boca, oído, o debajo del brazo.

2) No tome la temperatura por el recto ni ponga ningún supositorio o enema.

3) El lavado de manos es la mejor forma de prevenir infecciones.

4) Señales y síntomas de una infección en la línea central son:

· Un tono rojo o rayas en el lugar de inserción

· drenaje en el lugar de inserción

· hinchazón o calor en el lugar de inserción

· dolor

5) Si a su hijo(a) se le quiebra o raja la línea central o si se le hace un hueco, póngale la prensa al tubo, entre el area de drenaje y la piel de su hijo(a).

6) Su hijo(a) debe usar una máscara cuando entra o sale del 4 Henson Tower y la clínica, o cuando está en lugares públicos donde hay mucha gente.

7) Cualquier sangrado que dura más de 10 minutos debe ser reportado a su enfermera de oncología primaria o a la enfermera de hematología/oncología que está de guardia.

8) Las señas y síntomas comunes de una reacción alérgica a productos sanguíneos, L-Spar, Peg, u otros medicamentos son:

· urticaria/picazón

· dificultad respiratoria

· un aumento de temperatura repentino

· cuando su hijo(a) dice “Me siento raro” o “ No me siento bien”.

9) No administre productos con aspirina o ibuprofen sin consultar (vea la lista más adelante en este portafolio).  No administre Tylenol si su hijo(a) tiene calentura- llámenos primero.

10)Señales y síntomas de llagas/úlceras en la boca son:

· babas

· poco deseo de comer o beber

· dolor o dificultad al tragar

    11) En general, no se le debe de hacer tatuajes o agujeros a su       hijo(a) mientras está recibiendo tratamiento contra el cáncer.
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Cuándo debe llamar a su enfermera de oncología primaria?

Llame inmediatamente, de dia o de noche, si su hijo(a) tiene cualquiera de las siguientes condiciones:

1. Fiebre, que consideramos ser una temperatura de 101.5 F o más, tomada por boca, oído, o por debajo del brazo.

2. Sangrado extraño que usted y su hijo(a) pueden ver:

· sangrado por la naríz o las encías que no para aún después de ponerle presión por 10 minutos

· sangre en la orina o las heces (excremento)
3. Se pone muy soñoliento o deja de jugar.

4. Deja de orinar (por más de 8 horas).

5. Se rompe la línea central. (Prénsela primero, luego llame a la enfermera).
6. Tos que no para, respiración rápida, o dificultad en respirar.
Las cosas que debe informarle a su enfermera durante el día son:

1. Poco deseo de comer o beber.

2. Vómito- no puede tolerar líquidos o medicinas.

3. Cambio en las heces

· estreñimiento: no obra en 3 días, o las heces son muy duras y difíciles de pasar.

· Diarrea: obra más de 8 veces al día

· Dolor al obrar

4. Dolor al orinar

5.  Cambio en la vista, el oír, el balance, o el nivel de energía

6.  Moretes fácilmente provocados o pequeños puntos rojos (petechiae) en la piel

7. Dolores de cabeza que ocurren muy a menudo en la mañana

8. Sarpullido

9. Su hijo(a) ha sido expuesto a varicela, zona, sarampion, rubeóla, o cualquier otra enfermedad contagiosa.

Llámenos para cualquier cosa que a usted como el proveedor de cuidado le parezca que no está bien.  Para cualquier duda, llámenos!  Recuerde, no hay preguntas tontas cuando se trata del bienestar de su hijo(a).
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Sala de emergencias (Página 1)

Podrá haber un momento en que le digan que traiga a su hijo(a) a la sala de emergencias.
 Las siguientes son cosas que ayudarán en el proceso del tratamiento y cuidado de su hijo(a).

¡Llame antes de venir!  Llame a su enfermera de oncología primaria durante el día.  Después de horas de oficina y los fines de semana, llame al (816) 234-3000 y pida hablar con la enfermera de hematología/oncología que está de guardia.

Es importante que primero llame a la enfermera de oncología que está de guardia, por varias razones:

· Si usted necesita ir a la sala de emergencias, la enfermera que está de guardia puede avisarle a la sala de emergencias.  La enfermera les dará la información de su hijo(a) y guias para el work-up y la terapia.

· Es posible que un viaje a la sala de emergencias no sea necesario.  Hay cosas que se pueden hacer en la casa para estar bien durante la noche o el fín de semana, y luego su hijo(a) podrá ir a la clínica el día siguiente.  La enfermera que está de guardia determinará si esto es posible en su situación.

· Usted podrá darse una idea si su hijo(a) será internado.  Si ese fuera el caso, usted podrá planear qué cosas necesita traer.

· Hay algunos casos en los que su hijo(a) será internado directamente.  En ese caso, no sería necesario traer a su hijo(a) a la sala de emergencias.  La enfermera que está de guardia determinará si eso es posible o no en su situación.

· Si usted vive a más de una hora del hospital Children’s Mercy, le dirán que vaya a la sala de emergencias local.

· Si su hijo(a) tiene calentura o conteos sanguíneos bajos, usted tendrá un estuche de antibiótico en la casa para traer consigo.  La sala de emergencias local puede comenzar la administración de antibiótico más rápidamente- nuestra meta es que se inicie la administración de antibiótico dentro la hora después del aumento de temperatura.  Una vez que están seguros de que su hijo(a) está bien, entonces lo transferirán a Children’s Mercy. 
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Cosas que traer y hacer:

· Si es posible, por favor traiga su información de seguro médico.

· Debe traer cualquier documento de tratamientos que tenga, y/o traer esta agenda si la ha estado usando para sus archivos.  Le van a preguntar en cuanto al historial médico del paciente.  Entre más detalles nos pueda proveer, mejor.

· Notifique al personal de la sala de emergencias si su hijo tiene conteos bajos y NO DEBE ser puesto junto a otros pacientes en la sala de espera. Su hijo(a) debe siempre andar una máscara mientras esté pasando por el departamento de emergencias hasta que el/ella esté en el cuarto de examinación.
· Si su hijo tiene una sonda Hickman, o un port implantado (y usted vive a más de una hora del hospital Children’s Mercy), traiga su equipo de antibióticos.  Ademas, asegúrese de decirles que su hijo(a) tiene una línea central y pida que la usen para sacar sangre y para poner suero.

· Apenas llegue a la sala de emergencias, entregue el estuche de antibióticos al personal.  Muéstreles las instrucciones y números de teléfono que están en la bolsa.

· Recuérdeles al personal que a su hijo(a) no deben de tomarle la temperatura por el recto ni ponerle supositorios ni enemas. 

· Aunque usted no crea que su hijo(a) tenga que ser internado, es mejor que traiga algunas de sus cosas si le da tiempo, por si acaso.

Notas en cuanto al uso de otra sala de emergencias:

1.  Si usted va a usar una sala de emergencias que no es la de Children’s Mercy, es una buena idea que vaya y los conozca cuando vuelva a su casa después del primer tratamiento.  Usted puede presentarse y presentar a su hijo(a), mostrarles el estuche de antibióticos, etc.  Así habrá menos confusión a la hora de que su hijo(a) necesite tratamiento inmediato.
2.  Recuerde, usted sabe más en cuanto a su hijo(a) que los de la sala de emergencias.  Otros hospitales tal vez no se sentirán tan comodos al tratar con niños, y está perfectamente bien que usted sea firme en pedir la atención adecuada para su hijo(a); y no tenga miedo de hacer preguntas.
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Cuidado administrado

Si su hijo(a) necesita ser internado en el hospital:

_____ Entregue una copia presente de su seguro médico/tarjeta de Medicaid al departamento de admisiones.  Llame a Admisiones al (816) 234-3567 para confirmar, si es necesario.

_____El permiso para tratamiento debe ser firmado en cada admisión o en cada visita a la clínica.

_____ Si usted no tiene seguro médico o Medicaid, por favor pida hablar con un trabajador social.

_____ Le gustaría hablar con un consejero de finanzas?

_____ Si usted tiene preguntas en cuanto a su contrato de seguros, puede comunicarse con su jefe o llamar al numero 1-800 que esta en la parte de atras de su tarjeta de seguros.

Usted debe saber o tener la siguiente información:

Nombre, dirección, y  número de teléfono de su compañía de seguros: ____________________________________________________________________

La clase de seguro: HMO, PPO, EPO, POS, indemnización _______________________

(su compania de seguros le puede explicar cuál clase de seguro tiene)

Cuál es el deductible que usted tendrá que pagar? _____________________________

Ese deductible es para cada visita a la unidad de internados (Inpatient Unit) o es para la suma anual de todas la visitas a la unidad de internados?___________________

Ese deductible es para cada visita a la clinica (Outpatient Unit)? ___________________

Cuál parte del costo tendrá que salir de su propio bolsillo?______________________

Visita a la unidad de internados o visita a la clínica? ___________________________

Tiene usted que pagar un co-payment? Visita a la unidad de internados o a la clínica?____________________

Hay una cantidad en dolares de por vida que su compañía de seguros está dispuesto a pagar por cada persona?__________________________

Cuál es la cantidad? _________________________________

Quién es su doctor de cuidado primario (Primary Care Physician -PCP)? __________________________________

Necesita una referencia de parte de su doctor de cuidado primario (PCP) para ver un especialista  para admisiones a la unidad de internados? ________________________________

La Farmacia
Cuales farmacias puede usar? ___________________________________________

Es aprovada por su compañía de seguros la farmacia de Children’s Mercy?____________

Si no, cuál farmacia va a usar? ____________________________________________

Cuál es el número de teléfono de la farmacia que va a usar? ______________________

Tiene esa farmacia los medicamentos que su hijo(a) va a necesitar?_______________

(Usted tendrá que llamarles y decirles cuál es la medicina que su hijo(a) llevará a la casa.)

Tendrá usted que pagar un co-payment por las medicinas? ___________________
Cuál es la cantidad? __________________________________________

Cuidado ambulatorio/cuidado en casa:

Necesita una referencia de parte de su doctor de cuidado primario (PCP) para una visita a la clínica?__________

Una referencia cubrirá solo una visita o cubre más de una visita?___________________

Su compañía de seguros paga por servicios de cuidado en la casa? ___________________

(Incluye cuidado personal, cuidado de enfermera, trabajo social médico, servicios terapéuticos, cuidado privado? Paga por visita o por hora o los dos?) _______________________________________

Hay un deductible?_______________________

Cuál compañía de cuidado casero puede usted usar?_____________________________

Provee su compañía de cuidado casero equipo médico duradero (Durable Medical Equipment [DME])? ____________________

(Este es equipo tal como provisión de líneas centrales, sillas de ruedas, etc.)

El hospital Children’s Mercy provee un servicio a todos los pacientes/familias, que se llama Utilization Review (Revisión de Uso). Este servicio le provee una enfermera que le toca revisar su plan de tratamientos, y su función es coordinar, o hacer la conección, entre el hospital y la compañía de seguros.  Esta persona le proveerá a su compañía de seguros cualquier información clínica que ellos necesiten durante la estadía de su hijo(a) en el hospital.

Numeros importantes:
Departamento de trabajo social y servicios comunitarios: (816)234-3670

Departamento de manejo de cuidad: (816)234-3690

Departamento de admisiones/consejero financiero: (816)234-3567

Departamento de patient accounts: (816)234-3571

Otros números útiles:________________________________________

__________________________________________________________

¡No dude en llamar para cualquier pregunta en cuanto a su cuenta!

PAR-02-018                                                        Este contenido se expira el 31 de Diciembre, 2007

Derechos reservados 2000 The Children’s Mercy Hospitals and Clinics

Kansas City, Missouri                           Overland Park, Kansas

Esta tarjeta se ha provisto como un servicio publico educativo.  La información no reemplaza las instrucciones que le da su doctor.  Si usted tiene preguntas en cuanto al cuidado de su hijo(a), por favor llame a su doctor.

	


PLANES DEL CUIDADO
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Su hijo(a) tiene una enfermedad que puede poner en peligro su vida.  Para luchar en

contra de esta enfermedad, un equipo de proveedores de cuidado, dirigidos por el oncólogo de su hijo(a), estará involucrado durante el tratamiento de su hijo(a). Un oncólogo(a) es un doctor que se especializa en el tratamiento contra cancer.  Hay varias opciones que se usan en el tratamiento contra cancer.  Los tratamientos para su hijo(a) dependerán del tipo de cancer y de las partes del cuerpo involucradas. 

Varios exámenes detallados se harán para determinar cuál clase de cancer tiene su hijo(a), donde está localizado el cancer, y si se ha esparcido.  Cuando el doctor tenga toda esta información, el/ella le hablará del plan de tratamiento. Los tratamientos contra cancer podrán incluir cirugía, radiación, y quimioterapia. Su hijo(a) podrá recibir uno de o todos estos tratamientos.  También podrá recibir otros medicamentos para prevenir algunas enfermedades, o para ayudar con los efectos del tratamiento.  Un doctor que se especializa en estos tratamientos le hablará de los detalles y los riezgos. Usted se reunirá con su doctor antes de y durante el tratamiento.  Le daremos copias del protocolo de tratamiento, lo cual es el plan o el horario del tratamiento, algo asi como un esquema o mapa. 

La terapia contra cáncer ha mejorado significativamente en los últimos 20 años.  Hay más niños que son curados de cáncer ahora que antes.  Una razón para ésto es que muchos niños han participado (matriculados) en pruebas clínicas.

Una prueba clínica es un tipo de estudio investigativo.  Representa el mejor tratamiento que existe para su hijo(a) en este tiempo.  El propósito de una prueba clínica es ver si nuevos cambios pueden mejorar la proporción de curas o disminuir las complicaciones.  Es posible que le pregunten si quiere que su hijo(a) participe en una prueba clínica.  Los propósitos y procedimientos de la prueba se le explicarán. El poner a su hijo(a) en una prueba clínica o estudio es algo voluntario, y usted tendrá que firmar un permiso para que su hijo(a) participe.  Le daremos una copia del permiso firmado.  También le daremos la oportunidad de hacer preguntas antes de firmar el permiso y en cualquier momento durante el tratamiento.

Quizás usted decida no poner a su hijo(a) en una prueba clínica.  Aun asi, su hijo(a) recibirá el mejor tratamiento que hay y la misma alta calidad de cuidado, sea que participe en una prueba clínica o no.  También usted podrá sacar a su hijo(a) de la prueba o estudio en cualquier momento si cambia de opinión.

Su doctor le explicará las posibles alternativas para la participación de su hijo(a) en un estudio.

No todos los tipos de cáncer de niños tienen una prueba clínica abierta.  Si este fuera el caso de su hijo(a), el/ella siempre recibirá el mejor tratamiento para su enfermedad, basado en las pruebas clínicas que se han hecho.

TRATAMIENTOS
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El tratamiento normal para la mayoría de los cánceres incluye:

· Cirugía

· Radiación

· Quimioterapia

Cirugía

· A menudo es necesaria la cirugíia para poder hacer un diagnóstico.

· Es posible que se haga para quitar todo o parte de un tumor.

· Si es necesario, se le pondrá una línea central (Hickman o port) para acceso a línea intravenosa (suero).

Quimioterapia

         *Medicinas especiales para destruir las células cancerosas 

*La quimioterapia se puede administrar de varias maneras:

      Por boca

      Por inyección en la vena (IV)

      Por inyección en el músculo (IM)

      Por inyección en la piel (Sub Q o subcutáneo)

      Por punción lumbar

*Los efectos secundarios se discutirán con su equipo de cuidado

Radiación

· Rayos X fuertes que atacan y matan las células que están creciendo rápido, tales como las células cancerosas

· Solo mata las células en el area donde se dirige la radiación.
· No causa dolor.
· Es posible que escuchen un zumbido que viene de la máquina.
· Los posibles efectos secundarios se discutirán más adelante en este libro.
· Generalmente se aplica la radiación 5 veces a la semana (lunes a viernes).

· El tratamiento solo dura unos pocos minutos.

· El niño tendrá que estar acostado en posicion plana (quizas tengan que sedarlo).

Su doctor y su case manager le hablarán en detalle acerca de las opciones para tratamientos que son específicamente para su hijo(a).
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Sábanas verdes y jamón: por Rachael Laron- Leucemia

Diagnosticada a los 9 meses, a los 4 y 9 años

Ahora tiene 9 años

La Dexamethasone es una droga maravillosa.  Ayuda a prevenir infecciones en niños que están recibiendo altas dósis de quimioterapia.  También produce mucha HAMBRE.

Rachael, de cuatro años, se despertó en la noche para invadir el refrigerador.  A la mañana siguiente fué a despertar a su mamá.  “Mami, me comi 9 rebanadas de jamon durante la noche.  Se me llenaron las manos de grasa.  Pero no te preocupes.  Me las limpie en la sabana.  Me puedes hacer el desayuno ya?” Su mamá le dijo que ya que comió tanto en la noche, podia esperarse un poco para desayunar.  A los 10 minutos, Rachel volvió a donde su mamá.  Tenía azúcar en polvo y boronas de donas por toda su boca, barbilla, y bata de noche.  “Ya que tuve que esperar, me comí dos donas.  Ahora sí me puedes hacer unos huevos?”  
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“Me gustaría que todos los que tienen cáncer pudieran sacarle algun beneficio.  Lo mas triste para mi es cuando una persona tiene que sufrir con quimioterapia, radiación, y cirugía, y no aprenden nada acerca de si mismos durante el proceso.  Mi cáncer es un regalo.”

                              Jessica Hopkins, sobreviviente de cáncer

LOS EFECTOS SECUNDARIOS DEL TRATAMIENTO CONTRA CANCER

Los efectos secundarios de la quimioterapia pueden ser difíciles.  Es probable de que su hijo(a) sienta al menos algunos efectos.  Algunos de los efectos son considerados temporales, y otros pueden causar efectos de largo plazo.

La mayoría de las medicinas que se usan en el tratamiento contra cáncer afectarán a las células que crecen rápidamente.  Las células cancerosas crecen rápidamente.  Algunas células buenas también crecen rápidamente.  Estas células buenas que crecen rápidamente pueden ser afectadas por la quimioterapia:

· El sistema digestivo (la boca, el estómago, los intestinos, y el recto)

· El cabello

· La médula, o sea, donde las células sanguíneas son creadas 

Cuando las células buenas son afectadas por la quimioterapia, su hijo(a) podrá tener efectos secundarios.  Las siguientes páginas le darán información más detallada acerca de los efectos en estas células buenas.  Los efectos secundarios que citamos aquí son las complicaciones normales de la quimioterapia.  Su equipo de oncología le dará tarjetas de medicamentos en cuanto a cada droga individual (quimioterapia) que su hijo(a) recibirá, que contienen información más detallada en cuanto al tratamiento específico de su hijo(a).

[image: image26.wmf]

Efectos secundarios del sistema digestivo

Llagas/úlceras en la boca: Las células que forran el interior de la boca se reproducen rápidamente para reparar el daño causado por las muelas, comida áspera, y otras irritaciones communes.  La quimioterapia para temporalmente esta reparación, y el forro interior de la boca sufre daño, causando las llagas en la boca.  Esto también puede ocurrir con la terapia de radiación a la cabeza y el cuello.  Notifique a su doctor o al encargado de su caso si su hijo(a) desarrolla áreas rojas o blancas, o llagas adentro de la boca, o si no puede comer ni beber por las heridas.

Si a su hijo(a) se le hacen llagas en la boca, hay algunas cosas que le ayudarán a estar más cómodo(a):

· La higuiene bucal es importante.  Los dientes deben ser lavados con un cepillo suave despues de cada comida y antes de acostarse.

· Mezcle 1/4 de cucharadita de sal , 1/2 cucharadita de bicarbonato de soda, y 16 onzas (2 tazas) de agua para un enjuage bucal. No use enjuages que contienen alcohol, ya que producen ardor y quemazón.

· Hágale tomar unos sorbos de agua fría o hielo picado.

· Ofrézcale a su hijo(a) comidas suaves y no picantes, tales como puré de papas con gravy, helados, gelatina, y huevos revueltos.

Si las llagas/úlceras en la boca se vuelven dolorosas, su doctor le puede dar medicina que adormece un poco la boca y los labios temporalmente.
El cuidado de la boca y los dientes durante la terapia: Durante la terapia para cáncer, es importante que cuidar de la boca y los dientes de su hijo(a).  Los dientes sucios pueden causar microbios que se esparcen fácilmente al cuerpo.  Esto podría causar una infección muy seria en su hijo(a).  Algunas de las medicinas de quimioterapia y la radiación pueden causar llagas/úlceras en la boca, infecciones en la boca, sequedad en la boca, y caries.  El no mantener limpios los dientes y la boca puede empeorar estos problemas. Una boca limpia le ayudará a su hijo(a) a sentirse mejor y a comer más fácilmente.
Mientras su hijo(a) está en tratamiento de cáncer, hable con su doctor o enfermera de oncología primaria antes de llevarlo(a) al dentista.
También, hable con su doctor si su hijo(a) tiene frenillos.  En algunos casos, se les recomienda quitarlos para el tratamiento, ya que existe mayor riesgo de llagas/úlceras en la boca.

La diarrea: Esto puede pasar por algunas quimioterapias o radiaciones al estómago o a los intestinos.
Las siguientes son algunas ideas para ayudarle a su hijo(a) a sentirse mejor del estómago si tiene diarrea por el tratamiento:
· Mantenga a su hijo(a) callado después de comidas por medio de juegos tranquilos o una siesta.  Esto retarda un poco el movimiento de los intestinos.

· Evite comidas picantes, fritas, o grasosas, y productos lácteos.

· Evite comidas con mucha fibra, tales como frutas y verdures frescas, brócoli, maíz, y coliflor cocido.

· Por las primeras 6 a 12 horas después de que le haya empezado la diarrea, puede que le convenga darle a su hijo(a) sólo líquidos claros.  Luego, poco a poco puede introducirle comidas blandas y de poca fibra, como papas en pure o horneadas, fruta enlatada, o galletas saladas.

Llame al encargado de su caso si su hijo(a):


· Se siente cansado o deja de jugar.

· Tiene diarrea severa (produce heces más de  8 veces al día)
· Tiene diarrea por más de 24 horas.
· No orina tanto como antes.
El estreñimiento:  El estreñimiento puede ser causado por estar tomando menos líquidos, comiendo menos fibra, haciendo menos ejercicios que lo normal, o por tomar ciertas medicinas (como la codeina) o ciertas quimioterapias (como vincristine).

Las sigientes son algunas ideas que le ayudarán con el estreñimiento:

· Aumente la cantidad de fibra en la dieta de su hijo(a). Las comidas que son de alta fibra incluyen frutas y verdures frescas, frutas secas, cereales y panes integrales, jugo de ciruela, y galletas de avena.  Añade afrecho a las comidas, las galletas, y el pan antes de hornear.

·  Limite la cantidad de queso que come su hijo(a).

·  Anime a su hijo(a) a tomar más líquidos, especialmente jugos de fruta, como jugo de manzana o de ciruela (el 7-Up se le puede añadir a los jugos para darles mas gusto).

·  Anime a su hijo(a) a hacer más ejercicios jugando.

Si ninguno de estos cambios le ayudan, hágale saber ésto a su enfermera de oncología.  Algunas veces su hijo(a) tendrá que tomar un suavizante de feces.  No le dé a su hijo(a) laxante, supositorios, ni enema, a no ser de que lo apruebe su doctor o enfermera.

Las náuseas y el vómito:  Su hijo(a) recibirá medicinas que previenen las náuseas y el vómito (antieméticos) cuando está recibiendo tratamientos (quimioterapia o radiación) que lo pueden enfermar.  Muchos niños no tienen problema de náuseas o vómito durante el tratamiento contra cáncer.  La meta principal es evitar deshidratación (pérdida de líquidos).  Si su hijo(a) está vomitando mucho, trate de darle cantidades pequeñas de líquidos claros.  Ejemplos de líquidos claros son: refrescos como 7-Up o Sprite sin gas, caldo, gelatina, pedacitos de hielo, paletas de hielo, Gatorade, Pedialyte, etc.

Una recomendación para niños pequeños (de parte de los que ya hemos pasado la experiencia):  Hágalo como un juego, dejándolos tomar la bebida con una jeringa-a ellos les divierte.

Las señas de deshidratación son:

· Piel caliente y roja

· Lengua y labios secos

· Ojos hundidos

· Cuando llora y no produce lágrimas

· No orina por 8 horas

Si usted observa cualquiera de estas señas,  llame a su enfermera de oncología primaria.

Poco apetito:  Su hijo(a) podrá tener poco apetito por el tratamiento de cancer.  Si no está comiendo bien, es posible que baje de peso.  Vamos a monitoriar a su hijo(a) para el crecimiento normal y cambios de peso durante el tratamiento.
Las siguientes son algunas ideas que quizás ayuden a que su hijo(a) coma más:

· Vea el comer como una terapia muy importante.

· Trate de darle comidas pequeñas y frecuentes, 4 a 6 veces al día.

· No le obligue a comer, pero insístale que trate de comer a horas específicas.

· Mantenga la comida al alcanze a todas horas.

· Use comidas de altas calorias a la hora de comer o en las meriendas.

· Las comidas y meriendas deben ser espaciados para permitir que su niño(a) sienta hambre. 

· Los gustos de su hijo(a) quizás sean afectados por la quimioterapia.  Usted podría usar ésto como una oportunidad para introducirle nuevas opciones de comidas.

El comer puede ser un tema de desacuerdo entre padres e hijos(as) con cáncer.  El comer es una de las pocas cosas que su hijo(a) todavía tiene bajo su control.  Su hijo(a) quizás tenga verdaderos problemas para comer debido al tratamiento.  Sin embargo, existe tambien la posibilidad de que su hijo(a) desarrolle un problema de comer ligado a comportamiento.  Esto quiere decir que aunque no tenga llagas en la boca, aún asi no quiera comer ya que esta es una de las pocas cosas que el/ella puede controlar.  Si esto sucede, generalmente es por el alto enfoque en la nutrición y en otros cambios físicos que ocurren durante el tratamiento.  Tenga la libertad de hablar con el nutricionista en cuanto a cualquier inquietud que usted tenga.

Los efectos secundarios en la médula

Hay muchas medicinas contra cancer que afectan la médula y paran temporalmente la producción de glóbulos rojos y glóbulos blancos (neutrófilos, monocitos, etc.), y plaquetas.  Esto puede causar anemia (bajo nivel de hemoglobina, o glóbulos rojos), mayor riesgo de infección (bajo nivel de glóbulos blancos), y sangrado (bajo nivel de plaquetas).  Hay varios exámenes de sangre que su doctor estará viendo para determinar la condición de su hijo(a). El conteo sanguíneo se tomará regularmente.  Su doctor o enfermera le dirá los resultados de los examenes de sangre y le hablará de cuales serán las precauciones o restricciones necesarias.  Las descripciones de los resultados de exámenes de sangre más importantes son las que se indican abajo. 

Hemoglobina (HGB) o glóbulos rojos:

· Llevan oxígeno

· La hemoglobina normal de un niño bajo quimioterapia es de 8-11.

· Llame al encargado de su caso si su hijo(a) se pone extremadamente pálido(a) o cansado(a).

· Si la hemoglobina está a menos de 7, su hijo(a) generalmente recibirá una transfusión de sangre.

· Si su hijo(a) necesita una transfusión de sangre, se le pedirá usar un brasalete especial (una tira roja Hollister) como identificación.  Es importante que se la deje puesta hasta que la enfermera se la quite.

Glóbulos blancos (WBC):

     *   Pelean en contra de infecciones

· Cuando están bajas, su hijo(a) es más propenso a enfermarse de infecciones bacteriales o de virus.

· Los neutrofilos son un tipo de células blancas muy importantes que  combaten las infecciones bacteriales.

Cuando el conteo absoluto de neutrófilos (ANC) está bajo, se llama neutropenia.  Su hijo(a) tendrá que ser internado en el hospital para recibir antibióticos si le da calentura de 101.5 grados o más.

Plaquetas (PLT):

· Coagulan la sangre


· Cuando el nivel de plaquetas está bajo, su hijo(a) es más propenso a tener moretones o problemas de sangrados.

· Si tiene menos de 50,000, su hijo(a) quizás tenga restricción de actividades.

· Si tiene menos de 20,000, su hijo(a) quizás tenga restricción aumentada de actividades y una posible transfusión.
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	                                                     Neutropenia/leucopenia

(Bajos recuentos de glóbulos blancos)

Los glóbulos blancos ayudan al cuerpo de su hijo(a) a combatir infecciones.  Hay varias cosas que pueden bajar el número de glóbulos blancos en la sangre de su hijo(a)- enfermedad, medicamentos (incluyendo quimioterapia), infección, y radiación.

Hay distintos tipos de glóbulos blancos en el cuerpo.  Neutrofilos son glóbulos blancos más importantes que combaten infecciones.  La cantidad de neutrofilos en la sangre de su hijo(a) se puede determinar cuando le hacen un CBC (complete Blood Count, o Recuento completo).  Con esta información, el doctor de su hijo(a) podrá determinar cuál es su ANC (Absolute Neutrophil Count, o Recuento de neutrofilos completo). El ANC nos puede decir que tan bien puede el cuerpo pelear en contra de las infecciones.  El ANC se puede calcular por el siguiente método (el doctor o la enfermera de su hijo(a) le enseñará cómo hacerlo).

(0% Segs + %Bandas) x WBC = ANC   ó    % Neutrofilos x WBC = ANC

El ANC normal es más de 1,500/mm3. Un ANC aceptable en niños recibiendo quimioterapia es más que 1,000/mm3. Cuando el ANC de su hijo(a) es menos de 500/mm3, o menos de 1,000/mm3 y continua bajando, usted tendrá que tomar las siguientes precauciones:

1. En la casa, usted no tendrá que aislar a su hijo(a) del resto de la familia, a no ser de que alguien esté muy enfermo.  Su hijo puede tambien jugar afuera cuando está bien el clima.

2. Revísele la temperatura dos veces al día o en cualquier momento que usted tenga alguna preocupación. Tómele la temperatura por boca, debajo del brazo, o por el oído.  Nunca tome la temperatura por el recto.
3. Llame a la enfermera de oncología que está de guardia si su hijo tiene una calentura de 101.5 F (38.6 C) o más.  Su hijo(a) deberá ver al doctor en la clínica o en la sala de emergencias si tiene fiebre.  El doctor tomará un cultivo para ver qué es lo que está causando la fiebre.  Su hijo(a) entonces necesitará un tratamiento de antibióticos para combatir la infección.  Su hijo(a) quizás tenga que recibir anibióticos por varios días dependiendo de la infección que está causando la fiebre y la enfermedad.  Probablemente su hijo(a) tenga que ser internado para el tratamiento de antibióticos.
4. No le dé a su hijo(a) acetaminophen (Tylenol) ni Ibuprofen cuando su ANC está bajo, a no ser de que su doctor o enfermera le diga que lo tome. El Acetaminophen o Ibuprofen pueden esconder la calentura y hacer que usted no se dé cuenta de la necesidad de ver al doctor.

5. Por lo general, a su hijo(a) no se le dará quimioterapia cuando su ANC está bajo.

6. Revísele la piel a su hijo(a) cuidadosamente todos los días mientras su ANC está bajo.  La piel de su hijo(a) es el primer peleador en contra de infecciones.  Aún pequeñas cortadas o heridas pueden volverse infectadas en este tiempo.  La hora del baño y la hora de acostarse son un buen momento para revisar la piel de su hijo(a). Recuerde que los lugares donde le pusieron suero y punción lumbar o espinal pueden infeccionarse.  Reporte al doctor o a la enfermera cualquier rojez o drenaje alrededor de estas áreas.

7. Asegúrese de que su hijo(a) practique buenos hábitos en el baño.  Mantenerse limpio y lavar las manos son muy importantes siempre, pero especialmente cuando su hijo(a) tiene bajo ANC.  Asegúrese de revisar diariamente el área alrededor del recto para limpieza y cualquier seña de irritación.  Reporte al doctor o a la enfermera cualquier cosa inusual.

8. Recuerde hacer que su hijo(a) se lave los dientes varias veces al día.  Revise la boca para ver si hay llagas dentro o alrededor de la boca . Reporte al doctor o a la enfermera cualquier herida o ampoya que encuentre.

9. Si su hijo tiene una línea central, asegúrese de revisar el área alrededor de la inserción del catéter para ver si hay rojez o drenaje.  Reporte cualquier rojez o ampoya al doctor o a la enfermera.

10.  Su hijo(a) deberá siempre traer máscara cuando está en la clínica o el hospital si su ANC está bajo.  Puede pedir una máscara en la recepción cuando entra a la clínica o la unidad de oncología.

11. Si necesita que le vean a su hijo(a) o que le den un tratamiento, por favor llame de antemano.  Nosotros les prepararemos la clínica o la sala de emergencias.

Además de lo anterior, cuando el ANC de su hijo(a) está a menos de 500/mm3, usted tendrá que tomar las siguientes precauciones:

a.) Su hijo(a) no debe asistir a la escuela. Hable con la maestra de su hijo(a) para que le manden tarea a la casa, y asi su hijo(a) pueda mantenerse al día con sus estudios.

b.) Su hijo(a) no debe ir cerca de grupos grandes de personas.  La iglesia, las tiendas, los cines, y los eventos deportivos son lugares que se deberían evitar.

Las infecciones que se desarrollan cuando el ANC de su hijo(a) está bajo pueden ser difíciles de notar.  Asegúrese de reportar cualquiera de las siguientes síntomas al doctor o a la enfermera de su hijo(a) inmediatamente.

· fiebre de más de 101.5 F (38.5 C)

· cualquier cambio en el comportamiento de su hijo(a)

· cualquier drenaje o rojez en cualquier parte del cuerpo de su hijo(a)

· escalofríos

Lunes a Viernes

8 a.m.-5 p.m. Llame a su enfermera de hematología/oncología al (816) 234-3265.

Lunes a viernes después de las 5 p.m. y los fines de semana y feriados:

(816) 234-3000 y pidale a la operadora que llame a la enfermera de hematología/oncología que está de guardia.

CMH-95-039                                         Este contenido se expira el 12/31/2006

            Derechos reservados 2000 The Children’s Mercy Hospitals and Clinics
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	Trombocitopenia

(Baja cuenta de plaquetas)

Las plaquetas son células de sangre necesarias para la coagulación de la sangre.  Enfermedad, infección, medicinas, y radiación pueden bajar el número de plaquetas en la sangre de su hijo(a).

Cuando el nivel de plaquetas de su hijo(a) está más bajo de lo normal, los sangrados pueden ser un problema.  El sangrado puede ocurrir cuando su hijo(a) se lastima por una caída o una cortada.  El sangrado también puede ocurrir en cualquier momento si su hijo(a) tiene las plaquetas bajas, aún sin haberse lastimado.

Un nivel de plaquetas normal es de 150,000 a 450,000/mm3.  Un nivel aceptable para su hijo(a) cuando está recibiendo quimioterapia es más de 20,000/mm3. Cuando su nivel de plaquetas está a menos de 50,000/mm3, usted tendrá que tomar mucho cuidado de proteger a su hijo(a) de problemas de sangrados serios.

Siga las siguientes instrucciones:

1. Su hijo(a) no debera participar en clase de educación física.  Debe evitar todo deporte de contacto como el futból Americano, el futból, basketball, y lucha.  La probabilidad de sangrado u otras o heridas es muy alta, especialmente en el área de la cabeza y el estómago.

2. Su hijo(a) tal vez sangre en las encías o la boca.  No trate de limpiar o quitar coágulos.  Estos coágulos son sangre que se ha secado en el área que ha dejado de sangrar.  Si trata de quitar los coágulos, podría comenzar a sangrar de nuevo.  Asegúrese de que su hijo(a) use un cepillo de dientes suave o toothettes para la limpieza diaria de los dientes y las encías.

3. Los sangrados de naríz son comunes en niños con bajo nivel de plaquetas.  Mantenga a su hijo(a) lo más quieto posible en posición sentada.  Trate de parar el sangrado en la casa poniendo presión constante en toda la naríz.  Ponga presión en la naríz por 10 minutos, viendo el relój. Aplicar un empaque de hielo al area le ayudará mientras le pone presión a la naríz.  Vea  la tarjeta de EL CUIDADO DE SANGRADOS DE NARIZ.
4. Su hijo(a) quizás sangre por el área donde tuvo suero o punción lumbar o espinal.  Si nota que hay sangre saliendo del sitio, presione firmemente el área por 10 a 15 minutos, viendo el relój, con una bola de algodón o un trapo limpio.

5. Su hijo(a) no debe tomar aspirina, productos que contienen aspirina, o ibuprofen (Motrin o Advil) mientras está recibiendo quimioterapia o tiene bajo nivel de plaquetas.  Estos productos impiden que las plaquetas puedan coagular . La acetaminophen (Tylenol) se le puede dar para fiebre o dolor si su doctor lo ha ordenado.  Hable con su enfermera para que le dé una lista de medicinas que se consiguen sin receta médica y que contienen aspirina y se deben de evitar.  Recuerde: No le dé a su hijo(a) ninguna medicina sin haber consultado con su doctor.

6. El sangrado por el recto puede suceder si la pared del recto está irritada o lastimada.  Nunca debe tomarle la temperatura por el recto.  Su hijo(a) nunca debe recibir supositorios (medicinas puestas en el recto), enemas, ni exámenes por el recto.

Proteja a su hijo(a) de daños que pueden causar sangrado:

· Asegúrese de que su casa no tenga peligros para su hijo(a).  Cierre la puerta del sótano con llave; instale portones por las gradas para prevenir que su hijo(a) pequeño se caiga; acolchone las esquinas de los muebles con toallas o algo esponjoso.

· Proteja a su hijo(a) (y a todos sus hijos) cuando andan en el carro.  Use “car seats” (sillas de carro para los niños pequeños) que son apropiadas para su edad.  Use “booster seats”(sillas para ninos mas grandes que los elevan un poco) o cinturón de seguridad para niños mayores de 4 años.  Asegúrese de que las sillas estén instaladas correctamente.  No permita que su hijo(a) menor de 12 años se sienta en la silla delantera si tiene bolsa de inflar en el asiento pasajero.

· Asegúrese de que su hijo(a) siempre use casco cuando maneja bicicleta, triciclo, “big wheel”, “scooter”, patineta, a “roller blades”.  Revise que le quede bien el casco.
Si su hijo(a) tiene las plaquetas a menos de 20,000/mm3:

     *Un sangrado puede ocurrir sin haberse herido.  Si un sangrado comienza, llame a su doctor o enfermera inmediatamente.

Llame a su doctor o enfermera si:

· un sangrado de la boca o de las encías no para. 

· su hijo(a) sigue con sangrado de cualquier tipo (especialmente de la naríz) después de 15 minutos de poner presión.

· Su hijo(a) vomita sangre.

· Hay sangre en la orina o en las heces.

· Los moretones se hacen más grandes o peores.

· Su hijo(a) recibe un golpe en la cabeza o en el estómago.

· Su hijo(a) tiene cualquier otro problema de sangrados.

· Usted tiene preguntas o preocupaciones.

Lunes a viernes, de 8 a.m. a 5 p.m.  Llame a la enfermera de hematología/oncología de su hijo(a) al (816) 234-3265.

Lunes a viernes después de las 5 p.m. y los fines de semana o feriados,  llame a la enfermera de hematología/oncología que está de guardia.

Si su hijo(a) necesita ser visto o tiene que venir para algún tratamiento, por favor llame de antemano para que podamos preparar la clínica o la sala de emergencias para usted y su hijo(a). 
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Los cambios en la imagen física

Cambios en la apariencia física pueden ser los efectos más desconsolantes de la quimioterapia para usted y su hijo(a).  Pérdida de cabello, aumento excesivo de peso o pérdida de peso, y salpullido son algunos de los efectos que su hijo(a) quizás tenga. Cada niño es diferente, y es imposible predecir exactamente cuáles cambios tendrá su hijo(a).

       Pérdida de pelo: Algunas de las quimioterapias causan pérdida de cabello.  Esto es un efecto temporal de la quimioterapia- el pelo vuelve a salir (a veces aún durante la terapia).  Su trabajador social le puede dar algunos nombres de tiendas que venden pelucas, si su hijo(a) desea una.  Gorras de basebol y otras gorras y bufandas son también opciones populares que pueden ser más cómodas que las pelucas.  En el verano, su hijo(a) deberá andar algún tipo de cobertura para la cabeza para protejer su cabeza de quemaduras.

      Aumento de peso:  Muchos de los planes de tratmiento incluyen esteroides tales como Prednisone o Decadron.  Los niños que reciben estos medicamentos a menudo aumentan de peso (especialmente en la cara y el estómago).  Los medicamentos abren el apetito de su hijo(a) y el/ella sentirá más hambre más a menudo, aún durante la noche.  Estos medicamentos también causan retención de líquidos. Recomendamos que limite las comidas con mucha sal o las que son altas en sodio (papas fritas, pretzels, encurtidos, aceitunas, etc.) ya que harán que su hijo(a) retenga aún más líquido.  Estos efectos secundarios se resolverán cuando se han terminado los esteroides.

     Cambios en la piel:  Algunas quimioterapias y otros medicamentos causan salpullidos, acné, o urticaria.  Un salpullido puede ser un efecto secundario o reacción alérgica al medicamento.  Por favor enséñale al doctor o a la enfermera cualquier cambio en la piel que usted nota en su hijo(a).  Algunas quimioterapias o radiaciones pueden causar oscurecimiento o descoloración en la piel.  Esto no es algo de qué preocuparse, y desaparecerá cuando crezcan las células de piel nuevas.

La exposición al sol

Si su hijo(a) está recibiendo tratamiento de quimioterapia o radiación, su piel puede quemarse más facilmente si está en el sol.  Las siguientes son algunas recomendaciones para evitar que su hijo(a) se queme en el sol:

· Reduzca el tiempo que pasa bajo el sol.

· Vístalo(a) con ropa protectora (especialmente gorras).

· Use loción bloqueadora de por lo menos factor de 15 y aplíqueselo antes de que salga afuera, y luego cada 2 horas o después de jugar en el agua.


“ A veces la quimioterapia te hace enfermarte y te vomitas.  A veces te hace perder  el pelo, pero puedes usar gorra si te molesta.  A los niños no les importa que estés calbo.” 

                Jason Gaes en “Mi libro para niños con cáncer”

Las inmunizaciones

La quimioterapia baja la abilidad del sistema inmunológico de combatir infecciones y de responder a las inmunizaciones.  Por estas razones, a los niños no se les suele dar inmunizaciones cuando están recibiendo quimioterapia.  Los siguientes son puntos importantes en cuanto a las inmunizaciones.  La definición de contactos caseros es cualquier persona que está viviendo en la casa del niño que está bajo el tratamiento.

· Está bien que los contactos caseros y los compañeros de juego de su hijo(a) reciban sus inmunizaciones.  Incluso les recomendamos hacerlo.  Hable con su equipo de oncología en cuanto a las necesidades de su familia para inmunizaciones.

· Las virus de OPV (Oral Polio Vaccine, o vacuna oral contra el polio) pueden ser transmitidas de una persona a otra.  Los contactos caseros deben recibir unicamente el IPV (vacuna contra el polio inactiva).  La OPV ya no se acostumbra usar.
· La MMR (vacuna contra sarampión (measles), paperas (mumps), y rubeóla) se le puede dar sin peligro a los contactos caseros y a los compañeros de juego, ya que estas virus de vacuna no se transmiten de persona a persona.

· La vacuna contra la varicela lleva un pequeño riezgo de ser contagiosa entre hermanos.

· Las escuelas suelen requerir inmunizaciones para los niños antes de asistir a la escuela.  Pídale a su enfermera o a su doctor que le dé una carta que explique las condiciones especiales de su hijo(a) y le otorgue un permiso especial para no cumplir con ese requisito.

· Su equipo puede informarle a su pediatra en cuanto a las inmunizaciones y la administracion a su hijo(a), a los contactos caseros y a los compañeros de juego.

· Hable con su equipo de oncología en cuanto a cuándo se le puede administrar las inmunizaciones a su hijo(a) una vez que ha terminado el tratamiento. 
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Asuntos de escuela

Cuando su hijo(a) es diagnosticado con cáncer, la escuela puede ser un tema de mucha preocupación.  Usted seguramente se preguntará cómo puede su hijo(a) continuar con sus estudios cuando se siente mal, o no puede estar entre grupos grandes de personas, y pasa tanto tiempo en el hospital o a la clínica. Es importante que su hijo(a) mantenga su socialización, interacción, y conección con la escuela y sus compañeros lo más posible.  La educación de su hijo(a) es también importante para el equipo.  Algunas de las preguntas que usted quizás tenga son:

¿Qué pasa cuando mi hijo(a) es hospitalizado?

· Hay una maestra de escuela disponible para su hijo(a) mientras está en el hospital.

· Le animamos a traerle tarea a su hijo(a) en el hospital para que pueda trabajar en ella si está dispuesto. (A veces su hijo(a) no tendrá ganas de hacer tarea).

· El trabajador social  puede conseguirle la tarea de la escuela mientras su hijo(a) está en el hospital.

· Hable con su equipo de cuidado y su escuela si tiene preguntas o problemas, y comienze a planear de antemano para el regreso de su hijo(a) a la escuela.

¿Qué si los doctores dicen que mi hijo(a) no puede ir a la escuela?

· Todos los distritos de escuela pueden proveer una maestra para que venga a su casa por un máximo de 5 horas por semana durante el tiempo en que su hijo(a) no puede ir a la escuela.  Esto se llama “homebound instruction” (instrucción en casa).

· La meta de la instrucción en casa es ayudarle a su hijo(a) a mantenerse al día con el trabajo que se está haciuendo en clase.

· Comuníquese con su trabajadora social si tiene alguna pregunta en cuanto a la instrucción en casa.

Las preocupaciones de su hijo(a) en cuanto al regreso a la escuela:

· La pérdida de pelo

· El estar atrasado(a) con los estudios

· El no poder participar en las mismas actividades en que participaba antes del tratamiento

· El haber perdido el contacto con los compañeros y amigos

El programa para entrar de nuevo a la escuela:

· Un paquete de información en cuanto a los asuntos de escuela se le dará a los padres/proveedores de cuidado cuando el niño es diagnosticado con cancer.  Este mismo paquete se puede compartir con la facultad de la escuela.

· Un miembro o miembros del equipo están disponibles para visitar la escuela de su hijo(a) y hablar con la facultad y la clase.

· El “Bear Program” (Programa Oso):  un oso de peluche con una mochila se pone en el asiento de su hijo(a) cuando el/ella so puede estar en la escuela.  Los compañeros de clase pueden poner notas, tarjetas, o fotos en la mochila para decirle a su hijo(a) cuánto lo extrañan.

· Comuníquese con su trabajador(a) social para discutir el programa para entrar de nuevo a la escuela.

Sugerencias:

· Anime a los amigos de su hijo(a) a visitar el hospital o la casa si fuera posible, siempre y cuando ellos estén bien de salud (que no tengan tos, fiebre, moquera, etc.).  Esto ayudará a que se le quite el miedo a su hijo(a) de ver a sus amigos por primera vez, y les ayudará a sus amigos a entender lo que está pasando su hijo(a).

· Hable con el equipo en cuanto a maneras de ayudar con las preocupaciones y temores en relación a la escuela.
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La menstruación:

Su hija adolecente puede o no que continúe teniendo su ciclo menstrual durante el tratamiento.  Si ella tiene sangrado abnormal entre ciclos o aumento de fluído, por favor hable con su equipo de tratamiento.  Ella no debe usar tampones durante el tratamiento.

Hay posibilidad de que le recomendemos medicinas que hagan que no le venga la menstruación, para prevenir de que le venga un sangrado serio.  Esto dependerá del plan de tratamiento individual, y se deberá discutir con el equipo de tratamiento.

                                     Las líneas centrales

(Incluyendo: Ports implantables, Sondas Hickman, y sondas centrales que se implantan periféricamente-PICC)

Las líneas centrales han ayudado a reducir gran parte del dolor, la ansiedad, y la molestia que trae el sacar sangre, administrar medicinas, y las transfusiones. Las lineas centrales a menudo requieren de cuidado en la casa.  Usted será bien entrenado por el personal antes de que tenga que cuidar de las líneas en la casa.

Las líneas centrales son:

· Tubos que atraviesan la piel y entran en una vena grande en o cerca del corazón.

· Usados para administrar drogas de quimioterapia, transfusiones, líquidos, y nutrición

· Usados para sacar sangre

· Insertados en la sala de operaciones o de radiología, mientras su hijo(a) duerme

· Tendrá una sutura que la mantiene en su lugar, que podrá ser quitada después de que la línea ha estado puesta por un mes.

Tipos de líneas centrales- El tipo de línea central que su hijo(a) recibirá depende de la clase de enfermedad y el plazo del tratamiento planeado.  Su doctor le recomendará un cierto tipo de línea central y lo discutirá con usted.

· Sonda Hickman

· Port implantable

· PICC (peripherally inserted central catheter, o, sonda central insertada periféricamente)

Los riesgos incluyen:
1. Infección- Todas las líneas centrales son objetos ajenos en su hijo(a) y pueden infectarse.  Llame a la persona acargo del caso caso si su hijo(a) tiene alguna de estas síntomas:  fiebre de 101.5 F o más; rojo, líquido o hinchazón en el sitio de inserción; dolor en el sitio.

2. Coágulos de sangre- Es posible que se desarrolle un coágulo de sangre en o alrededor de la línea central.  Si la línea central no está funcionando, o si se ha hinchado el brazo o el cuello,  llame al encargado de su caso.  No trate de enjuagar la línea si es muy difícil.

3. Rotura- Se le instruirá qué hacer en el caso de que se rompiera la línea central.  Usted deberá llamar a su enfermera de oncología primaria o a su enfermera de cuidado en casa.

   De vez en cuando, la línea central se tendrá que quitar debido a estas complicaciones.

La línea central de mi hijo(a) es de ______________________________.

Fue puesta en la fecha_____________________________________.

Hable con su equipo de oncologia en cuanto a recomendaciones específicas para el baño y la natación  de su hijo(a).

Relaciones familiares
El diagnóstico de cáncer de su hijo(a) causará muchos cambios en su familia.  Los temores y las preocupaciones en cuanto a la salúd de su hijo(a), el tiempo que pasa en el hospital o fuera de la casa y la comunidad, y la presión de tener que cumplir con otras responsabilidades, pondrá tensión en las relaciones familiares.  Es normal sentir estas tensiones y usted necesitará tiempo para ajustarse a estos cambios.

A los padres se les hace difícil volver a patrones normales de conducta y disciplina para su hijo(a) después del diagnóstico de cáncer.  Es difícil decirle “no” a un hijo(a) que ha estado enfermo(a).  Quizás usted se sienta ansioso al verlo(a) irse para la escuela o al decirle que se acueste en su propia cama.  Los niños que han estado enfermos tienden a comportarse como menores de lo que son en reacción a la tensión de la enfermedad.  Además, quizás prueben los límites o cierta regla para ver qué tanto ha cambiado todo.  Si estos comportamientos se siguen permitiendo, los niños pueden llegar a sentirse inseguros y a ser difíciles de cuidar.  Los niños necesitan estructura y reglas.  Si usted de repente no las tiene, pueden llegar a pensar que hay algo seriamente mal con ellos.

Los niños con cáncer necesitan saber que son niños normales y que se espera que se comporten como tal.  Deben seguir las mismas reglas y tener las mismas responsabilidades que tenían antes de ser diagnosticados con cáncer.  Resista la tentación de mimar demasiado o sobreproteger a su hijo(a).  Es la cosa más importante que usted puede hacer para apoyar la salúd emocional de su hijo(a) a pesar de la enfermedad.

Los hermanos y las hermanas, los esposos, abuelos, y amigos tendrán cada uno su propia reacción a la enfermedad de su hijo(a).  Mantenga abiertas las vías de comunicación y de apoyo durante los tiempos difíciles.  Los hermanos y las hermanas deberán tener la libertad de compartir sus temores y preocupaciones en cuanto a su hermano(a) enfermo(a), y deben ser asegurados de que usted también los quiere a ellos.  No tenga miedo de discutir estos temas con su equipo de tratamiento.

El hablar con otros padres de hijos(as) con cancer es también una fuente excelente de comprensión y apoyo.  Hay varios recursos que pueden ayudar a cada miembro de la familia al tratar con la enfermedad de su hijo(a).
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“La esperanza es la cosa con plumas 

que se posa en el alma

Y canta la melodía sin palabras

Y nunca para.”

-Emily Dickinson

“Esta enfermedad del cáncer será desterrada por hombres y mujeres que con calma, sin apuros, y con persistencia, trabajan en los hospitales y laboratorios, y el motivo que conquistará el cáncer no será lastima ni horror.  Será la curiosidad de saber cómo y por qué.”

 Del libro titulado: Yo quiero dejarme crecer el pelo, quiero llegar a ser grande, y quiero ir a Boise

                    Escrito por Erma Bombeck

El papel del equipo de oncología y los servicios

El grupo de práctica avanzada

El grupo de práctica avanzada consiste de enfermeras clínicas, especialistas en enfermería clínica, enfermeras especializadas, y coordinadores de programas de enfermería.  Ellos son una parte importante del equipo de tratamiento.  Estas enfermeras han tenido entrenamiento extra y/o experiencia en la hematología y/o oncología pediátrica.  Cada uno de los doctores de hematología/oncología tiene una enfermera que trabaja estrechamente con el para proveer el cuidado de su hijo(a).  Estas enfermeras serán las encargadas (case managers) del cuidado de su hijo(a).  Ellas le ayudaran a entender el diagnóstico, el plan de cuidado, los medicamentos, los efectos secundarios, y el horario de tratamiento.  También coordinarán las admisiones, los exámenes, y el cuidado con su doctor de oncología primario o con sub-especialistas adicionales dentro de Children’s Mercy.  También  podrán proveer exámenes físicos, recetar medicinas comunes, y ejecutar ciertos procedimientos.  Su enfermera de oncología primaria será su contacto principal para cualquier pregunta o preocupación que usted tenga.  Ellas están en contínuo contacto con el doctor, y son las coordinadoras del cuidado de su hijo(a)- por lo tanto, es probable de que usted hable más con ella que con el doctor.

Los trabajadores sociales

Los trabajadores sociales son una parte íntegra del equipo de oncología en el hospital y clínicas del Children’s Mercy.  Son entrenados a entender cómo los individuos y las familias enfrentan el cancer de niños.

Ellos:

· Proveen consejería para padres, hermanos, y el paciente.

· Estarán involucrados con su familia durante el transcurso del tratamiento.

· Podrán participar en la discusión en cuanto a el diagnóstico y otras reuniones relacionadas con el cuidado de su hijo(a).

· Abogarán por ustedes con el personal médico, la comuidad, su empleador, y la escuela.

· Le ayudarán a conectarse con el coordinador de padres-a-padres, el especialista de vida infantil, el capellán, la maestra de escuela, y el psicólogo.

Algunas otras cosas en que ellos le podrán asistir son:

· le proveerán material escrito y panfletos acerca de cáncer de niños y los tratamientos.

· le ayudarán a hacer contactos con la escuela para las necesidades educativas de su hijo(a).

· Le conectarán con organizaciones de apoyo, incluyendo los Candlelighters, American Cancer Society, y otros.

· Le asistirán con información en cuanto a seguros médicos y otras áreas financieras en que usted quizás tenga inquietudes.

· Le darán referencias a organizaciones que se dedican a cumplir los sueños de los niños.

· Lo referirán a grupos de apoyo para padres, el paciente, y los hermanos.

El planeador para dar de alta (Discharge Planner):

El cuidar de las necesidades fíisicas de su hijo(a) en la casa puede parecer una tarea agobiante. Podrán haber veces en que una compañía de salud casera tenga que proveer medicinas o provisiones durante ciertos tiempos del tratamiento de su hijo(a).  Hay una enfermera que se encarga de los planes para dar de alta del hospital, en el 4 Henson, que le ayudará a coordinar el cuidado de su hijo(a) después de su salida del hospital.  Esta enfermera, llamada “discharge planner”, trabajará con usted y su equipo de cuidado haciendo los arreglos para:

· Las necesidades caseras de infusión, tales como provisiones para la línea central, líquidos intravenosos (sueros), antibióticos, y GCSF

· Las visitas de la enfermera

· Las provisiones médicas

La “discharge planner” trabajará con su compañía de seguros para encontrar una compañía de infusiones o agencia de enfermería en el area por donde usted vive que puede proveer para las necesidades de su hijo(a) en la casa. Si usted ya sabe de alguna compañía de asistencia casera o agencia de enfermería que usted quiere usar, por favor déjele saber a esta enfermera (discharge planner).

La “discharge planner” también trabajará con el equipo médico para asegurarse de que su hijo(a) tiene todas las recetas para medicinas para llevar a la casa.  Si usted tiene seguro médico que no es Medicaid, tendrá que surtir las recetas fuera del hospital.

La información que usted debe tener es:

· ¿Cuál farmacia puede surtir las recetas?

· ¿Cuál es su “co-pago” para las recetas?

Es posible que habrán momentos en que es díficil obtener ciertas medicinas en las farmacias de afuera.  Cuando estas circunstancias surgen, la “discharge planner” trabajará con nuestra farmacia “outpatient” (farmacia para pacientes ambulatorios) y su farmacia local para asegurarse de que las necesidades médicas de su hijo(a) son atendidas.

Si usted tiene alguna pregunta en cuanto a los planes para dar de alta, por favor pida hablar con la “discharge planner”.

Los especialistas en vida infantíl:

Los especialistas en vida infantíl están disponibles en la clínica, en el 4 Henson Tower, y en la Unidad de transplantes de médula, además de muchas otras áreas del hospital.  Un especialista en la vida infantíl es entrenado a llenar las necesidades de desarrollo, emocionales y psicosociales de los niños y sus familias, siendo un intermediario para los niños en todas las áreas del hospital.

Probablemente usted vea al especialista jugando con su niño o pasando el rato con su hijo(a) adolecente.  Vemos el “jugar” como el “trabajo” de su hijo(a). El jugar nos permite desarrollar una relación con su hijo(a), le ayuda a su hijo(a) a ajustarse al hospital y al diagnóstico, y le ayuda a entender la diferencia entre lo que realmente podrá pasar y los mitos que quizás tenga en cuanto al tratamiento de cancer. Además, su hijo(a) quizás “hable” de sus inquietudes mientras está jugando.

Los especialistas en vida infantíl ayudan en el manejo de dolor y les enseñan a enfrentar los retos positivamente de las siguientes maneras:

· Proporcionando enseñanza deacuerdo a la edad del niño en cuanto a cirugía y otros procedimientos.

· Proporcionando apoyo y distracción durante los procedimientos.

· Ayudándoles a los niños a adaptarse al diagnóstico, al tratamiento, y a la hospitalización.

· Proprocionando apoyo a los hermanos del niño enfermo.

· Proporcionando varias oportunidades para contacto social e interacción con otros niños de edad similar.

Los servicios de capellanes
El diagnóstico de cáncer puede hacer surgir preguntas religiosas y espirituales significativas para la familia y su hijo(a).  A muchos les puede llevar a una crisis de fe al tratar los miembros de familia de asimilar las preguntas y las muchas emociones que trae el diagnóstico.  Además, muchos encuentran que su fe y su comunidad son una fuente de esperanza y fortaleza durante este tiempo.  Sabiendo ésto, hay un capellán del hospital disponible las 24 horas del día, los 7 días de la semana.  Su propio sacerdote o ministro es también bienvenido a cualquier hora.










Un capellán:

· puede estar presente para las discusiones en cuanto al diagnóstico o el tratamiento.

· tiene como papel primordial el proveerle a usted, a su familia, y a su hijo(a) apoyo emocional y espiritual.

· Puede ayudarle a mantenerse conectado con su iglesia, sinagoga, u otra organización de fe.

· Puede ayudarle a conseguir materia de lectura religiosa. 

· Puede ejercer la comunión, bautismos, oración, y otras necesidades específicas.

Los servicios psicológicos

El diagnóstico y el tratamiento de cáncer es posiblemente la experiencia más retante y difícil que su familia tenga que pasar.  Cada paciente y familia se adapta de una forma diferente, y no existe una forma correcta o incorrecta de reaccionar a la situación.  Muchas familias encuentran que es una ayuda hablar con un psicólogo para ayudarles a enfrentar mejor lo que están pasando.

La mayoría de servicios psicológicos para nuestros pacientes y sus familias son proporcionados por una psicóloga primaria que es miembro de la Sección de ciencias de desarrollo y comportamiento (Section of Developmental and Behavioral Sciences).  Esta psicóloga se ha especializado en el área de psicología pediátrica, la cual se enfoca en las necesidades emocionales de los niños con problemas médicos.

La psicóloga:

· Provee apoyo emocional para el hijo(a), los padres, y los hermanos.

· Asiste a la familia y al paciente en obtener y usar técnicas que ayudan a enfrentar el diagnóstico, la hospitalización, el tratamiento, y los otros procedimientos.

· Asiste en enseñar técnicas de relajamiento.

· Asiste a los padres en determinar cómo se le debe hablar al hijo(a) en cuanto al diagnóstico y el tratamiento.

· Asiste a los padres en tratar con los problemas de comportamiento que pueden ser causados por el diagnóstico, la hospitalización, y el tratamineto.

· Provee exámenes psicológicos y educativos para asistir en el aprendisaje y la educación escolar.

· Asiste a las familias que están preocupadas por los posibles efectos que ciertos tumores y trataminetos pueden tener en el aprendizaje del niño, proporcionándole exámenes de evaluación.

La psicóloga está disponible todos los días a todos los pacientes de hematología/oncología que están internados.  Si usted desea hablar con ella, su enfermera la podrá contactar directamente.  Los servicios psicológicos a menudo se continúan aún después de salir del hospital, ya sea durante las visitas a la clínica de hematología/oncología o durante otras visitas a la clínica de Ciencias de desarrollo y comportamiento.  Si usted desea comunicarse con la psicóloga o sacar una cita , por favor llame a la Clínica de Servicios de Desarrollo y Comportamiento al 816-234-3674, o hable con su enfermera, el encargado de su caso, el doctor, o el trabajador social.

La terapia musical

La música tiene varias características que ilustran su valor terapéutico.  Por ejemplo, la música cautiva y mantiene la atención, es fácilmente adaptada a la persona, y puede reflejar sus abilidades individuales.  A los niños les gusta estar activos; manejan la tensión con jugar y estar activos.  El uso de la música es una forma de distraer a su hijo y animarle a estar activo al cantar canciones y participar en la creación de la música.

La música:

· Provee un ambiente estructurado para la comunicación verbal y no verbal.

· Le permite al niño tener una forma de expresar sus sentimientos y temores.

· Apoya y fomenta el movimiento físico.

· Puede ser usado durante los procedimientos médicos como una distracción o para ayudar a disminuir la percepción de dolor y para ayudarle a su hijo(a) a relajarse.

· Tiene un enfoque de éxito.

· Los niños de todo nivel de abilidad y de edad pueden participar.

Debido a la gran variedad de estilos de música, el terapista musical puede diseñar sesiones de terapia musical para indivíduos o grupos, las cuales son adaptadas a la edad y las necesidades específicas del paciente.
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El programa de padre a padre:

La mision del programa de padre a padre es “ prestar un oído, compartir un rato y ofrecer consuelo y compasión a todas las familias de oncología.”

Padre a padre provee:

· Cenas para padres- una vez por semana, en el salón de padres de la unidad de internados.

· Donas y café los sábados en la mañana- servidos cada dos meses, en el salón de padres de la unidad de internados.

· Programa de alianza- creado para conectarlos con otros padres que han pasado por este mismo camino difícil.

· Visitas a la clínica y el hospital- nuestros voluntarios están disponibles a los padres en la clínica de oncología y en el piso donde está su hijo(a).

La esencia de nuestro programa es conectar a los padres de niños(a) que están pasando por tratamiento de cancer con otros padres cuyos hijos(as) ya han pasado por el diagnóstico y el tratamiento de cáncer.

Hay un cuarto para padres en la unidad de internados que les provee un lugar tranquilo para lavar ropa, hacer llamadas de teléfono, cocinar y comer, o simplemente  ver televisión.  Los niños no son permitidos en el cuarto de padres, para que la quietud y la paz de este cuarto sea protegido para todos los padres.

La casa Ronald MacDonald

Kansas City respalda a dos casas Ronald MacDonald.  Una de ellas está cerca del hospital de la Universidad de Kansas, y la otra esta cerca del hospital Children’s Mercy.  Las dos casas están abiertas para las familias del hospital Children’s Mercy, dependiendo de la disponibilidad de los dormitorios.  Cualquier familia que viva a 35 millas o mas del hospital Children’s Mercy y viaja al hospital, califica para quedarse ahi. Los trabajadores sociales son los que generalmente refieren a las familias a las casas Ronald Mac Donald.  Comuníquese con su trabajador social para referencias, al 816-234-3265
Como una organización que no busca beneficiarse financieramente, la casa Ronald MacDonald es mantenida completamente por la comunidad, indivíduos, y las familias que en ella residen.  Ambas proporcionan dormitorios cómodos, una cocina, lavandería, y lugar recreativo.
Las familias pueden usar la casa durante las visitas iniciales al hospital y durante viajes para la continuación de terapia.  Cualquier miembro de familia es bienvenido a quedarse en la casa, pero solo disponen de un dormitorio por familia.  Se ofrecen también comidas y ciertos productos almacenados, gracias a las donaciones de parte de la comunidad.  Usted recibirá más información en cuanto a los procedimientos de registro, reglas de la casa, y servicios durante su estadía en la casa Ronald MacDonald. 

Por favor comuníquese con su trabajador social apenas sepa que necesitarán un dormitorio, para que ella pueda hacer todo lo posible para asegurarse de que haya un dormitorio disponible. ¡La casa a veces se llena muy rapidamente!  Los cuartos se ofrecen al primero que venga. 

Los servicios de nutrición

El cuidado nutricional de los niños(as) con cáncer es una parte importante de su terapia para asistir en la prevención o corrección de deficiencias nutricionales.

Las metas principales del equipo de nutrición son:

     Reducir la pérdida de peso

     Proveer suficiente consumo de calorías para promover el crecimiento y el                     desarrollo normal

El nutricionista:

· Evalúa el estado nutricional del niño(a)

· Sigue el control a los niños en el hospital o en la clínica, y recomienda la nutrición apropiada durante el transcurso del tratamiento.

· Colabora con la “discharge planner” (la que hace los planes de salida del hospital) para proveer apoyo nutricional en la casa si fuera necesario.

     Lista de cosas que NO SE DEBEN DE TOMAR

     (Productos que contienen aspirina o ibuprofen)
Producto








Compañía

Advil

Aleve

Alka Seltzer Plus Sinus                                                                                                          Miles

 

Alka Seltzer (flavored) Effervescent Antacid and Pain Reliever                                           Miles

Alka Seltzer Effervescent Antacid and Pain Reliever                                                            Miles



Alka Seltzer Extra Strength Effervescent Antacid and Pain Reliever                                   Miles      


Alka Seltzer Plus Night-Time Cold Tablets      


                            Miles


Anacin Coated Analgesic Caplets 

                                                                       Whitehall 

Anacin Coated Analgesic Tablets 

                                                                        Whitehall           Anacin Maximum Strength Analgesic Coated Tablets 


             Whitehall

Arthritis Pain Formula 




                                          Whitehall

Arthritis Strength BC Powder            





Block

Arthritis Strength Bufferin Analgesic Caplets  


                            Bristol-Myers

ASA Enseals








Lilly

ASA Suppositories







Lilly

Ascriptin








Rorer Consumer

Ascriptin A/D Caplets







Rorer Consumer

Aspergum








Schering-Plough

Aspermin








Buffington

Aspirtab









Dover

Azdone Tablets








Central Pharmaceuticals

Bayer 8-hour Times-Released Aspirin





Glenbrook

Bayer Aspirin








Glenbrook

Bayer Aspirin Maximum







Glenbrook

Bayer Children’s Aspirin







Glenbrook

Bayer Plus Aspirin Tablets






Glenbrook

BC Cold Powder Multi-Symptom Formula





Block

BC Cold Powder Non-Drowsy Formula





Block

BC Powder








Block

Buffaprin








Buffington

Buffasal









Dover

Bufferin Analgesic Tablets and Caplets





Bristol-Myers

Bufferin Extra Strength Tri-Buffered





Bristol-Myers

Bufferin Tri-Buffered







Bristol-Myers

Buffets II








JMI

Buffex









Hauck

Buffinol









Otis Clapp

Cama Arthritis Pain Reliever






Sandoz Consumer

Children’s Bayer Chewable Aspirin






Glenbrook

Cope









Mentholatum

Damason-P








Mason

Dasin









Beecham Labs

Easprin









Parke-Davis

Ecotrin Enteric Coated Aspirin Maximum Strength Tablets and Caplets

Ecotrin Enteric Coated Asprin Regular Strength Tablets and Caplets

Empirin Aspirin








Burroughs Wellcome

Empirin with Codeine Tablets






Burroughts Wellcome

Equagesic Tablets







Wyeth-Ayerst

Excedrin Extra-Strength Analgesic Tablets and Caplets



Bristol-Myers

Extra Strength Bufferin Analgesic Tablets





Bristol-Myers

Fiorinal with Codeine Capsules






Sandoz Pharmaceuticals

Gensan









Goldline

Genuine Bayer Aspirin Tablets & Caplets





Glenbrook

Ibuprofen (generic)

Lortab ASA Tablets







Whitby

Magnaprin








Rugby

Magnaprin Arthritis Strength






Rugby

Maximum Bayer Aspirin Tablets & Caplets





Glenbrook

Maximum Strength Arthritis Pain Formula by the Makersof Anacin Analgesic

Measurin Time-Release







Winthrop

Medipren

Momentum








Whitehall

Motrin-IB

Naproxen (generic)

Norgesic Forte Tablets







3M Pharmaceuticals

Norgesic Tablets








3M Pharmaceuticals

Norwich Extra-Strength Aspirin






Chattem

Norwich Regular Strength Aspirin






Chattem

Nuprin

Orudis-KT

PAC Analgesic Tablets







Roberts

Pain Reliever Tablets







Rugby

Pepto-Bismol

Percodan Tablets








Du Pont Pharmaceuticals

Percodan-Demi Tablets







Du Pont Pharmaceuticals

Presalin









Hauck

Regular Strength Ascriptin Tablets






Rorer Consumer

Robaxisal Tablets








A.H. Robins

Salatin Capsules








Ferndale

Saleto









Hauck

Salocol









Hauck

Sine-Off Sinus Medicine Tablets-Aspirin Formula




SmithKline Beecham

Soma Compound Tablets







Wallace

Soma Compound with Codeine Tablets





Wallace

St. Joseph Adult Chewable Aspirin (81 mg)





Schering-Plough

Stanback Powder and Max Powder






Stanback

Supac









Mission

Synalgos-DC Capsules







Wyeth-Ayerst

Talwin Compound







Winthrop Pharmaceuticals

Therapy Bayer Aspirin Caplets






Glenbrook

Tri-Pain Caplets








Ferndale

Trigesic









Squibb

Ursinus Inlay-Tabs







Sandoz Consumer

Valesin









Vale

Vanquish Analgesic Caplets






Glenbrook

Verin









Hauck

Wesprin Buffered








Wesley

Zorprin









Boots Pharmaceuticals

Conversión de libras a kilogramos/kilogramos a libras

                            1 kilogramo x 2.2=1 libra

	libras
	0
	1
	2
	3
	4
	5
	6
	7
	8
	9

	0
	0.00
	0.45
	0.90
	1.36
	1.81
	2.26
	2.72
	3.17
	3.62
	4.08

	10
	4.53
	4.98
	5.44
	5.89
	6.35
	6.80
	7.25
	7.71
	8.16
	8.61

	20
	9.07
	9.52
	9.97
	10.43
	10.88
	11.34
	11.79
	12.24
	12.70
	13.15

	30
	13.60
	14.06
	14.51
	14.96
	15.42
	15.87
	16.32
	16.78
	17.23
	17.69

	40
	18.14
	18.59
	19.05
	19.50
	19.95
	20.41
	20.86
	21.31
	21.77
	22.22

	50
	22.68
	23.13
	23.58
	24.04
	24.49
	24.94
	25.40
	25.85
	26.30
	26.76

	60
	27.21
	27.66
	28.12
	28.57
	29.03
	29.48
	29.93
	30.09
	30.84
	31.29

	70
	31.75
	32.20
	32.65
	33.11
	33.56
	34.02
	34.47
	34.92
	35.38
	35.83

	80
	36.28
	36.74
	37.19
	37.64
	38.10
	38.55
	39.00
	39.46
	39.91
	40.37

	90
	40.82
	41.27
	41.73
	42.18
	42.63
	43.09
	43.54
	43.99
	44.45
	44.90

	100
	45.36
	45.81
	46.26
	46.72
	47.17
	47.62
	48.08
	48.53
	48.95
	49.44

	110
	49.89
	50.34
	50.80
	51.25
	51.71
	52.16
	52.61
	53.07
	53.52
	53.97

	120
	54.43
	54.88
	55.33
	55.79
	56.24
	56.70
	57.15
	57.60
	58.06
	58.51

	130
	58.96
	59.42
	59.87
	60.32
	60.78
	61.23
	61.68
	62.14
	62.59
	63.05

	140
	63.50
	63.95
	64.41
	64.86
	65.31
	65.77
	66.22
	66.67
	67.13
	67.58

	150
	68.04
	68.49
	68.94
	69.40
	69.85
	70.30
	70.76
	71.21
	71.66
	72.12

	160
	72.57
	73.03
	73.48
	73.94
	74.39
	74.84
	75.30
	75.75
	76.20
	76.66

	170
	77.11
	77.56
	78.02
	78.47
	78.93
	79.38
	79.83
	80.29
	80.74
	81.19

	180
	81.65
	82.10
	82.55
	83.01
	83.46
	83.91
	84.37
	84.82
	85.28
	85.73

	190
	86.18
	86.64
	87.09
	87.54
	88.00
	88.45
	88.90
	89.36
	89.81
	90.26

	200
	90.72
	91.17
	91.63
	92.08
	92.53
	92.99
	93.44
	93.89
	94.35
	94.80


· El equivalente en kilogramos se encuentra en la intersección de la fila y la columna apropiada.

  -de Nursing Care of Infants and Children, por Whaley y Wong (1983)
Ejemplos:  Si su hijo(a) pesa 72 libras, busque el “70” en la columna izquierda, luego sígalo hacia la derecha hasta que esté debajo del “2” de la fila de arriba.  Donde estos dos números (el “70” de la izquierda y el “2”de arriba) se unen, ese es el peso en kilogramos (enfatizado en rojo).

En reves: Si usted sabe que su hijo(a) pesa 32.6 kilogramos, busque ese número (o el más aproximado) en la tabla.  Luego siga la fila hacia la izquierda para encontrar el número de libras en múltiplos de 10.  Luego siga la columna hacia arriba para encontrar el número de libras contado por unidades.  Luego sume los dos números.  Como en el caso del número en rojo, 70 + 2 = 72 libras.
                                                    Tabla de conversión de temperaturas

(si usted no conoce bien el Fahrenheit)
	Centígrado
	Fahrenheit

	36.0
	96.8

	36.1
	97.0

	36.2
	97.2

	36.3
	97.3

	36.4
	97.5

	36.5
	97.7

	36.6
	97.9

	36.7
	98.1

	36.8
	98.2

	36.9
	98.4

	37.0
	98.6

	37.1
	98.8

	37.2
	99.0

	37.3
	99.1

	37.4
	99.3

	37.5
	99.5

	37.6
	99.7

	37.7
	99.9

	37.8
	100.0

	37.9
	100.2

	38.0
	100.4

	38.1
	100.6

	38.2
	100.8

	38.3
	100.9

	38.4
	101.1

	38.5
	101.3

	38.6
	101.5

	38.7
	101.7

	38.8
	101.8

	38.9
	102.0



	Centígrado
39.0
	Fahrenheit
102.2

	39.1
	102.4

	39.2
	102.6

	39.3
	102.7

	39.4
	102.9

	39.5
	103.1

	39.6
	103.3

	39.7
	103.5

	39.8
	103.6

	39.9
	103.8

	40.0
	104.0

	40.1
	104.2

	40.2
	104.4

	40.3
	104.5

	40.4
	104.7

	40.5
	104.9

	40.6
	105.1

	40.7
	105.3

	40.8
	105.4

	40.9
	105.6

	41.0
	105.8

	41.1
	106.0

	41.2
	106.2

	41.3
	106.3

	41.4
	106.5

	41.5
	106.7

	41.6
	106.9

	41.7
	107.1

	41.8
	107.2

	41.9
	107.4


Diagrama de laboratorio

	Fecha
	WBC
	HGB
	PLT
	ANC
	Segs
	Band
	Linfa
	Mono
	Comentarios

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	



Los medicamentos
Su doctor y la persona que maneja su caso le hablarán acerca de los medicamentos específicos que su hijo(a) tendrá que tomar.  También le darán hojas con información en cuanto a los posibles efectos secundarios de los medicamentos, y de cómo tomar las medicinas.  Lo más probable es que su hijo(a) tendrá que tomar medicinas por boca en la casa.  Por favor asegurese de que usted entiende cuando y cómo se deben de administrar estas medicinas.  Si su hijo(a) está teniendo dificultad en tomar las medicinas por boca, llame a su enfermera de oncología primaria.  Si su hijo(a) vomita 15 minutos después de tomar la medicina, tendrá que tomar la dosis de nuevo.  Si su hijo(a) vomita 30 minutos después de tomar la medicina, repita la dosis solo si usted puede ver la medicina en el vómito.  No repita la medicina de quimioterapia sin haber consultado primero a su enfermera o doctor, a no ser de que ha pasado menos de 15 minutos desde que su hijo(a) tomó la medicina y usted puede ver la medicina. 

* Es importante que usted conozca todas las medicinas y alergias de su hijo(a).  Nos ayuda si usted trae las medicinas de su hijo(a) a todas las citas en la clinica para que las pueda repasar con su doctor o el que maneja su caso.  Mantenga organizadas las medicinas en un bolso pequeño.  Asegúrese de que todas las medicinas estén fuera del alcance de los niños pequeños.

Hay algunos medicamentos que quizás para su farmacia local sean difíciles de conseguir.  La enfermera encargada de los planes de salida del hospital (discharge planner), el trabajador social, y/o la enfermera de oncología primaria le podrán ayudar a buscar la manera de conseguir estos medicamentos si fuera necesario.

Los siguientes medicamentos son los que sabemos que son difíciles de conseguir fuera del hospital:

     Codeina (para el dolor)

     Procarbazine (pastillas de quimioterapia)

     Thioguanine (pastillas de quimioterapia)

     Magnesium Sulphate liquido (suplemento electrólito)

     Suspension Potassium Phosphate (suplemento electrólito)

Diagrama de medicamentos para:_____________________  Mi farmacia es: _________________________

                                                                                                      Número de teléfono: _____________________

	Fecha de Inicio
	Nombre del medicamento
	Cantidad

que hay que dar
	Instrucciones
	Horas
	Para qué es este medicamento?

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	


NOTAS

_____________________________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________________________

_____________________________________________________________________________________________

	Domingo
	Lunes
	Martes
	Miércoles
	Jueves
	Viernes
	Sábado

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	


GLOSARIO

Abdomen- la parte del cuerpo situada entre el pecho y la pelvis.  Incluye el estomago, el higado, los riñones, etc.

Alopecia- pérdida de cabello, que puede ser leve o causar calvicie.

Anafilaxis- reacciones alérgicas desde urticaria y picazón hasta shock.

Anemia- una disminución de hemoglobina en los glóbulos rojos circulantes, o una disminución en el número de glóbulos rojos.

Anestesia- el uso de medicamento para hacer dormir a su hijo(a) durante procedimientos, exámenes, o cirugía.

Anestético- una sustancia química que ayuda a prevenir dolor cuando se inyecta o se inhala.

Antibiótico- una sustancia química, producida por un organismo vivo, que tiene la abilidad de parar el crecimiento de otros microorganismos, especialmente la bacteria. (medicina para tratar infecciones bacteriales)

Anticuerpos- proteinas desarrolladas por el cuerpo que ayudan a defender en contra de las infecciones por medio de una invasión a los antígenos (virus, bacteria, u otros organismos ajenos).

Antiemético- una droga que previene o alivia las náuseas y el vómito.

Antígeno- una sustancia, casi siempre ajena al cuerpo, como bacteria, pollen, u hongos, que estimula al cuerpo a producir anticuerpos.

Area de la superficie del cuerpo (en metros cuadrados)- una medida calculada con la altura y el peso del paciente, usada para calcular la dosis de quimioterapia.

Arteria- un vaso sanguineo que carga sangre rica en oxíigeno desde el corazón hacia los tejidos.

Bacteria- un término que se refiere a un grupo de organismos vivos que solo se ven atravéz de microscopio y que pueden causar infecciones.

Bandas- un tipo de glóbulos blancos que ayudan a combatir infecciones (vea también neutrofilos, ANC, granulociteos).

Bazo- un órgano del sistema linfático situado en la parte superior izquierda del abdomen.  El bazo crea linfócitos, almacena los glóbulos rojos y elimina los glóbulos rojos viejos o dañados de la sangre.  El bazo puede volverse agrandado en pacientes con leucemia u otras enfermedades.

Bilateral- que tiene dos lados, o referente a los dos lados.

Biopsia- la extracción de un pedazo pequeño de tejido, el cual es examinado bajo un microscopio para establecer un diagnóstico.

Blastema- una célula inmadura.  En la leucemia, influjo maligno (blast) se refiere a las células blancas malignas que son características del tipo de leucemia.

Canal gastrointestinal (GI Tract)- referente al canal digestivo (la boca, el esófago, el estómago, y los intestinos)

Cardíaco- referente al corazón

Células- la unidad básica de vida en los humanos, las plantas, y los animales.  En el centro de las células está el núcleo que controla la célula- algo asi como el “cerebro” de la célula.

Celulitis- una infección de la piel y los tejidos debajo de la piel.

Consentimiento- entender tanto las ventajas como los posibles riesgos de una terapia, cirugía, o procedimiento para que usted pueda aceptar o rechazar lo que se le ofrece

Deshidratación- una pérdida excesiva de líquidos en el cuerpo (principalmente por émesis, diarrea, u otros problemas).

Diferencial- el número y tipo de glóbulos blancos en la sangre.

Diurético- medicamento para hacer a la persona orinar (para eliminar el exceso de líquidos).

Ecocardiograma (ECHO)- un ultrasonido del corazón.

Edema- una acumulación de líquidos dentro de los tejidos del cuerpo (hinchazón por mucho líquido en el cuerpo)

Efusión pleural- líquido que se acumula en el espacio entre las dos capas del forro del pulmón
Electrocardiograma (EKG)- una grabación de la corriente eléctrica en el corazón.

Electrólitos- un término que se refiere a los muchos minerals en el cuerpo.

Emesis- un término médico para el vómito.

Eritrócitos- el término médico para los glóbulos rojos.  Los glóbulos rojos se constituyen de hemoglobina que lleva el oxígeno a todas partes del cuerpo.

Esquema-- un diagrama del plan de tratamiento que indica cuándo se deben dar las drogas y las dosis

Estadificación (staging)–exámenes que se hacen para definir la extensión de la enfermedad y para saber si se ha esparcido

Farmacología- el estudio del efecto de las drogas en los sistemas vivos

Flebitis- inflamación de una vena, que causa dolor, hinchazón, y sensibilidad

Febril- que tiene fiebre.

Ganglios- parte del sistema de filtración en el cuerpo que filtra bacteria, materia ajena, y células malignas, para tratar de prevenir que entren a la sangre.  Los ganglios linfáticos pueden volverse sensibles o hinchados por infección o por cáncer.

Glándula adrenalina- una glándula pequeña justo arriba de los riñones, que produce cortisone y sustancias adrenales.

Granulócitos- los glóbulos blancos que incluyen los neutrófilos y las bandas (segs, polys)

Hematócrito- una medida del porcentaje de glóbulos rojos en el volumen total de la sangre.

Hematología- el estudio de la sangre y de los órganos que producen sangre y sus enfermedades.

Hematuria- sangre en la orina

Hemoglobina- se encuentra en los glóbulos rojos y transporta oxígeno de los pulmones a todos los tejidos del cuerpo.  También transporta materia desechable (dióxido de carbono) de los tejidos a los pulmones para ser exhalados.

Hemorragia- pérdida de sangre externa o interna, causada por daño a los vasos sanguíneos o por falta de elementos coagulativos. 

Hiperalimentación- la alimentación del paciente a través de suero, proporcionándole nutrientes, minerales y vitaminas esenciales.

Hiperglicemia- alto nivel de azúcar en la sangre

Hipertensión- alta presión de sangre

Hipocalcemia- nivel bajo de calcio en la sangre 

Hipotensión- baja presión de sangre

Hongo- un grupo de organismos vivos (solo vistos por microscopio) que incluye moho y levadura, que pueden causar infecciones.

Ictericia- color amarillo en la piel y la parte blanca de los ojos debido a una acumulación de bilirubina en la sangre.  La bilirubina es un producto de la descomposición de hemoglobina.

Indice de sedimentación- un exámen de sangre que cuando se eleva puede indicar una infección

Infiltración- cuando los líquidos del suero gotean de la vena a los tejidos alrededor (puede causar dolor, rojéz, o inflamación)

Inflamación- dolor, rojéz, calor, y/o pus en el sitio de la infección

Infusión- Liquidos intravenosos o medicamentos puestos en la vena (generalmente regulados por una bomba).

Inmunidad- el ser resistente a una enfermedad por haber desarrollado anticuerpos contra los microorganismos que causan una enfermedad o infección.


Intravenoso (IV)- el metodo de dar liquidos, medicamentos, o nutricion por la vena

Investigación clínica- la información que se adquiere por medio del tratamiento y el estudio del paciente.

Inyección- dar medicamentos o liquido por una jeringa

      Intramuscular- al músculo

      Subcutaneo- justo debajo de la piel

      Intratecal- a la espina dorsal

Lesión- un cambio en la estructura del tejido causado por un daño o por enfermedad (puede incluir úlceras, tumores, etc.)

Leucopenia- un bajo nivel de leucociteos (glóbulos blancos) en la sangre

Linfócitos- un tipo de glóbulos blancos que surgen en los ganglios linfáticos

Malignidad- un cáncer; un crecimiento que puede esparcirse o volver después de ser extraído

Medicina nuclear- parte del departamento de radiación en que se hacen scans nucleares (scans de los huesos, gallium scans, MIBG scans).  Para estos exámenes, una cantidad pequeña de materia radioactiva es inyectada en la vena y se vuelve concentrada en las áreas que se pueden ver por rayos X especiales.

Médula- el material esponjoso que llena el interior de los huesos y produce células de sangre (rojas, blancas, y plaquetas).  La médula se colecta al insertar una aguja en el centro de un hueso grande (generalmente en la parte de atrás de la cadera).  Si su hijo(a) necesita esto, recibirá medicamento para el dolor y para sosegarlo(a).

Metástasis- el esparcimiento de cáncer de su sitio de origen

Micro-organismos- un término general para cualquier cosa viva pequeña, tal como bacteria, virus, u hongo, la cual se ve solo por microscopio

Mielócitos- un tipo de glóbulos blancos

Neutrófilos- los glóbulos blancos que ayudan a combatir infecciones bacteriales (ver tambien ANC, bandas)

Neutropenia- bajo nivel de glóbulos blancos y bajo ANC

NPO- una abreviación que quiere decir que su hijo(a) no podrá beber o comer por un tiempo

Oncología- la rama de estudio médico que trata con el origen, la causa, el crecimiento, y el tratamiento de tumores

Paliación- el alivio, pero no la cura de cierta condición (reducción de dolor u otros síntomas)

Palpable- que se puede examinar por el tacto (un tumor palpable es uno que el doctor puede sentir con sus manos)

Patología- una rama de estudio médico que se especializa en hacer diagnóstico por medio de examinar tejidos o sangre bajo microscopio

Petequía- sangrado de los vasos sanguíneos pequeños justo debajo de la piel, que causa puntos rojos en la piel (se ven como pecas rojas y se pueden hacer en cualquier parte del cuerpo).

Plaquetas- las células de sangre que ayudan a formar de coágulos y parar el sangrado

Plasma- la porción líquida de la sangre en la cual las células de sangre están suspendidas.  El plasma también contiene muchas proteínas y minerales que se necesitan para el funcionamiento normal del cuerpo.

“Polys”- también llamados neutrófilos

Profiláctico- tratamiento diseñado para prevenir una enfermedad o complicación que todavía no se ha desarrollado

Pronóstico- una predicción en cuanto a los resultados de la enfermedad.  El pronóstico es basado en el plazo promedio de sobrevivencia de un grupo de pacientes con la misma enfermedad.  Es posible que no prediga con exactitud los resultados para un individuo, ya que el curso de la clínica puede variar muchísimo de paciente a paciente.  Es sólo una predicción o un estimado.

Protocolo- un horario fijo de medicamentos y procedimientos que se usan en el tratamiento de una enfermedad particular

Quimioterapia - un método de tratamiento para cancer que usa sustancias químicas o drogas que pueden matar las células malignas.

Radio-contraste-opaco- una sustancia que es visible en rayos X después de ser administrada por suero o por boca (como las tomografías CT o MRI).  Estas son diferentes a las sustancias radioactivas que se usan para scans nucleares.

Recuento absoluto de neutrofilos (ANC) -  Es un número que describe qué tan bien está el cuerpo combatiendo infecciones bacteriales; es calculado por el numero de glóbulos blancos, neutrofilos, y bandas.

Recuento completo de células de sangre (CBC) - un examen de la sangre para determinar el número y las características de las células rojas, las células blancas, y las plaquetas.

Regresión- la reducción de la extensión de la enfermedad, casi siempre como resultado de la terapia

Reinducción- el proceso de volver a comenzar el tratamiento de nuevo después de que ha vuelto a surgir la enfermedad
Relapso- regreso de la enfermedad después de una mejoría

Remisión- cuando el cáncer no está activo y está controlado por la terapia- no se encuentra evidencia de cáncer

Sarcoma- cáncer de los tejidos conjuntivos como el hueso, el cartílago, la grasa, el músculo, etc.

Scan de tomografía computarizada (CT) - un rayos X que usa computadoras especiales que pueden tomar fotos detalladas de secciones del cuerpo.

Sedación- el uso de medicamento para darle sueño al nino(a) durante exámenes o procedimientos

Sepsis- infección en la sangre

Sibling- palabra en inglés para hermanos y hermanas

Simulación- la fase de planeamiento para la radiación

Síndrome- una serie de síntomas que tienden a acurrir juntos

Síndrome de tumor lisis- sucede cuando las células de un tumor son destruídas rápidamente.  Puede causar problemas severos en la química del cuerpo.

Sistema central nervioso (CNS) - se refiere al cerebro y la espina dorsal.

Sistema linfático- funciona como un sistema de filtración en el cuerpo para prevenir que la bacteria entre a la sangre (incluye las amígdalas, el bazo, y los ganglios limfáticos).

Terapia de radiación-  el uso de partículas u ondas rayos X de alta energía para tratar el cáncer

Toxicidad- los efectos secundarios no deseados, causados por una droga

Transfusión- dar sangre, plaquetas, u otros productos sanguíneos por suero a un paciente 

Tumor-cualquier crecimiento de tejido o masa abnormal 

Unilateral-referente a un lado del cuerpo 

Urinálisis -exámen de la orina 

Vena-un vaso sanguíneo que lleva sangre sin oxígeno al corazón y los pulmones.  Es la ruta mayor para la administración de quimioterapia y otros medicamentos.  Usualmente se puede er justo debajo de la piel. 

Virus-un grupo de micro-organismos que pueden producir enfermedad (sarampión, paperas, varicela, resfrío, gripe, etc.) 

Bienes y servicios en el área

Sitio web de Kansas City:

http://www.visitkc.com
Atracciones cerca del hospital:


Crown Center:  tiendas, comida, cine (a distancia caminable, si el clima lo permite)


www.crowncenter.com

Union Station:  comida, museo de ciencias, cines, tiendas



http://www.unionstation.org

Science City:  Museo para niños en Union Station



http://www.sciencecity.com

La Plaza:  comida, tiendas, cines



http://www.countryclubplaza.com
Malls:


Lado este:  Independence Center por I-70 y 291



http://www.mcgregorint.com/Indeplaza

Lado oeste:  Oak Park Mall por I-35 y 95th Street



http://www.mcgregorint.com/Indeplaza

Lado norte:  Metro North Mall por 169 y Barry Road

Supermercados:


Sunfresh en Westport en la 4001 Mill St.

Tiendas:


Walmart:
Este--en 39th Street y 291




Sur--en Overland Park por I-35 y 75th Street




Norte--por I-29 y Barry Road


Target:
Este—por 39th Street y 291




Sur--por Shawnee Mission Parkway y I-35




Norte--por 169 y Barry Road

*Por favor hable con su enfermera o personal del hospital para conseguir direcciones mas específicas.

Hospital Children’s Mercy

División de Hematología/Oncología 

Sitios web en cuanto a cáncer

National Cancer Institute
 (Instituto nacional de cáncer)






www.nci.nih.gov



www.clinicaltrials.gov
American Cancer Society
(Sociedad americana de cáncer)


 


www.cancer.org
Leukemia Society of America (Sociedad americana de leucemia)


www.leukemia.org
American Institute for Cancer Research (Instituto americano de investigación de cáncer)


www.aicr.org
Blood and Marrow Transplant Newsletter (noticiero acerca de sangre y transplantes de tuétano)


www.bmtnews.org
Candlelighters Childhood Cancer Foundation (Fundación de cáncer de niños Candlelighters)


www.candlelighters.org
Kids with Cancer (Niños con cáncer)


www.kidswithcancer.com
Kids Konnected (Niños conectados)


www.kidskonnected.org
Teens with Cancer (Jóvenes con cáncer)


www.teenslivingwithcancer.com/home.asp

www.grouploop.org
Children’s Oncology Group (Grupo de oncología de niños)


www.childrensoncologygroup.org
National Marrow Donor Program (Programa nacional para donadores de tuétano)


www.marrow.org
American Society of Clinical Oncology (Sociedad americana de oncología clínica)


www.asco.org
American Society of Pediatric Hematology/Oncology (Sociedad americana de oncología/hematología pediátrica)


www.aspho.org
Make a Wish Foundation
 (Fundación “Pide un deseo”)








www.makeawish.com
Chai Lifeline-Website for Jewish Families (para familias judías)


www.chailifeline.org
National Childhood Cancer Foundation (Fundación nacional para el cáncer de niños)


www.nccf.org
Cancer Source (recurso para cáncer)


http://cancersource.com 

Cancer Quilt (colcha para cáncer)


www.cancerquilt.com
Cancer Coalition (coalición de cáncer)


www.cancercoalition.org
Pathology Assistance (asistencia patológica)


www.thedoctorsdoctor.com
Sibling Cord Blood Program (programa de sangre “Enlace de hermanos”)


www.siblingcordblood.org
Kids with Leukemia (niños con leucemia)


www.kidzwithleukemia.com
CancerNet PDQ 


http://cancernet.nci.nih.gov
Website for assistance with travel (asistencia para los viajes)


http://www.angelflightamerica.org/ 
Children’s Brain Tumor Foundation (fundación para niños con tumor de la cabeza)


www.acor.org/ped-onc/timetogo/timetogo.html
Children’s Neuroblastoma Cancer Foundation (fundación para niños con neuroblastoma)


www.cncf-childcancer.org
Website for Parents & Children (sitio web para padres y niños)


www.squirreltales.com
Children’s Cancer Pages-Website with Information on Oncology Resources. (sitio web con información en cuanto a recursos de oncología)


www.childrenscancerassociation.com
Believe In Tomorrow (Cree en el mañana)


www.believeintomorrow.org
      www.dreamsurfer.org
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Recursos de cáncer en el “Kreamer Family Resource Center” (WH 800s)

Libros para padres y adolecentes

Acute Lymphocytic Leukemia  (leucemia linfocítica aguda)

Acute Myelogenous Leukemia   (leucemia mielogenia aguda)

Advanced Cancer: Living Each Day  (cáncer avanzado:viviendo cada día)

American Cancer Society’s Guide to Pain Control   (guía para el control del dolor)

American Cancer Society's Guide to Complementary and Alternative Cancer Methods (guía para métodos complementarios y alternativos contra el cáncer)

Altman—The Cancer Dictionary  (diccionario de cáncer)

Bearison--"They Never Want to Tell You" : Children Talk About Cancer  (Nunca te quieren decir: los niños hablan del cáncer)

Bloch-- Fighting Cancer  (luchando en contra del cáncer)

Bloch-- Cancer: There's Hope  (El cáncer: hay esperanza)

Bombeck-- I want to grow hair, I want to grow up, I want to go to Boise  (Yo quiero crecer mi pelo, quiero hacerme grande, y quiero ir a Boise)

Buchholz-- Live Longer, Live Larger: A Holistic Approach for Cancer Patients and Families  (Viva una vida más larga y más amplia: un enfoque más integral para los pacientes con cáncer y sus familias)

Cancer in the Family: Helping Children Cope With a Parent's Illness  (El cáncer en la familia: ayudándole a los niños a enfrentar mejor el cáncer de sus padres)

Consumers Guide to Cancer Drugs  (Guía de drogas para el cáncer)

Chemotherapy and You  (La quimioterapia y tú)

Chesler— Childhood Cancer and the Family: Meeting the Challenge of Stress and Support  (El cáncer de niños y la familia: enfrentando los retos de la tensión, y apoyo)

Chicken Soup for the Surviving Soul  (“sopa de pollo” para el alma sobreviviente)

Childhood Cancer: A Handbook from St. Jude Children's Research Hospital  (El cáncer de niños: un manual del hospital de niños St. Jude)

Childhood Cancer: Information for the Patient and Family  (El cáncer de niños: información para el paciente y su familia)

Closing in on Cancer: Solving a 5000-Year-Old Mystery  (Cada día más cerca a resolver el misterio de hace 5,000 años)

Coleman--Understanding Cancer  (Entendiendo el cáncer)

Connolly-- Fighting Chance: Journeys Through Childhood Cancer  (combatiendo el cáncer: viajes por el cáncer de niños)

Dooley-- The Coming Cancer Breakthroughs: What You Need to Know About the Latest

Cancer Treatment Options  ((lo último en los tratamientos para el cáncer)

Dorfman--The C-Word: Teenagers and their Families Living with Cancer  (los jóvenes con cáncer y sus familias)

Eating Hints for Cancer Patients  (recomendaciones de comida para los pacientes con cáncer)

Everyone's Guide to Cancer Therapy  (Guía para la terapia para cáncer)

Facing Forward: A Guide for Cancer Survivors  (Mirando hacia adelante: una guía para los sobrevivientes del cáncer)

Finn-- Cancer Clinical Trials: Experimental Treatments and How They Can Help You  (pruebas clínicas para el cáncer: tratamientos experimentales y cómo te pueden ayudar)

Fromer— Surviving Childhood Cancer: A Guide for Families  (sobreviviendo el cáncer de niños: una guía para la familia)

Get Relief from Cancer Pain  (reciba alivio para el dolor del cáncer)

Granet-- Surviving Cancer Emotionally: Learning How to Heal  (sobreviviendo el cáncer emocionalmente: aprendiendo a sanarte)

Harpham—When A Parent Has Cancer: A Guide to Caring for Your Children  (Cuando un padre o una madre tiene cáncer: una guía en cuanto a cómo cuidar de los hijos)  

     Incluye  Becky and the Worry Cup  para niños

Haylock-- Cancer Doesn't Have to Hurt: How to Conquer the Pain Caused by Cancer and 

Cancer Treatment  (El cáncer no tiene que doler: cómo superar el dolor causado por el cáncer y los tratamientos)

Health-Related Disorders in Children and Adolescents  (Desarreglos en los niños y adolecentes)- capítulo 55

Helping Yourself During Chemotherapy (Ayudándote durante la quimioterapia) – también en español

Hodgkin's Disease and the Non-Hodgkin's Lymphomas  (La enfermedad Hodgkin’s y las linfomas no-Hodgkin’s

Huegel--Young People and Chronic Illness: True Stories, Help, and Hope, "Kristy's Story"  (Los jóvenes y las enfermedades crónicas: historias verídicas, ayuda, y esperanza)

Informed Decisions: The Complete Book of Cancer Diagnosis, Treatment, and Recovery  (Decisiones informadas: el libro completo de diagnósticos, tratamientos, y recuperación)

Janes-Hodder-- Childhood Cancer: A Parent's Guide to Solid Tumor Cancers  (El cáncer de niños: una guía para los padres en cuanto a los tumores sólidos)

Johnston-- Non-Hodgkin's lymphomas: making sense of diagnosis, treatment, and options  (Las linfomas no-Hodgkin’s: entendiendo el diagnóstico, el tratamiento, y las opciones)

Kedziera-- Get Relief from Cancer Pain  (Obtenga alivio del dolor del cáncer)

Keene-- Childhood Cancer Survivors: A Practical Guide to Your Future  (Los sobrevivientes del cáncer de niños: una guía práctica para el futuro)

Keene— Childhood Leukemia: A Guide for Families, Friends & Caregivers  (La leucemia de niños: una guía para la familia, los amigos, y los proveedores de cuidado)

Krisher— Kathy's Hats: A Story of Hope (Las gorras de Kathy: una historia de esperanza)-libro ilustrado

Kumar-- Integrative Nutritional Therapies for Cancer  (Terapias nutricionales integrativas para el cáncer)

Labriola-- Complementary Cancer Therapies  (Terapias complementarias para el cáncer)

Laughlin-- Coming to Terms with Cancer: A Glossary of Cancer-Related Terms  (un glosario de términos relacionados al cáncer)

Leukemia Research Report  (Reporte de investigación de leucemia)

Lilleyman-- Childhood Leukaemia: the facts  (La leucemia de niños: los datos verdaderos)

Lindberg-- Helping Children Understand: A Guide for a Parent with Cancer  (Ayudándole al niños a entender: una guía para un padre o una madre con cáncer)

Managing Your Child's Eating Problems During Cancer Treatment  (Cómo lidiar con los problemas de comida que su hijo(a) podrá tener durante el tratamiento de cáncer)

Memories Forever: A Collection of Poems and Stories from Bereaved Parents, Siblings,

Friends and Young Cancer Patients Themselves (CMH)  (Recuerdos para siempre: una colección de poesías e historias de padres hermanos, amigos, y los mismos pacientes)

Nessim-- Can Survive: Reclaiming Your Life After Cancer  (Sí puedes sobrevivir: reclamando tu vida después del cáncer)

Noyes-- Beauty & Cancer: Looking and Feeling Your Best  (La belleza y el cáncer: viéndote y sintiéndote atractivo(a)); ver también Beautiful Again (De nuevo hermosa)

Questions and Answers About Pain Control  (Preguntas y respuestas en cuanto al control del dolor)

Radiation Therapy and You  (La radiación y tú)- también en español

Resource Guide for Parents of Children with Brain or Spinal Cord Tumors  (Guía de recursos para padres de niños con tumores de cerebro y de espina dorsal)

Saltzman-- The Jester Has Lost His Jingle  (El bufón ha perdido sus cascabeles)-libro ilustrado

Shiminski-Maher-- Childhood Brain & Spinal Cord Tumors  (Tumores cerebrales y de espina dorsal en los niños)

Smith, Patty-- Mango Days  (Los días de mango: una autobiografía de un jóven que murió de linfoma no Hodgkin’s)

Taking Part in Clinical Trials: What Cancer Patients Need to Know  (Teniendo parte en una prueba clínica: lo que los pacientes de cáncer deben saber)- también en español

Taking Time: Support for People with Cancer and the People Who Care about Them  (Tomando el tiempo: apoyo para personas con cáncer y para las personas que los cuidan)

Talking with your Child about Cancer  (Hablando con su hijo[a] en cuanto al cáncer)

Through and Beyond: 13 Teenagers Share Their Battles with Cancer  (A través y más allá: 13 jóvenes comparten sus luchas con cáncer)

What it is that I have, don't want, didn't ask for, can't give back, and how I feel about it:Leukemia  (Lo que tengo, lo que no quiero, lo que no pedí, lo que no puedo devolver, y cómo me siento al respecto: la leucemia)

What You Need to Know About: (Lo que debes saber: una serie de libros acerca de diferentes cánceres)

When Someone in Your Family Has Cancer  (Cuando alguien en tu familia tiene cancer)

Woznick-- Living with Childhood Cancer  (Viviendo con cáncer de niños)

Young People with Cancer: A Handbook for Parents  (Jóvenes con cáncer: un manual para padres)

1999 Cancer Care Annual Report: Focus on Neuroblastoma (Children's Mercy)  (Reporte annual del cuidado de cáncer: enfoque en neuroblastoma)

2000 Cancer Care Annual Report: Focus on Osteosarcoma (Children's Mercy)  (Reporte annual del cuidado de cáncer: enfoque en osteosarcoma)

[reference] Complete Directory for Pediatric Disorders  (Directorio completo de desarreglos pediátricos)- incluye ALL, AML, enfermedad Hodgkin's, neuroblastoma, linfoma no-Hodgkin's, Retinoblastoma, tumor Wilms.  Ver también: libro en cuanto a transplantes de tuétano

Libros para ninos:

Ackermann-- Our Mom Has Cancer  (Nuestra mamá tiene cáncer)

Berglund-- An Alphabet about Kids with Cancer  (Un alfabeto acerca de niños con cáncer)

Blake-- The Paper Chain (La cadena de papel)- un libro ilustrado acerca de una mamá con cáncer)

Gordon-- Let's Talk About When Kids Have Cancer  (Hablemos de cuando los niños tienen cáncer)

Henry-- Taking Cancer to School  (Llevando el cáncer a la escuela)

Holden-- My Daddy Died and It's All God's Fault  (Papi murió y es culpa de Dios)

King-- Kemo Shark (Tiburón Kemo)- también en español

Kohlenberg-- Sammy's Mommy Has Cancer  (LA mamá de Sammy tiene cáncer)

Krisher-- Kathy's Hats: A Story of Hope  (Las gorras de Kathy: una historia de esperanza)- un libro ilustrado acerca de una jovencita con cáncer

Nessim-- A Friend for Life: A Story and Activity Book for Kids with Cancer  (Un amigo para toda la vida: una historia y un libro de actividades para niños con cáncer)

Numeroff-- The Hope Tree: Kids Talk About Breast Cancer  (El arbol de esperanza: los niños hablan del cáncer del pecho)

Parkinson— My Mommy Has Cancer  (Mami tiene cáncer)- libro ilustrado

Rogers-- Some Things Change and Some Things Stay the Same  (Algunas cosas cambian y otras cosas se quedan igual)

Rudolph-- When Your Brother or Sister Has Cancer  (Cuando tu hermano o hermana tiene cáncer)

Sammie's New Mask: Coloring Book for Friends of Children with Cancer  (La máscara nueva de Sammy: un libro de pintar para los amigos de niños con cáncer)

Torrey-- Michael's Mommy Has Breast Cancer  (La mamá de Michael tiene cáncer del pecho)

Warner-- Sort of Forever  (novela juveníl acerca de dos amigos[as], uno[a] de los cuales tiene cáncer

What Happened to You, Happened to Me  (Lo que te pasó a tí me pasó a mí)

When Someone In Your Family Has Cancer  (Cuando alguien en tu familia tiene cáncer)

Wolford-- My Story About Cancer  (Mi historia acerca de cáncer)

You and Your Cancer: A Child's Guide  (Tú y tu cáncer: una guía para el niño)

Videos:

The Cancer Journey  (La jornada del cáncer: puntos para sobrevivientes, y un programa de entrenamiento para los profesionales en salúd)- 27 minutos, 1998

My Mom Has Breast Cancer: A Guide for Families  (Mi mamá tiene cáncer del pecho: una guía para familias)- 33 minutos, 1996

When Someone You Love is a Cancer Survivor  (Cuando alguien a quien amas es un sobreviviente de cáncer) 31:10 minutos, c1995 

Ver también: video en cuanto a transplantes de tuétano

Shadow Buddy: El “Buddy” (compañero) de oncologia está disponible para la renta a los educadores de salúd; ver tambien el libro Know Your Buddy Book (WS 200 P858 2000). 

Organizaciones locales:

American Cancer Society (Sociedad americana de cáncer- oficina en KC)

6700 Antioch

Suite 100

Merriam, KS 66204

Teléfono: (913) 432-3277

Fax: (913) 432-1732

Sociedad de leucemia y linfoma:

Mid-America Chapter

6811 W. 63rd Street

Cloverleaf Building 1 Suite 202

Shawnee Mission, KS 66202

(913) 262-1515

(800) 256-1075 (Toll Free)

(913) 262-2167 (Fax)

Web mundial:

CancerNet (Instituto nacional de cáncer)

http://cancer.gov/ (también en español) para resúmenes de tratamientos, información en cuanto al apoyo en el cuidado, pruebas clínicas, información en cuanto a la investigación de cáncer, etc.

Sitio Web de los niños en http://www.cancer.gov/cancer_information/support/

Con conecciones a When Someone in your Family has Cancer (Cuando alguien en tu familia tiene cáncer) y Young People with Cancer (Jóvenes con cáncer)

OncoLink

http://oncolink.upenn.edu/

(Los cánceres pediátricos incluyen tumores en la cabeza, leucemias y linfomas, cáncer del hígado, neuroblastoma, retinoblastoma, rhabdomiosarcoma y otras sarcomas, sarcoma Ewing,

tumores osteogenéticos, tumores en el ovario, tumor Wilm)

Cancer Trials Help (Las pruebas de cáncer ayudan)- coalición de grupos cooperativos nacionales de cáncer

http://www.cancertrialshelp.org/

Candlelighters Childhood Cancer Foundation  (Fundación de cáncer de niños “Candlelighters”)

http://www.candlelighters.org/

National Childhood Cancer Foundation (Fundación nacional de cáncer de niños)

http://www.nccf.org/

National Children's Cancer Society  (Sociedad nacional de cáncer de niños)

http://www.children-cancer.com/
KidsCope (para ayudar al niño a entender el cáncer y la quimioterapia de su padre o madre)

http://www.kidscope.org/

Cancervive: A Community of Cancer Survivors  (Una comunidad de sobrevivientes de cáncer)

http://www.cancervive.org/index2.html

American Cancer Society  (Sociedad americana de cáncer)

http://www.cancer.org

Outlook--Life Beyond Childhood Cancer  (Perspectiva: la vida más allá del cáncer de niõs)

http://www.outlook-life.org/

National Coalition for Cancer Survivorship (Coalición nacional de sobrevivientes de cáncer)- tmabién en español

http://www.canceradvocacy.org/

Association of Cancer Online Resources  (Asociación de recursos en cuanto al cáncer por el internet)

http://www.acor.org/

Medline Plus tiene temas de salúd en cuanto a diversos tipos de cáncer, tutoriales en el internet (presentaciones de diapositivos con narración en cuanto a procedimientos), una enciclopedia médica con ilustraciones, un libro de drogas, directorios de doctores, hospitales, centros de tratamiento de cáncer, etc.

Para cánceres específicos:

American Brain Tumor Association  (Asociación americana de tumores cerebrales)

http://www.abta.org
Brain Tumor Society  (Sociedad de tumores cerebrales)

http://www.tbts.org

Children's Brain Tumor Foundation  (Fundación de tumores cerebrales en niños)

http://www.childhoodbraintumor.org/

National Brain Tumor Foundation  (Fundación nacional de tumores cerebrales)

http://www.braintumor.org/

Pediatric Brain Tumor Foundation of the United States  (Fundación pediátrica estadounidense de tumores cerebrales)

http://www.ride4kids.org/

Leukemia & Lymphoma Society  (Sociedad de leucemia y linfoma)

http://www.leukemia-lymphoma.org

Childhood Leukemia Center  (Centro de leucemia en niños)

http://www.patientcenters.com/leukemia/

Retinoblastoma International

http://www.retinoblastoma.net/index.aspx

National Retinoblastoma Research & Support Foundation  (Fundación nacional de investigación y apoyo en el área de retinoblastoma)

http://www.djo.harvard.edu/meei/PI/RB/NRRSF.html

Childhood Cancer Center  (Centro de cáncer de niños)- para cánceres de tumores sólidos

http://www.patientcenters.com/childcancer/
Estos recursos y otros están  accesibles en el Kreamer Family Resource Center, el primer piso del Sutherland Tower en  Children’s Mercy, o llamando al 816-234-3900 y haciendo arreglos para recoger los materiales en la sala de información de Children’s Mercy South.  Si usted no es paciente del hospital  o de las clínicas de Children’s Mercy, estos libros se pueden alquilar en las bibliotecas por “interlibrary loan” (donde la biblioteca pide libros de otras bibliotecas); hable con su bibliotecaria local para pedir ésto.

Kreamer Family Resource Center

Children's Mercy Hospitals & Clinics

2401 Gillham Road

Kansas City MO 64108

816-234-3900







Visit our website

www.childrens-mercy.org


