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Serie Calidad de Vida
para Ninos y Nifnas con Céancer

Modulos sobre Cuidados Paliativos PediGiricos
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Recibir la noticia de que un hijo tiene cancer es una
situacion inicialmente impactante y que desmorona

a madresy padres.
AN Ve
Es importante que usted sepa que esto es normal. i -
Puede que, en un primer momento, usted se
sienta completamente confundido, paralizado y — —~
sin saber qué hacer. Es probable también que lo _ ~

invadan una gran angustia, la tristeza y el miedo.
Por ello, es fundamental que esté acompanado
de sus seres queridos, para expresar y compartir
estas emociones.

¢ TIENE DERECHO EL NINO A
RECIBIR INFORMACION ?

Si el nino tiene la edad apropiada para comprender lo
que le esta sucediendo, igual que la madre, el padre
y cualquier paciente, entonces tiene derecho a ser
informado. El es el protagonista de esta situacion y
necesita entender lo que le estd pasando y lo que se
hara para tratarlo. Es un mito pensar que el nifio no
entiende.

El nifo estd experimentando sintomas que
probablemente no haya tenido nunca y esta expuesto
a condiciones hospitalarias y procedimientos que le
hacenreconocer que lo que tiene no es una enfermedad
comun y corriente, como las que pudiera haber tenido
antes. La informacién siempre ayuda a que las personas
decualquieredadentiendanloqueestaocurriendoy, por
lo tanto, mantengan la calma, gracias al conocimiento
de lasituaciony de las soluciones existentes.




¢ COMO SE LE DEBE HABLAR AL
NINO SOBRE SU ENFERMEDAD ?

~
Una conversacién honesta y veraz es siempre la base de una relacion de
confianza. Es imprescindible que el nino tenga estas conversaciones tanto
con sus padres como con los profesionales de la salud que lo atienden. Mentir
llevara a bloquear el dialogo.
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Es importante responder a las preguntas que el nifio haga de la manera mas
sencillay empatica posible. Si no se responden sus preguntas o se le contesta
con evasivas, el nifo intuird que hay algo que no es ciertoy que probablemente
se le oculta informacién, lo que le hara pensar que no se trata de algo bueno.
Esto alimentard atn mas su temor y lo llevara a crear fantasias, a veces mas
terribles que lo que ocurre en realidad.

Otro riesgo que se corre cuando se oculta informacion, es que el nifo se
entere por terceras personas que creen que el nifo ya esta informado; esto
puede suceder si escucha algtn didlogo entre profesionales, ve algo en el
centro de atencién que lo lleva a extraer conclusiones sobre su enfermedad o
incluso lee mensajes en las redes sociales, las cuales suelen ser utilizadas por
los adolescentes.
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No se trata de inundar al nifio con informacion, sino de responder de manera
progresiva a las preguntas que vaya planteando. Se puede decir que es el
paciente quien guiara qué y cuanta informacion debe darsele, pues no todos
los ninos tienen las mismas inquietudes.




Los términos que se usen dependeran también del propio nino. Este puede
preguntar expresamente el nombre de la enfermedad o bien no hacerlo. Si lo
hace, habra que nombrar la palabra cancer con serenidad, explicandole lo que
esy aclarando informacién errada con la que pudiera contar.

~
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En cambio, si el nifio prefiere usar otras denominaciones, como “bultito” o
“tumor”, por ejemplo, los padres, cuidadores y profesionales deberan usar
esas mismas expresiones al conversarconél. Lomismoseaplicaal temadelos
tratamientos, los procedimientos que estos implicany los efectos secundarios

que pudieran traer.

Un aspecto central sera la edad del nifio, pues habra que adecuar la formay el
lenguaje para que comprenda lo que se le quiere explicar. Cuentos, dibujos
u otros materiales didacticos similares pueden ayudar a que la informacion
sea mas concreta y comprensible. La pagina web Juntos/Together (https://
together.stjude.org/es-us/) cuenta con informaciény recursos apropiados para
hablar con menores sobre el cancer.

¢EN QUE MOMENTO CONVIENE

HABLAR ?

Elmejor ..

momento

es cuando el nino
pregunte, ya que esto

indica que tiene una
inquietud.

Es importante que el niio tenga la informacion
necesaria para ordenar sus pensamientos en torno a la
enfermedad.

Si se trata de explicarle al nino su plan de
tratamientointegral, sedebe cuidarqueladuracion
no se perciba como demasiado extensa. Expliquele
el tratamiento sobre la base de las etapas que
tendra y que se iran programando. Facilite la
comprension de laidea del tiempo mediante el uso
de calendarios o materiales similares.



¢ QUIEN DEBE RESPONDER A LAS
INQUIETUDES DEL NINO ?

Madres, padres y los miembros del equipo de salud son los
encargados de responder a las inquietudes del niio.

Madres, padres o cuidadores y los
profesionales de la salud deben ponerse
de acuerdo en conjunto sobre qué
informacion se le dard al ninoy quién sera
el encargado de hacerlo, de manera que
evitar contradicciones al conversar con el
paciente.

El nino debe tener la libertad de hacer sus
preguntas a quien le inspire confianza
y que esta persona pueda resolver sus
inquietudes.

Es ideal que, frente a una visita médica,
el nino tenga la opcion de expresar como
se siente, incluso antes que sus padres.

Del mismo modo, es recomendable que al
final de la visita, el nino tenga un tiempo
para conversar con su médico sobre las
dudas que lo aquejen. Si se trata de la
administracion de un tratamiento, sera
la enfermera quien le indicarda en qué
consiste.

RECUERDE

-
~
Jas U El equipo de cuidados paliativos, siempre estara
(@)

dispuesto a resolver dudas y a conversar sobre
las diferentes intervenciones y opciones para
mejorar el bienestar de su hijo.
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Esta serie de médulos sobre cuidados paliativos
tiene por objetivo facilitar informacion esencial a
madres, padres y otras personas encargadas del
cuidado de menores con cancer, de manera que
puedan proveer los mejores cuidados y realizar las
acciones adecuadas para satisfacer las necesidades
fisicas, socioemocionalesy espirituales propias del
desarrollo de sus seres queridos, asi como aquellas
que son producto de la enfermedad que padecen.

En estos modulos cuando hablamos de “su hijo” o “el niio”, nos
referimos tanto a hijos, hijas, ninos, ninas y adolescentes.
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