Webinar cure\
Dia Internacional de lucha ﬁ//A,,COS

contra el Cancer Infantil
2022

Communication focused on children
with cancer and their families

Daniel Bastardo Blanco, Ph.D.

Global Liaison Specialist
Strategic Communication, Education and Outreach

St. Jude Children's Research Hospital

L Quntag

St.Jude Children’s
Research Hospital




Agenda

1.The person centered communication in the context of
pediatric cancer

2. Health literacy

3.Together by St. Jude™as an online educational
resource for families coping with pediatric cancer

Sl.]udeChildren‘s’ ( El —
Research Hospital |

two

() together.stjude.org



Quality health services in the context of pediatric
cancer

Evidence-based care produces
better results

The provision of care maximizes the use
of resources and avoid waste

The provision of care is timely, at a distance

reasonable and appropriately resourced Health care
services
Centered on The provision of care is in accordance with the quality
preferences and aspirations of the people living
person with cancer

Equitable The provision of care is of the same quality for
everybody
A — g

St. Jude Children’s
Research Hospital

Care delivery minimizes risk and harm
for people living with cancer and other
persons

CureAll Framework: WHO
Global Initiative for

Childhood Cancer. Geneva:
WHO; 2021.
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The patient and families are the center of
attention J—

Person centered care : “Understanding
and practicing health care that
consciously adopts the point of view
of individuals, caregivers, families and

. . d 4 Other
communities as participants an ,  camily sectors:
beneficiaries of health systems that Health Service . o \bh education,
. ) _ ] sector: delivery: 5 N sanitation,
inspire confidence, are organized not governance, | networks, i i | social assistance,

; e financing & facilities & : At J4T labour, housing,
S? much according to SpeCI.fIC resources practitioners N T environment
diseases, but rather according to the ' . & others

comprehensive needs of the person,
and respect the social preferences.”

"WHO Framework on integrated people-centred

! | 5 - - health services. Geneva: WHO; 2016.
& — 4
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The communication plays a central role in all phases
of the illness

Early detection Diagnosis Treatment and palliative care Survivorship care

Awareness of Muitidisciplinary
key symptoms care
X J

Primary care f Disease-directed

evaluation ] confirmation I therapies
':5 5-
Referral for
diagnosis Clincal and R Routine
raciological Supportve care primary care
staging !
Palliative care

Source: WHO 2020 (56)
CureAll Framework: WHO Global Initiative for Childhood Cancer.
Geneva: WHO; 2021

(@) together.stjude.org

St. Jude thldrens
Research Hospital
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Basic functions of communication in the
context of pediatric cancer

1. Relationship Building

2. Exchange of information

Enablin
family se!
management

3. Uncertainty management

4. Allows family self-management

Making
decisions

5. Decision making

6. Provides response to emotions

Providing

7. Provide validation validation

8. Support hope

Juidag

St. lud Children’s
Research Hospital

(@) together.stjude.org

Exchanging
information

uncertainty

Impact
on health,
psychosocial,
and spiritual
outcomes

Responding
| to emotions

Building
relationships

Sisk et al.,Pediatrics2020.



Results of the effective communication focused on
children and adolescents with cancer and their families

Fosters hope for Reduce

parents distress

Communication
effective

Allow the family to
feel recognized and
comforted

Increase confidence in
the medical team

Arabiat, Int Nurs Rev, 2011

Mack, Arch Pediatric Adolescent Med, 2009
Mesh, Psychooncology, 2013
Nyborn, J Palliat Med, 2016
.-_,A_‘_‘

Sisk, Pediatr Blood Cancer, 2019

@ togEther. Stjude.org Young, Br J Cancer, 2013 /
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Multilevel factors that facilitate and impede
effective communication in pediatric oncology

a4 policy N
4 —— N

/ Collaborating Hospital \

Team

Clinical

Individual
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Health Literacy

#CHOOSEHEALTH

BUENA
GOBERNANZA

Y, FORTALECER LA GOBERNANZA Y LAS POLITICAS PARA QUE TODAS
LAS PERSONAS PUEDAN ELEGIR OPCIONES SALUDABLES ACCESIBLES Y ASEQUIBLES,
Y PARA CREAR SISTEMAS SOSTENIBLES
QUE HAGAN REALIDAD LA COLABORACION DE TODA LA SOCIEDAD

health literacy :

“The social and cognitive skills
that determine the level of
motivation and a person's
ability to access, understand
and use information in a way
that allows promote and B conociMI-

maintain good health.” \ ENTOS SOBRE \! 7= L CIUDADES
1\ LA SALUD SALUDABLES

MEJORAR LOS CONOCIMIENTOS CREAR CUDADES PRECCUPADAS POR j
";:‘J;’&"ff L‘S’{:['::r;‘ffs": 2["3‘;‘ EL MEDIO AMBIENTE QUE PERMITAN VIVIR, 8
‘ LAS OPCIONES Y TOMAR LAS DECISIONES TRABAIAR Y SN
B, Ay > . S EN ARMONIA Y BUENA SALUD
MAS SALUDABLES PARA SU SALUD
Y LA DE SUS FAMILIAS

@) 55 s .

9°Co cia Mundia!
- E,
Promoting health in the SDGs. Report on the 9th Global conference
for health promotion, Shanghai, China, 21-24 November 2016:

St. ]udg Children’s
Research Hospital |

QUIEN; 2017.
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Consequences oflow health literacy

(@) together.stjude.org
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Families facing the pediatric
cancer need a online resource
In which they can trust

2

St. Jude Children’s
Research Hospital

Juwidag
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Acerca del cancer pediatrico

& Espafiol ~ Busqueda 2

Diagnéstico y tratamiento Atencion y apoyo Para familias La vida después del cancer

Su espacio para hacer
frente al cancer

No esta solo. Together es un nuevo recurso en linea
desarrollado por St. Jude Children’s Research Hospital. Brinda
informacién confiable y una comunidad de apoyo para todas las
personas que estén afrontando el cancer infantil.

Reproducir video >

(@) together.stjude.org
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The families are at the center of the
development of all content.

\ Y

stories

() together.stjude.org




Complete and trustworthy information

St. ludc( hildren's A ;

Research Hospital
Acerca del cancer pediatrico Diagnéstico y tratamiento Atencién y apoyo
Leucemia Tumores del cerebro y la médula espinal

Leucemia linfoblastica aguda (LLA)

Leucemia mieloide aguda (LMA)

Obtenga mas informacion sobre los diferentes tipos
de leucemia »

Linfoma

Linfoma no Hodgkin

Linfoma de Hodgkin

Obtenga informacién sobre el linfoma de Hodgkin y
no Hodgkin >

OBTENGA MAS INFORMACION SOBRE EL CANCER PEDIATRICO

La leucemia se proauce Luanuv ia icuuia vaca 1w

fiinriana rarrartamanta | a madiila Acaa ac Ia

Meduloblastoma

Astrocitoma/glioma

Obtenga mas informacién sobre Jos tumores del
cerebro y la médula espinal »

Tipos de cancer pediatrico

Leucemia

Linfoma

Vea mas tipos de cancer »

(% Espafiol ~ Busqueda 02

Para familias La vida después del cancer

Equipo de atencion del cancer pediatrico
Riesgo heredado y examenes genéticos

Entender el cancer

El papel de la investigacién sobre el
cancer

14



El sistema nervioso central
Clear style s

fo C u S ed O n t h e El cerebro y la médula espinal forman el sistema

. nervioso central (SNC). El sistema nervioso central
U n d erStan d | n g controla las funciones principales del cuerpo, entre
ellas, pensar, el aprendizaje, las emociones, el
habla, la visién, el movimiento, el dolor, la
respiracion y la frecuencia cardiaca.

El cerebro tiene 3 partes principales: el cerebro, el
cerebelo y el tronco encefalico.

* El cerebro® es el 4&rea més grande. El

)
cerebro es responsable del pensamiento, el Una IRM tipica tomara entre 20 y 90 minutos segun la
aprendizaje, el habla, la memoria y las parte del cuerpo que se analiza.
emociones.

* El cerebelo” se encuentra en la parte posterior del cerebro y controla las funciones motrices,
como el movimiento, el equilibrio y la coordinacion.

» El tronco encefalico es el area que conecta el cerebro con la médula espinal. Controla las
funciones vitales como la respiracion, el ritmo cardiaco y la presion arterial.

Jurdag

St. Jude thldrens
Research Hospital

(@) together.stjude.org



Medical illustrations

carefully
designed and

contextualized

St.Jude Children's ()I Ag
Research Hospital '

Anatomia de un ojo normal

uerpo vitreo

Cnistalino

o Arteria
central de
la retina

Camara J~ Coroides
anterior - Esclerdtica

Retinoblastoma

Sembras
y iquida
subretinianos

Células cancerosas

]
!
Siembras vitreas

together.stjude.org

El retinoblastoma es un cancer que se forma en la retina del ojo. La retina es una
capa delgada de tejido nervioso ubicada en la parte posterior del ojo.

(@) together.stjude.org
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Leucemia en ninos y adolescentes :

“® o ' | | edist Signos y sintomas de la leucemia

Diagnéstico de la leucemia

:Qué es la leucemia?

Tratamiento de la leucemia

Pronéstico de la leucemia
(perspectiva de tratamiento)
la médula 6sea * . Es el cancer mas comun en e

La leucemia es un cancer en la sangre © y

nifos y adolescentes. Anualmente, se diagnostican
alrededor de 3,500-4,000 casos de leucemia infantil
en Estados Unidos.

La leucemia se produce cuando la médula 6sea no
funciona correctamente. La médula 6sea es la
parte interna blanda del hueso. Trabaja como u

Glébulos rojos
fabrica de células sanguineas. Todas las células

i ) , Células sanguineas que transportan
sanguineas se producen aqui. Comienzan CoOmMO e R N PR TR T R KT )

hematopoyéticas). Si la médula 6sea funciona co e la sangre se
convierten en células que eventualmente se transforman en giébulos rojos @, glébulos blancos @ y
plaquetas ©.

(@) together.stjude.org
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St ludc(.’h:ldu-n'\‘
Research Hospital

Acerca del cancer pediatrico

& Espafiol ~ Busqueda 2

Diagnéstico y tratamiento Atencion y apoyo Para familias La vida después del cancer

Su espacio para hacer
frente al cancer

No esta solo. Together es un nuevo recurso en linea
desarrollado por St. Jude Children’s Research Hospital. Brinda
informacién confiable y una comunidad de apoyo para todas las
personas que estén afrontando el cancer infantil.

Reproducir video >

(@) together.stjude.org
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About
pediatric cancer

2

Linfoma

D

Tumores del
cerebroy la
médula espinal

O

Neuroblastoma

Z

Sarcoma de
tejido blando

More of 30 types
Different from y
pediatric cancer

7

Sarcoma de
Ewing

@

Tumores en los
rinones

9

Tumor de células
germinales
(extracraneal)

g?

Cancer de higado

| Quidag

‘!tfd(.h]d
rch Hos p1]

&

Melanoma

(#) together.stjude.org

O

Retinoblastoma

&

Tumores de
tiroides

19



Diagnosis and
Treatment

More of 100 pages of
Information

about medicines

2

St. Jude Children's
Research Hospital

Juilag

Lidocaina

Cuidado médico de apoyo

Marcas LMX 4 Plus; LMX 4 U

A menudo utihzado Dolor, ritmo cardiacg

para

(Qué es la lidocaina?

La hdocaing es un medicameanto que se usa |
COMO UN INESIESICo para adormecer un area
USar para tratar 13 irntacion de 1a piel o a cor
Nencosos. Cuando s& admirestra por via mtri

para tratar ios Mmos Candiacos anormales

Los pacientes que reciben infusiones de oo
cambios &n la frecuenca cardiaca vy la presidi

CENIral, COMO MAreos, (NSIS COMAUINIVAS O pe

Estd disponible como medicamento recetadc

&

0
Puede aplicarse Puede

en la plel administrarse
(xopico). como una

solucién por la

boca (via oral)

Bleomicina

Antibiotico

Otros nombres.

Blenoxane®, Bleo, BLM

A menudo utiizado Unfoma, Tumor de céiulas germinales, Carcinoma escamoso o

para

:Qué es la bleomicina?

La Dleomiding s un tpo de quiMioterapia. Funcoona a disminuir o ge

lar

S¢ les realizardn extracoones de sangre regulares a 1o pacentes para

espinocelular, Tratamiento de acumulacidn de liguido en los

puimones

pner ol crecimiento

LONLrolar ¢

hemograma y monstorear 1a fundidn gel higado y los nhones. Tambieén se pueden hacer

pruetas de 3 funodn de los pulmones y radiogralias de 16rax

Es administrada
como un liquido
enunavena a
través de una
via intravenosa

0 inyecoon

together.stjude.org

%
Puede
administrarse
como un liquido

debajo de la piel
{(subcutaneo).

P
Puede ser
administrado en
forma liquida,
Inyectdndose
directaments en

el masculo (IM)

&

administrarse
como liquido
que se inyecta
en la cavidad
toracica

twenty



AttentionY
Support

St. Jude Children’s
Research Hospital

Juilag

Means
on

COVID-19

La vacuna contra la COVID-19

- ‘ Vacuna para Pacientes y Cuidadores
JLos pacientes con cancer infantil y sus curdagores pueden recibir 1 vacuna contra 13
COVID-197 Los pacientes con cancer que tengan 12 afos de edad o mas, y sus
P

ﬂ%.

COVID-19 vaccine & me ¢Los sobrevivientes a largo plazo de cancer

= . z infantil deberian vacunarse contra la COVID-19?

Los sobrevivientes 3 largo plazo de cancer infantil debenan vacunarse contra
g COVID-19, a menos que sean alérgicos 3 la vacuna. Obtenga mis informacion sobre
la vacuna

ande mds

Informacion sobre el Coronavirus y el Cancer

Aprenide my

(@) together.stjude.org

cuidadores pueden recibir 1a vacuna, perc 1as familias deben consuitar con el equipe
de atencion de su hijo antes de hacerio

La COVID-19 y los sobrevivientes de cancer
infantil

Como sobreviviente de cancer infantil, la pandemia de la COVID-19 puede causar una
MAYST SENSACIOn de preacupacion. Aigunos scbrevivientes de cancer infantil pueden
tener un mayor riesgo de desarrollar comphcacones por fa COVID-19 debido a que
tienen ciertas afecciones meédicas.

Cuidado de una persona con COVID-19 en casa

La mayoria de los pacientes con COVID 19 recbira cuidados en su hogar. Durante
este lempo, es importante tratar los sintomas de acuerdo con las instruccones del
médico, prestar Aencian a indicios de un empeoramiento de la enfermedad y evitar
la propagacién de la COVID-13 a otras personas

twenty-one



Personas en muchas parfes
Tal vez hayos escuchado o muchas

personos hablar sobre olgo llomodo
“coronavirus’. El coronavirus es un

del mundo se hon enfermado
porque el coronavirus se conragla

_ ) facilmente entre las personas.
tipo de virus que puede hacer que te

sientas enfermo.

Algunas personas
también me llaman

COVID=19,

que es la enfermedad que
causo. COVID significo
“enfermedad por
coronavirus.

Coronavirus parece una polabra dificil,

pero (sabias que se le llama “corona” por Ademads, puede transmitirse cuondo los personas tocan
cémo luce? 5i observas ol coronavirus en superficies que han estado en contacto con el virus,
un microscopio. una parte del virus luce come manos o puertas. Por esta razén, es posible que

COMo uNa Coronda. veas a personas usando mascaras y batas.
tegetherstjude.org together.stjude.org

St.Jude Childrens A

Research Hospital
22
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2

St.Jude Children's
Research Hospital '

Juntag

acerca del

CORONAVIRUS
Y LA COVID-19

EL CORONAVIRUS

es un virus que se puede transmitir
facilmente de una persona a otra.

Causa uns enfermedad llamada
COVID-19, quae significa

Coronavirus
Disease 2019

(enfermedad por
coronavirus 2019)

Existen otros tipos de
coronavirus, pero el virus
que provoca la COVID-19
es un nuevo tipo.

Corona es una palabra que
proviene del latin y tiene
el mismo significado en
espafiol. Cuando se observa
un coronavirus con un
microscopio, parece que
tiene una corona

También es posible que lo
hayas escuchado llamarse
“nuevo coronavirus”, ya

que es un virus nuevo.

(@) together.stjude.org



For families

Coémo ayudé la familia de Marfa a prevenir infecciones

Dozens of videos
And stories
shared

| Qudag

St.Jude C hlldr en's
Research Hospital

24
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L | fe Mi Historia con Cancer Infantil

After of . | >

Mi historia comenzé en Huancayo, Peru, en el mes de junic del 2019, cuando tan solo tenia 12 afos.

C a n C e r Un dia cualquiera me empecé a sentir mal. Me senti cansada, con suefo, sin ganas de hacer nada. De
prento me dio fiebre y mis papas me llevaron a un pediatra, quien me receto antibidticos porque
encontro algo rojito en mi garganta. Cuando ya estaba de vuelta en mi casa esa misma noche,
mientras me ponia mis pijamas, me di cuenta de que mis rodillas tenian unos moretones. Los
moretones no me dolian y pensé que eran por jugar voleibol, pero no recordaba haberme golpeado.
Mi papa me dijo que me llevaria a hacer examenes de sangre el dia siguiente; yo no sabia que este
seria el comienzo de mi historia con cancer infantil

St O r I e S O f En la mafana siguiente me tomaron muestras de

. sangre y luego segui al colegio. Mientras hacia

S u rV I V O r S educacion fisica, la auxiliar de mi grado me llamo y
me llevd a mis papas, quienes estaban esperando
en la recepcion de la escuela, Sin decirme mucho,
mis papas me subieron al carro y me llevaron al
Hospital EsSalud en Huancayo. Alli me examino un
doctor y luego mis papas me dijeron que
tendriamos que ir 3 Lima, i3 capital de Pery, para
que me examinara otrc doctor. Lima esta a mas de
siete horas de camino en carretera desde

Huancayo. Me di cuenta de que estaban alistando
una ambulancia para mi, pero no entendia qué

5 pasaba.
A —

(@) together.stjude.org

Mi papad me dijo que me llevaria a hacer exdmenes de

sangre ef dia siguiente; yo no sabia que este seria el
comuenzo de mi hstoria con cancer infantil

St. Jude Children’s
Research Hospital



Downloadable resources

_ Evite recibir visitas si su nifio no se siente bien. recuerde que no es su
obligacion atender a las visitas

Acepte sus emociones. Es normal sentirse triste, cansado,

desesperanzado, encjado. culpable, angustiado, agresive;

emociones son legftimas

Exprese sus sentimi C con pe de su confi
las cuales usted se sienta acogido y comprendido, resuita
ayuda a un psicologo del equipo de profesionales para que
acompafie

B———  (_uiclados Paliativos
para Padres y Cuidadores de nifios con Cancer

Tenga cuidado con la informacion que circula en Internet y
- sociales, ya que no todo es necesariamente clerto Para info
ymnﬁablewbveelaxerenmhos le invitamos a visitar Junto
ude or; . un recurso educativo en
ﬁmmas que enfrentan el cancer pedutmo

@@@@@

g

Unas pagine webd o ¢sp
para tamilias enfrentandd
) cancer pediatrico,

Vads ramasT ogether en

together stjude org/es-us

La atencion en casa

ops s de bn Sebed @3:‘."2‘:,.. o o] ‘M

-

S!.]lld@(lhildrén’g ( 2' —
Research Hospital !

O Juntos € uma fonte on-li
e educacido para pacient

enfrentam cancer da crian:

Desenvolvido por St. Jude Childrd
Juntos/Together, fornece informag
e suporte para familias em qual
independentemente de onde o pad

Visite Juntos/ Together em

Fobre ¢ Snan de Infecgdo

T P Ty o Bognas P

Neutropenia e Contagem
Absoluta de Neutrofilos (CAN)

O que é neutropenia?

Contagem Absoluta de
Um nimero de neutrmiios abaxo do Mflﬂ!l(cl"]
normal (iInferor a 500 celulas/mm®) Medida do ne e
NG saNgue € Chamadco de neutropenis neutrafiios no sangue
(rew-tro-peNi-g). Uma contagem
absoluta de neutrofilos (CAN ou ANC Neutrof Bos (neu-tro-filesy
am inglés) inferior @ 100 células/mm* b que
¢ considerada neutropenia grave. InfecgOes bacterianas

Quanto manor a CAN de uma pessoa,
masor 0 nsco de adquirlr uma Inteccio.

O que causa neutropenia®?

Tratamentos do cancer. como a quimioterapia. podem reduir & CAN de

um paclente ¢ Causar neutropenta. Este ¢ um efeito colateral comum A
qQuimioterapia geralmente afeta a CAN de um paciente de 7 & 14 dias apos sus
administracio. O tempo que » contagem de neutréfilos leva para cair depende
da dose @ do tipo de medicamento.

Os cAnceres que afetam a medula Sssea, COMO leucemia ¢ linfoma, também
podem Causar um DEIxo nivel de neutrofiios.

Em alguns canos, 8 radiagio também pode causar Queda nos neutrofilos.

Notas

togetherstjude.org

(@) together.stjude.org
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Acerca del cancer pediatrico

S~ }n\k( thxun
Rewearch Hospital

Diagnostico y tratamiento

Atencién y apoyo Paral

Su espacio par

® Espaiiol Busqueda L

English
Ly
La vida después del cancer
o
£33 °4
Frangais
4]

.. \cer

Espafol

frente al cancer —

No esta solo. Together es un nuevo recurso en linea
desarrollado por St. Jude Children’s Research Hospital. Brinda
informacién confiable y una comunidad de apoyo para todas las
personas que estén afrontando el cancer infantil.

Reproducir video >

(@) together.stjude.org
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Reflections on communication focused on
children and adolescents with cancer and their
families

« Communication plays a central role in all phases of
the disease.

* For person-centered care to be successful, patients and their
families must be given the information and support they
need to make decisions and participate in their own care. {“"’ -

* Health literacy is one of the 3 pillars of health
promotion.

* Together by St. Jude™is an educational and informational
online resource for families coping with pediatric cancer.

(@) together.stjude.org



Daniel Bastardo Blanco, PhD

Global Liaison Specialist
Strategic Communication, Education and

Outreach St. Jude Children's Research Hospital mgm
daniel.bastardoblanco@stjude.org
@dbastardo27
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