


nin©s con cancer ./,

galban
ALIMERKA

fundacidn

i\LMI 1
Ets
Tua

(IMPRIME: Prigma Color Grafico, SAL
(LUSTRACIONES: Edgar Plang

DISENO Y MAQUETACION: Daniel Plang
DEPOSITO LEGAL: AS 0401-2018



GUIA DE SERNILIOS Y RELURSOS GALRAN

D Indvoduccion 7
2) ApoNo Sou 8
%) Aporp Psicolagco I
4) Noluntavindo i
5) ApoND educativo 2
W) 0vo N Fiempo libre %
P Coovdinadion on oS entidndes 4
8) Enlnces de interes 5

a) ANEXOS & Informaion Sobre aNudAS N vecwrsos pubicos..... 1

GUIA DE PRIMERA ACOGIDA

D HospHmizacion 19
2) ReServorion SUbLutineo 23
2) Recomendaiiones A niR@ omo\é@'\b@ 2%

4 Que ke dnvins A un niRo que eStuvien empezando en <l
hospinl2. Autor Sego, 4 aRos 47

S) SAA de veSpivo 49

Nota de Género:

A'lo largo de ecte texto utilizaremog palabrag genéricag y, cuando no gea posible,
el mageulino para referirnog a pereonag de ambog sexoe. Nuegtra intencion, en
este cago, ecta lejos de hacer un ugo cexista del lenguaje y viene condicionada
por el objetivo de facilitar el proceso de lectura.
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L INTRODUCLION

Ecta guia nace por una necesidad primordial, dar a conocer a lag
familiag log recursog, tanto pablicos como privadog, para poder
hacer frente a la nueva situacion.

No estag colo... GALBAN cuenta actualmente con 168 familiag
miembrog, todag ellag padres y madres cuyog hijog han sido
diagnosticados de cancer. Egtag familiag e han encontrado con
lag migmag preguntag, miedog e incertidumbres.

A lo largo de ecta quia, GALBAN QUIERE ACOMPANAROS EN
ESTE CAMINO.

At

“Algunos dias no habrd ninguna cancién en tu corazén:
Canta de todas formas-”

Emory Austin

ASOCIACION GALBAN
Calle Méjico con Chile, 12,
330l OQviedo - ASTURIAS
aggalban@gmail.com

Telf: 984 08 7410
Movil: 652 56 71 39




7. APONO SOCIAL

La asociacion cuenta con una trabajadora social que:
[) Informa, orienta y agesora a lag familiag cobre lag ayudas
pablicas a lag que tienen derecho:

- Dietag, manutencion y alojamiento.

- Solicitud de grado de diccapacidad.

- Prestacioneg ortoprotésicag.

- Pregtacion por cuidado de hijo con enfermedad grave.

- Reconocimiento de situacion de dependencia.

- Tarjeta de aparcamiento para digcapacitados.

- Informacion laboral.

- Cualquier otra ayuda que e congidere que afecta a la situacion

del menor.




2) Pone a gu digposicion las ayudas propias de la Asociacion,
a lag que ge pueden acoger trag una valoracion previa. Log gactoe
derivadog de la enfermedad ge suman en ocagiones a una situacion
econdmica dificil, y log recurgos publicos no cubren todag lag
neceidades detectadag, por ello la ASOCIACION GALBAN ha

creado un programa de ayudas:

Trangporte:
- Del domicilio al HUCA: En cago de Ingresog, revigiones...
tanto en vehiculo privado (combugtible) como pablico.
- Dara degplazamiento a otrag comunidades autonomag, por
derivacion médica.

Farmacia y 6ptica.
Terapias complementarias: Figioterapia, terapia ocupacional...

Productos ortoprotésicos: Galban digpone de productos
ortoprotégicog para prégtamo (sillag de ruedag y muletag).

Ayudas de emergencia: Ayudas economicag en situaciones que
afectan directamente a la calidad de vida del nifio 0 adoleccente
con cancer. Pueden ser pagos de luz, calefaccion, ete.

Piso de acogida: Nuestra Agociacion cuenta con un pico totalmente
equipado, situado en lag inmediaciones del HUCA (Hogpital de
referencia de tratamiento del cancer infantil de Asturias), que
supone un recurgo muy importante para lag familias.

Permite a lag familiag, regidentes en el Principado de Asturiag y
otrag comunidades autonomag, permanecer cerca de sug hijos
durante lag hogpitalizaciones. A veces eg necesario utilizar el pico
para tomarge un degcango, ageare, preparar comida...






2. APONYO PSILOLOGILO

Elapoyo psicoldgico es fundamental a la hora de afrontar una
enfermedad como eg el cancer en un nifio o adolescente.

Cuando ge diagnostica el cancer infantil ge dan en el nino y gu familia
una gerie de situacioneg y sentimientog dolorogos y complejos que
es importante tratar, para decarrollar una gerie de herramientag
que leg ayuden a afrontar la enfermedad.

Para ello la presencia de la Psicéloga sera una constante;
acompanando, orientando y agesorando durante todo el procego
de la enfermedad tanto al nifo/adolegcente oncologico como a su
familia. Ademag, la estrecha coordinacion con el Equipo Sanitario
cera fundamental para proporcionar lag mejores y mag adecuadag
atencioneq.

Nuestra psicdloga esta al servicio de las familias, desde
el momento del diagnéstico, y las acompanari por las
distintas fases que vayan pasando. Recibe a lag familiag junto
a la Trabajadora Social degde el momento que estan en planta.
Una vez haga la evaluacion ge estableceran lag citag para terapia,
geqln necesidades.

El horario de atencion es con un gran margen para adaptarge a
lag digtintag gituaciones familiares. Se dara tanto en la Sede de
GALBAN; como en el hogpital.

A la vez, e combina la atencion individual con la terapia grupal,
pueg log grupog estan pensadog para ofrecer a nifiog y familiares
un egpacio donde tratar temag de interés y apoyog durante la
enfermedad.



&, NOLUNTARIADO

Proporciona a log nifiog y adolescentes actividades de ocio, mediante
juegog y talleres. Se realiza log martes, jueves, vierneg (17.30
a19.30) y sabados alternos (Il a [2).

Ofrece a los padres un descanso en cu labor de cuidadores ya
que durante log tallereg de voluntariado e les da la oportunidad
de digponer de ege tiempo para descangar.

. APOYO EDUCATINVO

Nuestra tarea es ofrecer el apoyo necesario y adecuado
en todas aquellas areas en las que el menor manifieste
dificultades, implicando de forma directa al equipo docente del
centro egcolar. Se ofrece una atencion individualizada y a la vez
globalizada en funcion de lag necegidades. Egto ge realizara a
travég de:

- Apoyo educativo domiciliario

- Apoyo extraegcolar

- Atencion en Centrog escolareg

- [ntervencion psicopedagogica en la rehabilitacion cognitiva de
lag Alteraciones Neurocognitivag.



L. OCLI0 Y TEMPO LIRRE

Recuperar la rutina tras la enfermedad, volver a ger capaz de
realizar [ag actividades que e llevaban a cabo anteg del diagnostico,
eg muy importante.

En muchag ocagiones a realizacion de actividades de ocio esta
condicionada por la situacion médica. Pengando en ello, GALBAN
organiza actividades de ocio donde puedan relacionarse y
disfrutar.




3. COORDINAGION CON OTEAS INDENTIDADES

La ASOCIACION GALBAN ce coordina y colabora con diferentes
entidades para la realizacion de su trabajo que, de una u otra manera,
estan relacionadag con el cancer infantil.

HUCA (Hogpital Universitario Central de Asturias): A través
del gervicio de trabajo social Hogpitalario, para la realizacion de
actividadeg de voluntariado y atencion a lag necesidades de lag
familiag de la planta de oncologia pediatrica.

Aulag hospitalarias: El Programa Educativo de la Agociacion
GALBAN ce lleva a cabo en coordinacion con Aulag hospitalariag
(dependiente de la Congejeria de Educacion) para el seguimiento
egcolar, nuevog cagog, necegidades detectadag ete...

Entidades de voluntariado hospitalario: Galban ge coordina con
lag diferentes entidades de voluntariado que realizan cu labor en el
HUCA para el desarrollo de actividades y talleres.

Federacion espafiola de padres de nifos con cancer (FEPNC):
Nuegtra agociacion forma parte de la FEPNC. A travée de lag
comigioneg de trabajo, que e retnen dog veces al afio en la sede
de la Federacion, log respongables de trabajo ocial, educacion,
psicologia, voluntariado y sanidad de todag lag agociaciones
federadag tratan temag de interég y reciben formacion para mejorar
au labor.



6. ENLACES DE INTERES

Redes sociales de la Asociacion Galban:

Facebook:
httpe://www.facebook.com/Agociacion-Galban-de-familiag-de-
hifog-con-cancer-de-Agturiag-333794231063/

Twitter:
https://twitter.com/agoc_galban

[nstagram:
https://inkphy.com/user/agociaciongalban

Pagina web de la Federacion espafiola de padres de nifos
con eancer
http://cancerinfantil.org/

Plataforma de voluntariado de Asturias
http://voluntastur.org

Pagina web de [a Consejeria de educacion
https://www.educastur.eg

Y
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a. ANEXO0S ©t Informacion Sobre aNudas
veLv$0S publicos

) Solicitud de grado de discapacidad

La golicitud del grado de discapacidad esta pensada para todag
aquellag personag, que a cauga de una enfermedad presentan algin
tipo de limitacion fisica, psiquica o gengorial.

Enlog cagog de nifiog con diagnostico oncologico se puede golicitar
deade el momento del diagnostico en el centro de valoracion de
discapacidad corregpondiente.

Requisitos:
-Dadecer deficienciag o discapacidades en la medida establecida
en log baremog vigenteg en el Real Decreto 1971/1999, de
23 de diciembre (BOE N° 22, de 26 de enero de 2000).
- Tener regidencia habitual dentro del territorio del Principado
de Acturiag.

Fuente: http://www-segsocial-es

2) Pregtaciones ortoprotésicas para discapacitados
Obtener ayudas para protesie quirirgicag fijag y lag ortopédicas
(muletas ete....), permanentes y temporales, asi como log vehiculog
para digcapacitados.

Quien la tramita: SESPA. Serviciog centraleg
Quien la resuelve: Congejeria de Sanidad

Requisitos:
- Lag protegia externag, Ortegis y vehiculog para invalidog deben
estar indicadag por un egpecialista autorizado.



- Protesie quirdrgicag fijag, no requieren ningn tramite previo
por parte del paciente, recibiendo lag congideracioneg generaleg
a cualquier otra intervencion quirtrgica.

Plazo de solicitud:
Hagta cinco afioe desde la adquisicion del producto.

Fuente: http://www-segsocial-es

3) Prestacién por hijo con enfermedad grave o céncer
Subgidio que se concede a uno de log padres, cuando ambos trabajan,
para el cuidado del nifio durante el proceso de la enfermedad en
concepto de reduccion de jornada (minimo de 50%).

Documentacion: La prestacion e tramita a travég de la entidad
gestora o mutua de accidentes de la pergona que la golicita, por
lo que habra que pregentar la documentacion necegaria que el
organigmo golicite.

Plazo para solicitarla: El derecho a la prestacion nace a partir
del migmo dfa en que se inicia la reduccion de jornada, siempre que
la golicitud ge formule en el plazo de treg megeg degde la fecha en
que ge dicha reduccion.

Sila colicitud ce presenta fuera de este plazo, log efectos econdmicog
tendran una retroactividad maxima de tree megee.

Duracién: El periodo inicial de reconocimiento sera de un mes
prorrogable por periodos de dos mege, cuando eubgista la necegidad
del cuidado del menor, que debera acreditarge mediante declaracion
del facultativo del Servicio Pablico de Salud (SPS) u 6rgano de la
Comunidad Autonoma correspondiente, regpongable de la agictencia
médica del menor.



Suspenso: La prestacion quedara en sugpenso por cualquier causa
de sugpengion de la relacion laboral o, en el eupuegto de alternancia
en el percibo del subsidio, cuando ce e reconozea al otro progenitor.

La pregtacion ge extinguird por:
- La incorporacion plena del beneficiario al trabajo.
- Cegar la necegidad del cuidado del menor.
- Cuando uno de log progenitores cega en su actividad laboral.
- Cumplimiento de log 18 afiog del menor.
- Fallecimiento del menor o el beneficiario de la pregtacion.

Fuente: http://www-segsocial-es




4) Reconocimiento de situacion de dependencia

La ley de dependencia puede golicitarse en aquellog cagog en los que
la persona afectada tenga algin nivel de dependencia con regpecto
a su repregentante legal.

Quien la tramita: Servicio de Gegtion de Pregtaciones por
Dependencia.

Quien la resuelve: Congejeria de Servicios y derechog gociales.

Requisitos:
- Estar en situacion de dependencia, en alguno de log grados
eatablecidog en el Real Decreto 174/20Il, de Il de febrero
(BOE Ne 42, de |8 de febrero de 20I1).

~ Regidir en territorio egpariol, y haberlo hecho durante cinco
anog, dog de log cuales geran inmediatamente anterioreg a la
fecha de pregentacion de la solicitud.

- Para log menores de 5 anos, esta exigencia se aplicara a
quien ejerza gu guarda y custodia.

- Lag pereonag que, reuniendo log requisitog anteriores, no
tengan la nacionalidad espariola, se regiran por lo establecido
en la Ley Organica 4/2000, de Il de enero. En cago de
menoreg que carezean de nacionalidad egpafiola, se tendran
en cuenta lag Leyes del Menor vigentes, tanto en el ambito
egtatal como en el autonomico, agi como en log tratadog
internacionales.

- En el cago de emigrantes retornadog que no cumplan con
el requigito de la regidencia, podran colicitar el accego a
prestacioneg agistenciales con igual contenido y extengion



que lag establecidag para lag personag dependientes, siempre
que acrediten su condicion.

- Residir en cualquier concejo del Principado de Asturiag a la
fecha de presentacion de la colicitud.

Pregtaciones de atencion a la dependencia

Lag prestaciones de atencion a la dependencia podran tener la
naturaleza de servicios y prestaciones economicag, e iran destinadag
a la promocion de la autonomia personal y a atender lag necesidades
de lag personag con dificultades para la realizacion de lag actividades
basicas de la vida diaria:

A) CATALORGO DE SERVICIOS:
- Servicio de Prevencion de lag situaciones de dependencia.
- Servicio de Promocion de la Autonomia:
- Servicio de Teleagistencia:
- Servicio de Atencion Residencial.
B) PRESTACIONES ECONOMICAS:
- Prestacion economica vinculada a servicio.
- Pregtacion economica para agigtente pergonal.
- Pregtacion econémica para cuidadog en el entorno familiar.

Fuente: https://sede-asturias-es
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5) Programa de Aula Hospitalarias y atencién domiciliaria

(Resolucién de 27 de marzo de 2018, de la Consejeria de
Educacién y Cultura, por la que se regula el Programa de
Aulas Hospitalarias y Atencién Domiciliaria para alumnado
con problemas graves de salud del Principado de Asturias)

Ecte programa esta dirigido al alumnado con problemag de ealud,
ge pretende dar regpuesta a uno de log derechos fundamentales del
nifio: el derecho a la educacion, durante el procego de enfermedad.

El programa tiene como finalidad garantizar la inclusion
educativa del alumnado que por problemas graves de salud
tenga que interrumpir la asistencia a los centros educativos;
girviendo como mediador entre egtog, sug familiag y log centrog
docenteg en el decarrollo del plan de trabajo que haya disenado el
centro educativo para la atencion a cada alumno o alumna.

El destinatario de la atencién educativa hospitalaria e el
alumnado escolarizado en lag etapag educativag obligatoriag
de centrog docenteg ostenidog con fondos publicos que esté
hogpitalizado en el Hogpital Universitario Central de Asturiag y en
el Hogpital Universitario de Cabueries.

El destinatario de la atencién domiciliaria eg el alumnado
escolarizado en lag etapag educativag obligatoriag de centrog
docenteg gostenidos con fondog publicos que, habiendo estado
hogpitalizado, por preseripeion facultativa ge prevea una
convalecencia en su domicilio de mag de dos meseg de duracion y
no tenga autonomia suficiente para desplazaree al centro educativo.
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| HOSPITALIZALION

DIECCUION: Unidad de Oncologia Pediatrica, Hogpital Universitario
de Agturiae (HUCA)

Av. De Roma S/N

3301-Oviedo

CENTRALITA HOSPITAL 985108000

Qecretaria de Pediatria Extengion 38237

Trabajo Social 98510879

Atencion al uguario 985108021/985107958/985107957

Area de Hospitalizacién de Oncologia y Hematologia
Pediatrica

DIRECTOR: Dr. Fernando Santoe Rodriguez

PESPONSABLE DE BOSPITALIZACION PEDATRCA: Dr. Julian
Rodriguez Suarez

SUPERMISORA DE AREA DE PEDATRIA: Marta E. Laiz Rodriguez
SUPERMISORA DE LA UNIDAD: D2Ana M2Meéndez Fernandez
985108000

Exte. 38229/3823

- Ecta cituada en la 72 planta del HUCA. En el pagillo B.

- Aqui eg donde ingresan log nifos para su estudio inicial y/o
tratamiento, o cuando presentan complicaciones que requieren
hogpitalizacion.

- Un equipo médico (egpecialistag y MIR) y de enfermeria ge
ocuparan de gu agistencia.

19



- Su horario eg 8h a 15.30h, de lunes a viernes. Log fineg
de gemana y festivog, el equipo de guardia de pediatria y
Hematologia eg el regpongable.

- Durante el periodo de hospitalizacion pondran a tu hijo una
puleera de identificacion que debera mantener hagta la llegada
a su domicilio o centro de referencia.

- Log pacientes a cargo de Oncologia y Hematologia Dediatrica
digponen de cama y comida para el acompanante.

- El nifio puede estar acompanado las 24 horas del dia por
qu padre, madre o tutor.

- Dodra recibir a vigita de sug familiares todog log diag en el
horario egtablecido de 13:00 a 20:00 horag.

- Para confort del nifio deberéig evitar la pregencia de mag de
dog acompafiantes en la habitacion.

El horario de las comidas eq:
- Degayuno de 8:30 a2 9:00
- Almuerzo 13:30 4 14:00
- Merienda 7:30 4 18:00
- Cena 20:30 a3 21:00

- Por medidag de higiene, NO ge puede introducir comida ni
bebida, ni para el nifio ni para el acompanante

Existen programag de Animacion Hospitalaria orientadog a que la
estancia del nino en el hogpital sea la mag grata pogible.
La llevan a cabo:
- Voluntariog de Galban-martes, jueves, vierneg de 17:30 a
[9:30, eabadog alternog de Il 5 12:30
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- Clowntigo-vierneg de 18:00 a 19:30

- Cruz Roja-lunes, miercoleg de 17:30 a 19:30, eabadog
alternog de Il 5 12:30.

El servicio de Trabajo Social ect4 a tu digpogicion para la atencion
a log factores peicosociales del paciente y eu medio familiar. Asf
migmo e cuenta con un equipo de psicologos.

Aulas Hospitalarias

COOR-DINADOR-A: Roga Bareia Prado
085108000
Ext: 38364

Exicte un servicio de Aula Hogpitalaria con el fin de atenuar en
la medida de lo posible el impacto de la hospitalizacion sobre
la escolarizacion de los nifios y ninas.

La Plantilla de profesorado esta formada por iete profesorag de
educacion primaria y secundaria dependientes de la Congejerfa
de Educacion. Ellag, en coordinacion con log Centrog, gon
lag encargadag de prestar la atencion educativa hogpitalaria
y/o domiciliaria al alumnado de Educacion Obligatoria, favoreciendo
la continuidad del proceso de engenanza-aprendizaje y garantizando
el derecho a la evaluacion y promocion educativa.

La coordinadora de las Aulag Hogpitalariag, og informara desde
log primerog diag de todo el procego.
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Hogpital de dia

DILECTOR: Fernando Santog Rodriguez

SUPERMISORA DE AREA DE PEDIATRIA: Marta E. Laiz Rodriguez
SUPERMISORA DE UNIDAD: D2MaLuiga Alvarez [zquierdo
985108000

Unidad de Hogpital de dia 39926/38233

Ubicada en Pediatria en la planta n+0 ¢3.67 y ¢3.62.

En esta zona se realizan todos los tratamientos que no
requieren una hospitalizacion prolongada y también pruebas
diagndsticas.

Funciona de luneg a viernes de 8 a 15:30 horag.

Unidad de cuidados intengivos pediatricos (UCIP)

DIRECTOR: Fernando Santos Rodriguez

JEFE DE LA UUP: Corgino Rey Balan

SUPERISORA DE AREA DE PEDATRIA: Marta E. Laiz Rodriguez
SUPERMISORA DE UNIDAD: D2 Yolanda Diaz Alongo
985108000 ext. 38483/38843

- Bt gituada en la planta n+0 Z2/2.

-En ecta unidad ge atienden pacientes pediatricos cuya situacion
de gravedad hace necegaria la aplicacion de tratamientos
egpeciales, agf como de una vigilancia continuada.

Diariamente se da informacion del paciente en horario:
- Por la manana de 12:00 3 13:00 horag.
- Dor la tarde de 18:00 a 19:00 horag
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- Si ee produjeran modificacioneg importantes en la evolucion
del paciente, ge informaria a la familia en cualquier momento

- Excepceionalmente ge facilita informacion telefonica iempre
que ge haya concertado previamente con el médico.

-La UCIP eg una unidad abierta en la que el nifio puede estar
acompanado preferentemente y en todo momento por su
padre, madre o tutor.

Se recomienda:

- Que el intercambio de acompanante ge realice fuera de la
unidad y que, por favor, avigéig al perconal cada vez que og
augenteie del box.

- Que lag pergonag que acompaniie a log nifog permanezeaie
en log boxeg el mayor tiempo posible, evitando continuag
entradag y ealidag, sobre todo por la noche, que puedan alterar
el descango de log nifiog ingresadog.

- La exigtencia de un horario de visitag abierto no og obliga a
permanecer en todo momento junto al nifio; cuando tengaie
que augentarog, el pereonal de la unidad le atendera en lo
que precige.

- Existen cagog individuales en log que puede ser acongejable
que el nifio permanezca gin acompanante. La familia
y el pereonal sanitario valoraran cada caso de forma
individualizada.

Hay un horario de visitas durante el cual est4 permitida la
permanencia en la unidad de dos familiares que, una vez
dentro, no podrén realizar cambiog mientrag dure la vigita.
- Por la manana: de 13:00 a [4:00 horag
- Por la tarde: de [9:00 a 20:00 horas.
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-No eg recomendable que log menoreg de 12 anog visiten a
log ingregados.

- Para facilitar el trabajo de log profesionales y el bienestar de
log nifiog, debemog permanecer dentro de log boxes y NO
en los pagillos o boxes de otros pacientes.

- Por medidag de higiene, NO ge puede introducir comida ni
bebida, ni para el nifio ni para el acompanante

- El pergonal de la unidad valorara cuando y que alimentos
pueden tomar log nifiog.

Para acceder a la unidad:

- Tendra que efectuar una adecuada higiene de manos con la
golucion antigéptica que tendra digponible a la entrada de la
Unidad y dentro del Box. Ecto migmo ce repetira de nuevo
a la calida.

- i log acompananteg tienen un procego regpiratorio deberan
comunicarlo al pergonal de enfermeria que facilitara una
magcarilla para a vigita.

- En determinadag situaciones el pereonal indicara si, ademag,
tienen que utilizar bata, guanteg, etc.

- Elteléfono movil tiene que estar apagado o modo silencio
durante el periodo de la visita.

- Cuando el nino ingrega, se entrega la llave de una taquilla
cituada a la entrada de la unidad. E< para evitar boleag y otrog
objetog dentro del box.

- El objetivo es la calud y el bienestar del nino. Lag
recomendacioneg del profesional contribuyen con ello a la
eficacia del tratamiento.
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7. RESERNORIO SUBLUTANED

Para poder introducir el tratamiento y no tener que pinchar lag venag
necegitamog un Reservorio Subcutaneo en nuestro cuerpo. Es una
operacién que dura muy poco y sirve para que los pinchazos no
duelan tanto. El regervorio gubcutaneo eg un catéter central ingertado
a nivel eubcutaneo. Que congta de una bage y una camara con una
auperficie de silicona a travég de la cual se adminictran log medicamentos.

HIGIENE

- A lag 48 horag de su ingercion, puede retirar el aposito y
ducharge con normalidad. Después de la ducha cecar la zona
de log puntog con una gaga estéril y aplicar antigéptico. Cubrir
con apogito estéril. Realizar curag diariag. Hay que mantenerlo
giempre limpio y seco.

- Cuando termine definitivamente el tratamiento y no utilice
el regervorio acudira al hospital de dia cada dog meges para
heparinizar y mantenerlo permeable.

- Pueden realizarse pruebag como regonanciag, TAC, ...aun agf,
debemog informar de que lo tiene implantado.

- Log arcog de cequridad de aeropuertos, policia...no pitan
cuando pagamog por ellog. De todag manerag, ge les entregara
un carnet de portador del regervorio.

EE;



Es signo de alarma y por tanto motivo de consulta:

- Dolor que no cede con analgesia
- Hermatoma importante( ee congidera normal tener un hematoma

moderado)

- Pregencia de fiebre
- Dolor en el brazo o el cuello
- Enrojecimiento o inflamacion en la zona de ingercion del

catéter.

2. LECOMENDACIONES AL ALTA DEL NINO

ONCOLOGIL@

() PROMOCION DE LA SALUD
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- Favorecer al nifo la estancia en lugares abiertog, bien ventiladog

y con poca gente

- Vigilar la zona del reservorio, debe estar siempre seca y limpia.
- Protegerlo del gol: sombrero, gafag, crema golar.
- Vigilaremog egpecialmente los cangrados.

- El nifio no puede vacunarge gin autorizacion del médico

oncologo.

- Tenemog que procurar un ambiente agradable y una

limpieza en el hogar extrema.

- La temperatura en el hogar tiene que ger calida, pero no

demagiado caluroga (entre 22° y 26°¢)



- Totalmente desaconsejado tomar agpirina ni derivados. El
oncdlogo debe conocer en todo momento [a medicacion
que ingiere.

- Pedir a lag pergonag con algin tipo de infeccion o resfriadog
que retragen Qu vigita hagta que hayan aumentado lag defencag
del nifio.

- Evitar en cagos de ectar con defengag bajag los quesos
azuleg ni roquefort. Tampoco es conveniente log bifidug, tanto
en yogureg como en otrag formag.

2) NUTRICION

- El gentido del gusto o del olfato puede cambiar.
- Bvitar la alimentacion del nino, | 0 2 horag
anteg de lag gecioneg de quimioterapia y radioterapia.

- No olvidar tomar la medicacion antiemética preserita
(eg un farmaco que impide el vomito o la naugea).

- Se deben lavar bien lag frutag y lag verdurag antes DE SU
CONSUMO.

- Log alimentog tienen que ser ricog en calorfag y proteinas.

-Recomendamog que log alimentog egtén bien cocinadog
(cocidog y fritog).

- Acongejamog tomar log liquidos
entre lag comidag y no durante.

- Evitaremog, en lo posible, productos light.




- Servir [og alimentog a temperatura ambiente o friag. Darle
heladog de hielo o cubitog de hielo

- Lag comidag deben ger frecuentes (5-6 al dia), poco
voluminosag, de facil digestion y con gran valor nutricional
y alto valor proteico.

- Qi el nifio tiene apetito entre horag, puede picar.

-Brocura que a la hora de comer egte relajado y que no coincida
con tratamientos molegtos.

- No prepares su comida favorita el dia de tratamiento
quimioterapico.

- Qi tiene lesiones en la boca, debe realizar enjuagues
anteg de lag comidas y durante el dia humidificar los
labios, tomar liquidos abundantes y frios. Congumir
alimentos blandos.

- Si tiene vomitos, debe evitar alimentos friog, productos
l[deteos, acidos o vinagres. Los olores fuertes y
desagradables. Y evitar lag bebidas gaseosas.

3)ELIMINACION
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- Para facilitar el buen trangito intestinal y evitar el estrefimiento,
log alimentos tiene que ger ricog en fibra (naranja, kiwi, etc....)

- i tiene diarrea, conviene darle alimentog
agtringenteg (platano, manzana...)




4) ACTIVIDAD/REPOSO

- Tener aire fregco en la caga. Regpirar mag oxigeno ayuda a
calmar el estémago y puede digminuir la gengacion de naugeas.

- Log juegos brugcos y log golpes deben evitarge mientrag esté
con el tratamiento.

5) HIGIENE

- El nifio debe ducharse a diario,
mejor con jabon neutro.

- Tiene que lavar lag manog antes y
degpuée de comer, de ir al bafo, de jugar.

- Lag uriag tienen que estar siempre cortag y limpiag.

- Utilizar el cepillo de dientes después de cada comida, con
mucha suavidad. Cambiar el cepillo de dientes cada 3 meges. -
Log cepillog contienen microorganismos que pueden provocar
infeccion.

- Lavar la cabeza, a ser pogible con un champi de proteinag,
y puede ragurar el pelo que cae como congecuencia de la
medicacion.

- Eg conveniente la hidratacion de la piel con una crema
adecuada, ésta actuara como barrera de proteccion. Asi
migmo log labiog también tienen que estar hidratadog con
cremag de cacao.

A



6) ACTIVIDAD/REPOSO

- No egtaig colog, eg conveniente comunicarse y compartir
experienciag con otrag pergonag.

- Contamos con ayuda psicoldgica.

7) EL CUIDADOR
- Cuidar de nogotrog migmog eg la mejor forma de cuidar de ellog.

- Cuidarnog implica aceptar ayuda, delegar tareag y establecer
respongabilidades compartidas.

8) SIGNOS DE ALARMA
- FIEBRE
- PETEGUIAS
- SANGRADOS

9) CONSEJOS IMPORTANTES

- El mejor acompanamiento para el nifio enfermo e el que e
hace desde una actitud de carifio mezclada con geguridad.

- Qe puede decir “no o ¢6” a preguntas para lag que no tenemog
regpuesta.

- B¢ mejor no prometer nada que no e pueda cumplir.
- La informacion al nifio tenemos que dargela poco a poco, no

de golpe y dependiendo de su edad o madurez.
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A 3Que e dvins n un nirdo gue eSHuviern
empeZando en <l hoSpinl?
AUTOR- YAGO (4 ANDS)

- Cuando al principio estés malito, no te preocupes, porque
todo va a pasar.

2- Sino entiendeg (o que tieneg, no te preocupe, el pereonal médico
y de enfermeria te o dira y tug padres te lo explicaran, y te diran
que no eg un simple resfriado. Si te duele mucho la boea y no
puedes ni hablar, no te preocupes, escribe en un papelito
lo que quieres decirle a tu abuela, a tu madre, a tu padre...

3+ Contesta giempre con una buena sonriga.

4 No te preocupes si los tratamientos son duros, tu madre
y tu padre te van a acompanar siempre, y son para
curarnos. Si vomitag, da igual, luego te vag a gentir muy
bien, y para gentirte mejor abraza a tu padre y a tu madre.

5- Si tieneg que ectar en la habitacion, no te preocupes, log
voluntariog te van a ayudar a pagar tiempog divertidos.

©- Cuando te encuentreg mal aviea a la enfermera y hara todo
lo pogible para que te encuentres mejor.

7- Cuando ge te caiga el pelo, no te preocupes, porque luego
te va a volver a crecer. No como a tu abuelo, por ejemplo,
porque ya eg mayor.

8- Cuando te lleven a la UCI a ponerte el catéter no te
pongag nerviogo porque vag a estar muy bien cuidado, gon
profeionaleg, vag a estar giempre acompanado de tu familia.
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9- Sino puedes ir al cole no te preocupes, porque vas al
cole en el hospital y también en tu casa. Lo bueno de la
clage en caga eg que tieneg una profe para ti golo.

[O- Cuando estés en caga y te suba la fiebre, no te preocupes,
porque, aunque tengag que ir a urgenciag vag a egtar muy bien
cuidado, gon profesionaleg, vag a ectar ciempre acompanado
de tu familia.

[l ¥ al final de todo, cuando hayas terminado en el hospital,
vag a poder recuperar tu vida normal.




. SALA DE RESPIRO

Desde Galban queremos agradecer a todos log que han hecho

pogible que log nifos ingrecados en oncologia pediatrica y cug
familiag digpongan de una ZONA DE RESPIRO.

Al Doctor Hevia Panizo, Gerente del Huca, y a todo el equipo humano
que pregta gug gerviciog en la planta de oncologia pediatrica. Y
como no, a la Fundacion Alimerka que siempre nos apoya y se
encarga del abagtecimiento de lag neverag.

La cala cuenta con dog neverag, | cafetera y un microondag.

Elobjeto principal de esta sala es proporcionar a lag familias
de nifios oncoldgicos un pequefio respiro, para tener un
momento de tranquilidad.

E< una cala compartida, debemog mantenerla limpia y ordenada.
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