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exclusivamente a la edicion y distribucion
de libros vinculados con el cancer infantil.
A partir de alli, con el claro y firme objetivo de
dar soporte a las necesidades de estos nifos y sus
familias, fueron surgiendo los distintos Programas
que la Fundacion ha venido desarrollando durante
todos estos afios.

E n una primera etapa, la fundacion se dedico

Siguio una etapa de expansion, tanto
geografica como programatica, atendiendo las
necesidades de profesionales e instituciones, no
solo de Buenos Aires, sino de todo el pais. Fue
tomando contacto y ayudando a capacitarse a
otras Fundaciones con el mismo objetivo, en todo
el pais y contribuyendo a su formacion, en las
provincias donde no existia apoyo similar.

Desde hace unos afos, se establece una
relacion similar a nivel regional: difusion de mate-
rial bibliografico, de experiencias exitosas y apoyo
a otras Fundaciones en Latinoamérica.

La Fundacion integra:
- Confederacion Internacional de Organizacio-

nes de Padres de Nifios Enfermos de Cancer
- ICCCPO - Miembro pleno - Miembro del Comité

Miembro Comité Ejecutivo

fyﬂﬂ'ﬂdﬁe,ﬁ,

A
i

‘b' “Cccy }

Ejecutivo
- ASHOKA - Emprendedores Sociales Internacional

- SLAOP: miembro Fundador del Capitulo Psicoso-
cial de la Sociedad Latinoamericana de Oncologia
Pediatrica

- Equipo Itinerante de Oncologia Pediatrica de
la Sociedad Argentina de Pediatria - Asesora-
miento a instituciones similares en todo el pais

- Grupo Argentino de Tratamiento de la Leuce-
mia Aguda (GATLA) - Convenio para la provision
de Procarbazina.

Si desea asesoramiento para Fundaciones
o Asociaciones de ayuda a nifios con cancer, en
Argentina o en Latinoamérica, escribanos a:
edith@fundacionflexer.org

Fundacion Natali Dafne Flexer - de ayuda al Nifio con Cancer -
Mansilla 3125
(1425 ) Buenos Aires - Argentina

5411-4825-5333

www.fundacionflexer.org




Mis dias de Hospital
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Queridos Padres:

La estadia en el hospital es una nueva
experiencia para ustedes y para su hijo. Este
libro esta pensado para ayudarlos a familiari-
zarse con la rutina del hospital y con la del
tratamiento.

Conocer las cosas que pueden suceder los
ayudara a prepararse para afrontar con me-
nos angustia y ansiedad la rutina hospitalaria.
Los nifios necesitan tanto como los adultos la
oportunidad de expresar sus sentimientos y
preocupaciones.

El libro tiene dos secciones: una con
dibujos y una breve descripcion de la situacion,
para que su hijo pinte. Esta precedida por otra
seccion con explicaciones mas detalladas para
que puedan explicarle las situaciones y ¢l pu-
eda anticiparlas y prepararse, de modo de que
no le generen tanto temor o angustia.

Guia dellustraciones:

El apoyo que usted le brinda cuando
le da la oportunidad de jugar y hablar de
las situaciones complejas por las que debe
atravesar, le permitira una mayor compren-
sion de lo que le esta sucediendo y esto lo
ayudara a transitar el tratamiento con mas
fortalezas y recursos.

Si bien sugerimos pautas, son ustedes
quienes pueden decidir el mejor modo de uti-
lizarlo.

Deseamos que su hijo tenga una buena
experiencia hospitalaria y confiamos que este
libro los ayude a una mejor adaptacion y a-
frontamiento de LOS DIAS DE HOSPITAL.

Antes de comenzar a leer esta guia, es importante que sepan que:

- Es aconsejable dar lugar a las preguntas que seguramente le surgiran a su hijo frente a cada

dibujo para que sienta que ustedes estan dispuestos a escucharlo. Si no pueden contestarlas, diganle

que lo consultaran con su doctor. Esto le ayudara a comprender mejor lo que le esta sucediendo y

fortalecera el vinculo de confianza con sus médicos.

- Deberian aclararle que es posible que no tenga que pasar por todas las situaciones que se ven en

el libro y que cada nifio tiene una enfermedad diferente, aunque tengan el mismo nombre ( cancer )

- Seguramente surgiran preguntas tales como: “;esto me pasara a mi?”,

“

cesto duele? Intenten re-

sponder concretamente y ser lo mas sinceros posible, sin entrar en detalles.

-Si su hijo no desea trabajar con este libro, no es conveniente insistir en que lo haga.




Dibyjos.

Es importante que, cuando esta en la balanza,
se quede quieto y con los brazos a los lados del
cuerpo, para que su peso y su altura puedan
medirse con exactitud.

Para entender lo que esta pasando dentro de
su cuerpo, puede ser que le saquen una foto
(radiografia,) con una maquina grande que, a
veces, hace ruido. Explicarle previamente que
tendra que quedarse solo mientras le sacan
la foto y que no le dolera, ayuda a que no se
asuste.

Para poder hacerle un analisis de sangre es
necesario que le pinchen el dedo con una
pequefia aguja. Después le colocardn una cinta
adhesiva. El pinchazo molestara por un mo-
mento pero enseguida pasara.

Los doctores analizan la sangre con un mi-
croscopio para saber como continuar el trata-
miento. Puede explicarle las funciones de cada
componente de la sangre: Plaquetas (se unen
para cicatrizar ), Globulos blancos (defienden/
protegen ) Glébulos rojos ( transportan oxig-
eno).

A veces, la enfermera entra a su habitacion
a tomarle la temperatura y el pulso. Esto no
duele.

La radioterapia puede ser parte del tratamiento.
La maquina que utilizan es muy grande y hace
ruido, pero no duele y dura sdlo un ratito.
Cuando la puerta grande se cierra, los doctores
lo observan por una pantalla y, aunque su hijo
no los vea, ellos lo ven y lo cuidan.

Cuando esta en el hospital, recibe la comida
en la habitacion. Las personas que le traen la
comida, las que limpian, las enfermeras y los
doctores usan distintos uniformes. Propongale
jugar a adivinar quiénes son las personas que
lo visitan, segun los uniformes que usan.

Cuando no se puede levantar, debe lavarse en
la cama, pero tiene que estar muy atento a
que no se le moje el catéter o las gasas que lo
cubren.

Cuando los papas deben salir por un tiempo
a visitar a sus hermanos o para hacer algun
tramite, es importante explicarle antes el
tiempo aproximado que tardardn en regresar,
para evitar que se enoje.

La medicacion que le estan dando, es para
curarse. No duele porque pasa por la via.

A veces es necesario hacer una transfusion de
sangre y la enfermera le tomara la presion.
Soélo sentira una presion en el brazo por un
momento.

Cuando los doctores hacen visitas en la inter-
nacion, a veces entran a la habitacion, otras
saludan desde afuera y otras hablan a solas
con los papas.

Para saber como estd funcionando la “fabrica”
de sangre, se hace un estudio que se llama
“Punciéon de médula 6sea” Los doctores pueden
saber asi como esta funcionando su médula y
cuantos globulos esta fabricando. Si se queda
bien quieto mientras le hacen el estudio, le
dolerda menos y terminard mas rapido.

Cuando le aplican una inyeccidn, duele por un
momento, pero es necesario para mejorarse y
que, si se queda quieto y pone su atencion en
otra cosa, le dolera menos.

A veces los remedios deben ir por su sangre.
Por eso, es posible que le tengan que poner
una via.

La sala de juegos es un lugar para divertirse
mientras esta en el hospital. Alli puede encon-
trar algunos nifios con vendas, otros con mule-
ta o en silla de ruedas, cada uno con diferentes
enfermedades.

En algunos tratamientos, parte de lo que hay
que hacer para curarse es una punciéon lumbar.
Para que sea mas rapido y duela menos, es im-
portante quedarse bien quieto y en la posicion
que le indican.

Algunos remedios tienen feo sabor, otros son

grandes y dificiles de tragar, pero es necesario
que los tome para poder curarse. Juntos pueden
encontrar la forma de hacerlo.

Durante el tratamiento, es probable que se le
caiga el cabello. Mientras vuelve a crecer, las
gorras y/o los pafiuelos lo ayudaran a sentirse
mas comodo.

Cuando los doctores autoricen a que vuelva

a la escuela, los maestros y los comparieros
estaran esperando su regreso. Es probable que
al principio tenga algunos temores, pero todos
estaran dispuestos a hacerle compaiiia.
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\ Me estan pesando y midiendo para saber si CRECI
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Me quedo quieto y en la posicion que me dicen asi me hacen Me estan pinchando el dedo para hacerme un
aus la RADIOGRAFIA y puedo volver a jugar. andlisis de sangre. Me dieron un CHUPETIN como
Y~~~ premio por quedarme quieta.
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\Asi se ve misangre cuando se agranda con el MICROSCOPIO.

A —

N

La enfermera me estd tomando el pulso y /o temperatura.

Mientras tanto yo puedo JUGAR con mis autitos.
NN
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Estoy recibiendo radioterapia. Luego de que la puerta grande se \ Como estoy internado, me traen la COMIDA A LA CAMA.

\ /\/ cierra, me VEN por una TELEVISION. e
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Cuando NO me puedo LEVANTAR, me ayudan a \ Mimamdsale un rato a comery a hacer TRAMITES.
. banarmeeniacama. o



J U U uuuuuuy D0
La enfermera me estd poniendo la MEDICACION EN LA VIA. Mientras me estdn haciendo una transfusion de sangre,

. — Como no me tiene que pinchar, NO me DUELE. la ENFERMERA me toma la presién.
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Los DOCTORES pasan a visitarme y conversan sobre el EI DOCTOR me estd LIMPIANDO LA ESPALDA para hacerme

. tratamiento que estoy recibiendo. un estudio que se llama puncion de medula osea.
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Ya sé qué hacer cuando voy a recibir una inyeccion, Me estdn poniendo una Via para que puedan
v qué hacer para que sea mas facil. pasarme varios remedios SIN TENER
— Por eso ABRAZO A MI OS0. QUE PINCHARME cada vez.




> |
= A o
| ] & || © =
G & O
— O
(/:(ﬂo | q,d
|
~
_ & D e ~
v) o0
N \ : = =
@ > AN N > )
Q o N/
= ©
== gzg’ = N
0 g ©) %® QO}
U
. )
[ — —=
’\ — — U
/ %i.-
\’ ﬁ !
T
Me gusta ir a la SALA DE JUEGOS. Alli me entretengo mucho Lapuncion lumbar ayuda a que me cure. Tengo que
\ tiempo. La sala de juegos es un lugar donde PODES \ SENTARME como un INDIECITO y quearme bien QUIETO.
«— " JUGAR Y ENTRETENERTE mientras te curas. N Es dificil pero se puede.
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Los REMEDIOS (que curan) a veces hacen caer el pelo. Vuelve
a crecer de a poco. Mientras tanto LOS GORROS

Hay que tomar REMEDIOS para curarse. Reviso
Y LOS PANUELOS ayudan.

con mis padres cudndo y como hacer para tomarlos.
\M Eso ayuda a que seamas facil. \
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Llegé el dia tan esperado devolver a la escuela. Estoy muy

. —— CONTENTA'y también un poco NERVIOSA.

Para mayor informacion

Otras Publicaciones de la Fundacion:

-Hablando con su hijo sobre el cdancer

-Cuando tu hermano o hermana tiene cdncer.

-Hablando de tu enfermedad -manual para adolescentes—

-Aspectos emocionales del cdncer en nifios y adolescentes

-Cancer infantil — diagndstico y tratamiento-

-La educacion del paciente oncoldgico - Manual para docentes -

-Alimentacion - Qué se puede hacer para mantener bien nutrido a un nifio durante el trata-
miento para el cdancer -

-Retinoblastoma - Manual para padres -

-Catéteres

-Higiene

-Leucemia

-Radioterapia

-Analgésicos

-Pinchazos y Punciones — control de dolor por procedimientos -

-Cuidar a un niiio enfermo en casa -manual de cuidados paliativos para padres—-
-Recomendaciones sobre aspectos Psicosociales de la SIOP

Nuestra Fundacion edita y distribuye gratuitamente material bibliogrdfico en espaiiol a Hospi-
tales y Fundaciones de toda la Republica Argentina. También los distribuimos en organizacio-
nes de otros paises de Latinoamérica.

Estdn destinados a Padres, Niiios, Hermanos, Adolescentes, Maestros y familia extensa.
Pueden ser obtenidos a través de nuestra pdgina web en la version PDF, en el sector “Publica-
ciones” o solicitarlos por mail completando el Formulario en el sector “Documentos’.

En nuestra pdgina web encontrard, ademds de los libros, informacion en espaiiol destinada

a Padres, nifios, psicdlogos, médicos, asistentes sociales, maestros, enfermeros, voluntarios,
organizaciones similares argentinas y latinoamericanas. También encontrardn juegos interac-
tivos, informacion actualizada sobre Encuentros Latinoamericanos, Links a Organizaciones y
direcciones utiles, disponibilidad de Becas de Investigacion y de Formacion e informacion sobre
Recursos de la Comunidad.

Visitenos periodicamente
www.fundacionflexer.org
Fundacion Natali Dafne Flexer - Argentina -




