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Enfrentando
momentos
diticiles
(BT Difhevidilimes)

Un recurso para las familias que

enfrentan enfermedades graves



Le acaban de dar una noticia que nunca hubiera deseado escuchar.
La enfermedad de su hijo se ha vuelto a manifestar o ha avanzado.
Sabemos que es duro ofr esto y estamos aqui para ayudar de todas las

maneras posibles.

Este libro de recursos contiene respuestas a muchas preguntas que
usted podria tener. Est4 basado en las experiencias del personal de St.
Jude y de muchos padres de St. Jude. El libro es suyo; tselo cuando
lo necesite. Algunos temas pueden resultarle més importantes en
distintos momentos, y eso es légico. Es posible que el libro contenga
respuestas a preguntas que usted no est4 listo para hacer o que

reafirme un pensamiento u opinién que ya tuvo.

Esperamos que este libro le ayude con sus inquietudes y le
proporcione ideas sobre cémo ayudar a su hijo. Siempre recuerde que
estamos aqui para contestar sus preguntas y ayudarle a atravesar este

momento dificil. i

’ Erzfrentanao momentos dificiles (Facing Difficult Times) fue realizado

por el personal de St. Jude Children’s Research Hospital, incluidos
Palliative Care Task Force, Quality of Life Service, Patient Education
‘Biomedical Communications.

idn de eate d to no pretende reemplazar el cuidado y la atencion del médico de su hijo o de
dervicios médicos profesionales. Nuestro objetivo es que usted desemperie un papel activo en el cuidado
e sut hijo; para tal fin le proporcionamos informacion y educacion. Conaulte con el médico
tays acerca de inguietudes personales sobre la salud o sobre opciones especificas de
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Comunicarde con el personal de St. Jude

Un lugar para que usted anote los nombres y la
informacién de contacto de las personas que atienden
a su hijo: su médico, enfermera profesional, médico
adjunto, enfermera, trabajador social, capellan,
especialista en vida infantil, terapeuta fisico, proveedor
de cuidados paliativos y otros miembros del personal.

Recursos de St. Jude

Una lista de grupos y departamentos en St. Jude
que proporcionan servicios a pacientes y familias que
enfrentan momentos dificiles.

Tomar decisioneds dificiles

Preguntas frecuentes sobre la toma de decisiones

dificiles. Por ejemplo: ;Cudnta informacién debo darle a
mi hijo? ;Qué tipos de decisiones tendré que tomar? Se
incluyen sugerencias sobre cémo tomar estas decisiones.

Planificar los nuevos objetivos de tratamiento

para su bijo

Cémo establecer los objetivos para el tratamiento de
su hijo y hacer planes en funcién de estos objetivos. Se
incluyen ejemplos de objetivos de atencidn, tipos de
tratamientos médicos y detalles sobre érdenes de no
resucitar (do not resuscitate orders, DNR), declaracién de
voluntades anticipadas y cuidados paliativos.
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Como hablar con su hijo y otras personads

Ideas para hablar con su hijo sobre la enfermedad,

la interrupcién del tratamiento contra el céncer, la
muerte y morir, y otras cuestiones. Cémo hablar con los
hermanos, los miembros de la familia y los amigos sobre
la enfermedad y el tratamiento de su hijo.

Cuando existe un conflicto familiar

Sugerencias para unirse y ayudar a su hijo aunque
exista un conflicto familiar.

Cuidar de usted mismo

El aprendizaje del cuidado de usted mismo lo convierte
en un mejor cuidador. Ideas para ejercitar, hacer frente a
las emociones y obtener el apoyo que usted necesita

Sintomas comunes al final de la vida

Los cambios fisicos al final de la vida, morir en el hogar,
en el hospital o en un sitio de alojamiento para la familia,
y cémo mantener cémodo a su hijo.

Cuidadods paliativos

Qué son los cuidados paliativos y los servicios que se
proporcionan.

St s hijo se estd muriendo

Sugerencias para encontrar su camino, que incluyen
disponer un legado, cémo manejar las visitas, crear un
entorno confortable, qué ocurre en el momento de la
muerte, dejar el hospital, volver al sitio de alojamiento o
al hogar, y mantenerse en contacto después.
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Cuando la esperanza cambia

Una gufa para cuestiones de orden espiritual que
pueden surgir antes o después de la muerte de un hijo.

(Oué es una autopsia?

Por qué se realizan las autopsias, qué se puede
aprender, cémo es el procedimiento, cudndo estén listos
los resultados y por qué una autopsia no interfiere
generalmente con los planes del funeral.

Planificar un funeral o un servicio
conmemorativo
Qué considerar cuando se planifica un funeral o un

servicio conmemorativo, y la informacién sobre quién
puede ayudar con la planificacién.

El después

Informacién sobre el dolor emocional, c6mo mantenerse
en contacto con el personal de St. Jude y los recursos
para ayudarle con su sufrimiento.



Comunicarse

con el personal

de St. Jude

Utdlice esta hoja para anotar los nombres y la informacion
del contacto de los miembros del personal que le ayudardn

a atravesar este momento difictl.

Primary Care Team (Clinic):

Médico de cabecera:

Médico responsable del paciente hospitalizado:

Médico residente:

Enfermera profesional/Auxiliar médico:

Enfermera clinica:

Enfermera de la unidad de atencién de pacientes hospitalizados:

Trabajador social:

Enfermera clinica especializada:

Capellan:

Especialista en vida infantil:

Dietista:

Terapeuta fisico:

Especialista del equipo de manejo del dolor:

Equipo especialista en calidad de vida:

Cuidados paliativos:

Pastor de familia:

Otros:




Recursos

de St. Jude

Su equipo de atencion primaria

Todos los pacientes de St. Jude tienen un equipo de atencién
primaria. El equipo incluye un médico responsable de la atencién
del paciente (médico de cabecera), una enfermera profesional o un
auxiliar médico y una enfermera. Su hijo también puede tener un
especialista (en formacién) en hematologfa-oncologia asignado para
ayudar con la atencién. El equipo de atencién, usted y su familia, y
su hijo tomarén conjuntamente las decisiones sobre la atencién de

su hijo. Usted decidir4 el tratamiento, determinar4 lo que usted y su
hijo necesitan y trabajard con otros médicos o miembros del personal
para satisfacer estas necesidades. Se tiene que sentir cémodo al
comunicarse con su equipo de atencién primaria cuando tenga alguna
inquietud.

El personal clinico

El personal clinico de St. Jude estd comprometido a brindarle

a su hijo la mejor atencién médica. Le informaremos a usted y a

su hijo todo lo que deseen saber sobre la enfermedad del nifio, el
resultado que se espera y los tratamientos disponibles. También le
informaremos si el estado de su hijo cambia. El personal de nuestro
hospital incluye médicos, enfermeras profesionales, auxiliares
médicos, enfermeras y otros miembros. Estamos aquf para hablar con
usted sobre el estado de su hijo y lo que puede ocurrir en el futuro.
Aunque pueda sentirse incémodo al conversar sobre cuestiones
delicadas, nuestro personal tiene mucha experiencia en la atencién
de nifios gravemente enfermos y sus familias. Estamos aquf para

a_yudar le.

Trabajo social

Los trabajadores sociales estdn capacitados para asesorar a los

) P P
pacientes y las familias. Pueden ayudarle a usted y a su hijo en cuanto
a:

5> padecer una enfermedad grave;



5 hacer frente al tratamiento;
£ tomar conocimiento de que no hay posibilidad de cura;

50 llegar al final de la vida.

Un trabajador social puede ayudarle a tomar decisiones sobre

la atencién y las opciones de tratamiento. Su trabajador social
también puede asesorar a los pacientes y a los miembros de la
familia, contestar preguntas y brindar apoyo emocional. En cuanto
a los pacientes adultos, los trabajadores sociales les proporcionan
informacién sobre la declaracién de voluntades anticipadas. Una
declaracién de voluntades anticipadas es un documento que establece
el tipo de tratamiento que una persona desea cuando no puede
hablar por ella misma. Si usted tiene una declaracién de voluntades
anticipadas, el personal médico sabrd lo que usted quiere aunque no
pueda comunicarse con ellos.

Si su hijo muere, un trabajador social puede ayudar a:

3

planificar un funeral;

clarificar la ayuda disponible por parte de St. Jude;
explorar otros recursos de ayuda financiera;
ocuparse de las necesidades de la familia;

dejar St. Jude o el sitio de alojamiento del hospital; y

SRS

levar el cuerpo de su hijo de vuelta a casa, incluso a otro
pais.

Si tiene preguntas sobre cualquiera de estas cuestiones, no dude en
dirigirse a un trabajador social en cualquier momento.

Servicios de capellania

Las necesidades espirituales y religiosas de su familia son muy
importantes. Es probable que esté tomando decisiones dificiles o
simplemente necesite a alguien que lo escuche, se siente a su lado o
rece con usted.

Nuestros capellanes estdn aqui para servir como gufas espirituales y
acompafiar. Pueden ocuparse de necesidades especificas o ayudarle
a encontrar iglesias o instituciones religiosas en el lugar, o clérigos
de su tradicién. Si tiene preguntas espirituales sobre la esperanza, el
sentido y la fe, nuestros capellanes pueden hablar con usted.

Los capellanes no estdn aqui para juzgarlo o cambiar sus creencias.
Su objetivo es encontrarlo donde usted estd y ayudarle a averiguar
cémo su fe puede ser una fuente de fortaleza y consuelo para usted
durante los momentos més dificiles que jam4s haya de enfrentar.
Nuestros capellanes proporcionan asesoramiento ante el dolor
emocional, asesoramiento religioso, sacramentos religiosos, literatura
inspiradora y visitas, incluida la oracién.

Para comunicarse con un capelldn, llame a la extensién 3672 o al
operador del hospital, o pida hablar con el trabajador social, la
enfermera o el médico de su hijo. St. Jude tiene una capilla en el
primer piso del Centro de Atencién a Pacientes. Siempre est4 abierta
y es un lugar silencioso para que usted rece o medite.

Vida infantil

Los especialistas en vida infantil trabajan con usted y con el equipo
de atencién de su hijo para satisfacer las necesidades del nifio. Estas
comprenden:

5D necesidades emocionales;

5 desarrollo del nifio;

5 necesidades de educacién relacionadas con el diagnéstico y
el tratamiento;

5 distraccién, juego y relajacién.

Mediante la utilizacién del conocimiento de la cultura, el entorno, el
idioma y los antecedentes de su hijo, nuestros especialistas en vida
infantil desarrollardn un plan terapéutico. Un especialista en vida
infantil también puede ayudar a los hermanos de su hijo a hacer



frente a sus sentimientos. Pueden brindarle apoyo para hablar con su
hijo y sus hermanos sobre las enfermedades graves y la muerte.

Un especialista en vida infantil puede ayudar a su hijo y a la familia
a crear un legado a través de actividades de expresién que podrian
incluir cajas de recuerdos, moldes o huellas de las manos, grabaciones

de la voz y otros trabajos de arte.

Enfermera clinica especializada

Una enfermera clinica especializada (clinical nurse specialist, CNS)
forma parte del equipo de atencién de su hijo. La CNS de su hijo
puede ayudarle con

50 el aprendizaje de la administracién de liquidos o
medicamentos por via intravenosa fuera del hospital;

%> la alimentacién (incluida la alimentacién por sonda
nasogéstrica en el hospital, en el hogar o en el alojamiento de

St. Jude);
50 los planes si su hijo deja el hospital; y

50 el tratamiento en el hogar o los cuidados paliativos.

Es probable que su hijo pueda recibir el tratamiento en el hogar.

Una enfermera clinica especializada puede ayudarle a decidir si ésta
es la mejor opcién para su hijo; y si asf fuera el caso, lo que usted
necesitard. La CNS de su hijo puede ayudar a hacer los arreglos para
otro personal de enfermerfa u otros servicios si usted los necesita en
el hogar.

Si opta por los cuidados paliativos para su hijo, su CNS hablaré con
el equipo de atencién de su hijo sobre

5 el seguro;

50 el equipo o los suministros que usted necesitard en el hogar;

50 cualquier ayuda que podria necesitar para cuidar a su hijo; y

50 los servicios de cuidados paliativos para nifios en su 4rea.

La enfermera clinica especializada hablara con usted sobre cé6mo los
cuidados paliativos pueden ayudar a su hijo y proporcionar todos los
detalles que el médico de su hijo, el personal de cuidados paliativos o
ambos puedan necesitar. Usted podré hablar con el personal de

St. Jude si tiene preguntas o necesita consejo. El grado de
participacién de St. Jude depende de usted y del personal de
cuidados paliativos.

Nutricion clinica

Un dietista de St. Jude puede ayudar a su hijo a obtener los
alimentos y suplementos que mejor satisfagan las necesidades
cambiantes del nifio. Un dietista puede

5 ensefiarle a usted y a otros cuidadores sobre la mejor
nutricién para su hijo;

5 llevar un seguimiento de la dieta de su hijo para ver si es
necesario hacer algiin cambio;

£ crear un plan de nutricién para satisfacer las necesidades
cambiantes de su hijo;

50 hablar con usted sobre las dietas que podrian ayudar a su
hijo a sentirse mejor; y

53 ayudar a manejar los efectos secundarios del tratamiento.

Si su hijo ingresa al hospital, un dietista hablard con usted sobre las
necesidades del nifio. También podra hablar con el dietista después de
que su hijo deje St. Jude.

Farmacéutico

El farmacéutico es un miembro del equipo de atencién de su hijo. Un
farmacéutico puede ayudar a

£ garantizar que su hijo tenga una buena nutricién;



manejar el nivel de los medicamentos en la sangre de su hijo;
controlar el dolor;

manejar los sintomas; y
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proporcionarle informacién sobre los medicamentos de su
hijo.

El farmacéutico puede informarle cémo funciona cada uno de los
medicamentos de su hijo. Estos incluyen antibiéticos, medicamentos
para el dolor y fairmacos para quimioterapia. Un farmacéutico esta
allf para asegurarse de que los medicamentos de su hijo funcionen lo
mejor posible, las dosis sean seguras para el nifio y que usted y los
otros cuidadores sepan cémo administrar los medicamentos.

Si su hijo deja St. Jude, el farmacéutico trabajaréd en conjunto con la

enfermera clinica especializada para ayudarle a usted en la transicién.

Su farmacéutico también trabajard con el equipo de atencién de su
hijo para determinar qué medicamentos puede administrarle usted
al nifio en el hogar. El farmacéutico llevard un registro del plan de
medicamentos de su hijo para asegurarse de que funcione y har4 los
cambios que su hijo necesite.

Servicios de rebabilitacion

Los servicios de rehabilitacién en St. Jude incluyen audiologia
(ayudar con los problemas de audicién), terapia ocupacional
(destrezas de la vida cotidiana), terapia fisica y patologia del habla
y el lenguaje (terapia del habla). Si su hijo ya ha utilizado algunos
de estos servicios, usted puede continuar utilizdndolos. Si su hijo no
ha utilizado estos servicios, debe saber que pueden ayudar al nifio

a sentirse mas cémodo ya responder mejor. Un terapeuta puede
ayudar a su hijo a

$) ser mds activo fisicamente;
$) estar mas cémodo;

5> permanecer independiente el mayor tiempo posible; y

> comunicarse mediante la utilizacién de un equipo especial.

Si est4 interesado en los servicios de rehabilitacién, pregunte al
médico de su hijo.

Atencion respiratoria
Un terapeuta respiratorio puede ayudar a su hijo a respirar con més
facilidad. Los terapeutas respiratorios pueden

£ ayudar a su hijo a obtener mds oxigeno;

50 llevar un seguimiento del oxigeno y otros gases en el torrente
sanguineo de su hijo;

£ diagnosticar problemas pulmonares o respiratorios;
£> manejar el ventilador de su hijo y otro equipo respiratorio; y
5 hablar con el médico sobre el tratamiento para la respiracién

de su hijo.

Si su hijo tiene problemas respiratorios o est4 recibiendo algtin
tratamiento respiratorio, no dude en hablar con el terapeuta
respiratorio sl tiene preguntas.

Equipo de manejo del dolor

El médico de su hijo puede solicitar ayuda con el tratamiento al
equipo de manejo del dolor de St. Jude. Este equipo incluye médicos,
enfermeras, psicélogos, terapeutas fisicos y farmacéuticos capacitados
para ayudar a reducir el dolor en los nifios. También observaran a su
hijo con respecto a cualquier efecto secundario de los medicamentos
para el dolor y los tratardn si se manifiestan.

Servicio de calidad de vida

El médico de su hijo puede solicitar ayuda con el tratamiento
al servicio de calidad de vida de St. Jude. Este equipo tiene
capacitacién especializada en:



control del dolory de los sintomas;

comunicacién y toma de decisiones;
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cuidados paliativos; y

$0 coordinacién de la atencién al final de la vida.

Alojamiento para pacientes

El programa de alojamiento para pacientes de St. Jude se ha hecho
posible gracias a donantes generosos. Cada establecimiento esté
dispuesto para los pacientes y disefiado de manera similar a un
hogar para las familias que no son de la ciudad. Las asignaciones de
alojamiento se realizan en funcién del tiempo que su familia estard
en Memphis y el tipo de atencién que su hijo necesita. El personal
de alojamiento para pacientes de St. Jude trabajaré con el equipo
de atencién de su hijo para ayudar a satisfacer sus necesidades. Si
usted tiene necesidades especiales, hable con el trabajador social de
alojamiento o con el trabajador social de su hijo.

Programa escolar

El programa escolar de St. Jude puede ayudar a su hijo a continuar
las actividades escolares normales.

Si su hijo no se recupera, el programa atn puede proporcionar
servicios en tanto su hijo pueda beneficiarse de los mismos.
Trabajaremos con usted y su hijo para determinar qué es lo mejor
para el nifio. Si volver a la escuela o regresar al hogar es la mejor
opcidn, el personal del programa escolar de St. Jude puede ayudarle
a usted y a su hijo en la transicién.

Pyicologia clinica

Psicologfa clinica brinda asesoramiento y tratamiento a pacientes de
todas las edades y a sus familias. El médico o el equipo de atencién de
su hijo pueden ayudarle a usted a comenzar a utilizar estos servicios.
El personal de psicologfa puede ayudar con

50 el tratamiento de la depresién o la ansiedad;
50 los conflictos familiares y otros conflictos o problemas;
5> los problemas para hacer frente a la enfermedad, la pérdida

u otras cuestiones;
s el dolor; y

5> el manejo de la ira y el estrés.

El personal de psicologfa también brinda asesoramiento a personas

y familias. Pueden ayudarle con la capacitacién en relajacién,
hipnosis, manejo de conductas, asesoramiento ante el dolor emocional
y exdmenes para determinar las capacidades mentales de su hijo.
Nuestro personal también puede ayudarle a encontrar psicélogos,
psiquiatras, otros proveedores de salud mental y especialistas en
educacién en su comunidad y proporcionar remisiones.

Servicios de intérprete

Los pacientes y las familias tienen derecho a recibir informacién
sobre la atencién médica en un idioma que entiendan. Si usted tiene
familiares que hablan inglés limitado, debe saber que tienen acceso
a los servicios de intérpretes calificados en St. Jude las 24 horas del

dia.

Durante los momentos dificiles, los intérpretes médicos pueden
aliviar a los miembros de las familias que hablan inglés, del estrés
agregado de tener que traducir a sus seres queridos. St. Jude
cuenta con intérpretes cara a cara aprobados para espafiol, francés
y portugués. Los intérpretes profesionales estdn disponibles en el
lugar de 8 a.m. a 5 p.m., de lunes a viernes. En caso de emergencia,
el personal médico puede conseguir al intérprete del hospital fuera de
horario. En aquellos momentos en los que los intérpretes cara a cara
no estdn disponibles o cuando se necesitan otros idiomas, nuestro
servicio de interpretacién telefénica las 24 horas también ofrece
intérpretes capacitados via telefénica en més de 150 idiomas. Este
servicio estd disponible en todo momento desde cualquier teléfono



del hospital. Para intérpretes cara a cara, simplemente llame a los
servicios de intérprete al 901-595-2983, pida a un cuidador de St.
Jude que le proporcione un intérprete o llame al ndmero principal

del hospital 901-595-3300.

Defensor de participantes en investigaciones

El defensor de participantes en investigaciones de St. Jude

ayuda a los pacientes y las familias a decidir la participacién en
investigaciones en St. Jude. Los estudios de investigacién son
importantes y ayudan a encontrar curas para las enfermedades. Usted
debe considerar cuidadosamente cualquier decisién de participar

en un ensayo clinico (estudio de investigacién). El defensor de
participantes en investigaciones puede ayudarle a usted y su familia
a encontrar la informacién que necesita con respecto a participar

en investigaciones. El defensor puede estar con usted cuando
conversa sobre el proceso de consentimiento informado y responder
cualquier pregunta que pueda tener. El defensor de participantes

en investigaciones forma parte de la Oficina de Proteccién de
Sujetos Humanos de St. Jude y es miembro del Comité de Revisién
Institucional (Znstitutional Review Board, IRB) de St. Jude. Puede
comunicarse con el defensor de participantes en investigaciones de

St. Jude al 901-595-4644 o al ntimero gratuito 1-866-583-3472.

Es probable que en el futuro le solicitemos que participe en
investigaciones que puedan ayudarnos a aprender més sobre el
céncer en la nifiez. Si usted decide participar, su aporte podr4 incluir
respuestas a cuestionarios y encuestas. De esta forma podremos
conocer més sobre las causas del cdncer infantil y la mejor manera

de tratarlo. Las investigaciones pueden consistir en la revisién de
historias médicas y clinicas, informes de investigaciones ya existentes,
y el estudio de sangre y tejidos que ya han sido recolectados. Nos
contactaremos con usted para ver si est4 interesado cuando estos
nuevos estudios se lleven a cabo.

Centro de recurdos para las familias

El Centro de Recursos para las Familias Linda R. Hajar se encuentra
en el segundo piso del Centro de Atencién a Pacientes. En el

centro de recursos, usted puede acceder a Internet en nuestras
computadoras, enviar faxes y utilizar la extensa coleccién de libros
que incluye lectura placentera e informacién para pacientes y sus

familias.

Notas:




Tomar

decisiones
dificiles
Lav siguientes prequntas y respuestas pueden ayudarle a tomar

dectstones dificiles vobre la atencion de su hijo. St tiene otras

preguntad, no dude en dirigirse al personal de St. Jude.

¢ Cudnta informacion debo darle a mi hijo?

Cada situacién es distinta y cada nifio tiene un nivel distinto de
comprensién. Usted es quien mejor conoce a su hijo y, durante el
curso de la enfermedad, ha aprendido cudnta informacién su hijo
desea conocer y cémo maneja esa informacién. En St. Jude hemos
aprendido que hasta los nifios pequefios pueden entender situaciones
complejas y pueden querer ayudar en la toma de decisiones dificiles
sobre tratamiento.

Usted puede leer la seccién titulada “Cémo hablar con su hijo y
otras personas’ para obtener més detalles sobre cémo hablar con
su hijo. No dude en hablar con el equipo de atencién de su hijo,

un especialista en vida infantil, el capell4n o un trabador social con
respecto a qué decir. También puede pedir a alguien mds que hable
con su hijo en lugar de hacerlo usted.

[ Oué tipos de decisiones tendré que tomar?

53 Si continuar con el tratamiento contra el cdncer de su hijo o
interrumpirlo.

53 Si su hijo debe participar en un estudio de investigacién
(ensayo clinico), que probablemente no curard su
enfermedad pero podria proporcionarle un tiempo de mejor
calidad o ayudar a otros nifios.

53 Si su hijo debe recibir un tratamiento que podria ayudarle a
vivir més (radiacién, quimioterapia o cirugfa).

8

Cémo se deben tratar los sintomas de su hijo.

8

Si su hijo debe tener una orden de no resucitar (DNR)
(conozca mds sobre las DNR en la seccién titulada
“Planificar los nuevos objetivos de tratamiento para su

hijo”).



[ Quién puede ayudarme a tomar decisiones?

El equipo de atencién primaria de su hijo puede brindarle el apoyo
que necesita. Muchas familias también solicitan ayuda a otro
personal, la familia, los amigos y los lideres espirituales. Este libro
explica cémo las personas especificas pueden colaborar en la atencién
de su hijo. Muchos de estos miembros de personal también pueden
ayudarle a tomar decisiones duras.

(Qué debo considerar al tomar decisiones dificiles?

Toda situacién es distinta. Sin embargo, es probable que desee
considerar lo siguiente:

8

Lo que su hijo quiere

Las recomendaciones del personal

El objetivo general del tratamiento

Sus sentimientos con respecto a lo que un buen padre harfa
La fe religiosa o las creencias morales

La manera como la decisién afecta a su familia

Buscar mitigacién cuando la cura ya no es m4s una opcién

B SS 5 8 %

Evitar el tratamiento si su hijo sufre y probablemente el
tratamiento no funciona

Estos son algunos de los motivos que los nifios dan para justificar las
opciones dificiles por las que se inclinan:
53 Evitar el tratamiento que me har4 sentir peor

50 Satisfacer los objetivos de vida (ir a la ceremonia de
graduacién, el baile de graduacién, un campamento, un viaje
deseado, etc.)

£ Buscar atencién de mitigacién cuando la cura ya no es més
una opcién

53 No querer continuar con el tratamiento contra el cdncer

Ver lo que le ha ocurrido a otros pacientes de alrededor
Creer que un mayor tratamiento no puede ayudar

Creer que van a ir al cielo

3 308 3

Ayudar a sus familias a prepararse para su muerte

5 Preocuparse por IOS demé.s

El personal me apoyard en mis decisiones?

El personal de St. Jude estd comprometido a apoyarlo para tomar las
mejores decisiones posibles para su hijo. Una de las mejores maneras
de asegurarse de que esto ocurra es comunicar al personal los motivos
que lo llevan a tomar una decisién. También, diganos lo que necesita
y cémo podemos ayudar.

¢ Como puedo ayudar al equipo médico de mi hijo?

Comunique al equipo de atencién médica de su hijo cudles deben ser
los objetivos de la atencién. Si su hijo es lo suficientemente mayor,
usted y el nifio pueden decidir juntos lo que desean. Por ejemplo,

un objetivo podria ser “ausencia de dolor” o “quiero que mi hijo
realice las actividades normales de un nifio de su edad”. Como estos
objetivos pueden cambiar con el tiempo, hable con el personal de

St. Jude sobre lo que usted y su hijo desean. Sus objetivos ayudardn
al equipo médico de su hijo a hacer sugerencias sobre cémo atender
a su hijo.

El personal de St. Jude nunca conocer4 a su hijo tan bien como
usted. Queremos que usted continde siendo el apoyo més fuerte de
su hijo. En cualquier momento que considere que el equipo deberfa
hacer algo distinto, hable con nosotros. Si considera que su hijo estd
sufriendo o podrfa estar mejor, hable con el equipo de atencién de su
hijo. Siempre queremos conversar sobre sus inquietudes.



¢ De qué manera mi decision afectard la atencion que mi
hijo puede recibir por parte de St. Jude?

Todo caso es distinto. La atencién que su hijo recibe depende de los
objetivos en cuanto a la atencién. El médico de su hijo, la enfermera
u otro miembro del personal integrante del equipo de atencién
médica puede hablar con usted al respecto. El personal de St. Jude
estd comprometido a apoyar las decisiones tomadas por los pacientes
y las familias sobre su atencién.

[ Qué sucede si cambio de opinion?

A medida que el tiempo transcurre, usted puede querer cambiar de
opinién o puede ser importante adherirse a su decisién anterior. Si
desea cambiar su decisién o los objetivos de atencién de su hijo, el
personal de St. Jude har4 lo mejor para apoyarlo. El equipo de su
hijo puede hablar con usted sobre los objetivos de la atencién de su
hijo y ayudarle a decidir lo que ocurrir4 en un futuro.

[ Qué ocurre 4i deseo llevarme a mi hijo a casa?

Segtin las necesidades de su hijo, el equipo de atencién tratara de
ayudarle a satisfacer este objetivo. Los farmacéuticos y las enfermeras
clinicas especializadas son expertos en ayudar a los nifios a recibir
atencién en el hogar o en alojamientos de St. Jude ademais del
hospital. Toda situacién es diferente pero si usted y su hijo desean irse
a casa, el personal de St. Jude har4 lo mejor para que asf ocurra.

¢Debo llevar a mi bijo a otro hospital?

Si usted vive fuera del 4rea de Mempbhis, es posible que quiera que
un médico de su 4rea local se ocupe de la atencién de su hijo. Si
considera que su hijo no est4 recibiendo los mejores tratamientos

en St. Jude o si averigua sobre un tratamiento que su hijo no estéd
recibiendo, hable con el equipo médico de su hijo. Es importante que
hable sobre cualquier tratamiento que pueda descubrir en Internet
para conocer lo més posible y hacer preguntas. Si en algiin momento

tiene preguntas sobre el tratamiento, dirfjase al médico de su hijo, la
enfermera o alguna otra persona de St. Jude.

¢ Como puedo ayudar a mis otrods hijos?

Sus otros hijos estédn afectados por la afeccién de su hijo enfermo;

por lo tanto, es importante ayudarlos. Reserve momentos para que
puedan hablar con usted y pida a un amigo o un familiar que hable
con ellos cuando usted no estd alli. Es posible que desee hablar con
su trabajador social, el capelldn o un especialista en vida infantil
sobre otras maneras de ayudar a sus otros hijos. La seccién “Recursos
de St. Jude” de este libro trata las maneras en las que el equipo de
atencién de su hijo puede ayudar. También es posible que desee leer
la seccién titulada “Cémo hablar con su hijo y otras personas” que
trata sobre cémo ayudar a los hermanos de su hijo.

[ OQué ocurre oL mi decision es distinta de lo pienso que el
equipo de atencion quiere?

Usted es quien mejor entiende a su hijo. El personal de St. Jude y

el equipo de atencién primaria de su hijo estdn aquf para ayudarle a
tomar decisiones. Si considera que el equipo de atencién de su hijo
quiere tomar una decisién distinta, hable con su trabajador social

u otro miembro del personal. El comité de ética del hospital y el
defensor de participantes en investigaciones también pueden ayudar.

(Debo considerar un ensayo Jde fase I para mi hijo?

La participacién en un estudio de fase I le brinda a usted y a su hijo la
posibilidad de ayudar a los médicos a entender nuevos medicamentos
que no se han probado en muchos nifios. Los médicos saben c6mo
funcionan estos medicamentos en animales y en adultos pero no en
nifios. Consideran que posiblemente podrian ayudar a tratar el cdncer
en la nifiez. Los estudios de fase I ayudan a encontrar la dosis més
grande de medicamentos que se pueden administrar a los nifios de
manera segura. También ayudan a los investigadores a conocer cuéles



son sus efectos secundarios. Algunos estudios de fase I ayudan a
averiguar la mejor manera de combinar distintos medicamentos.

No es probable que los pacientes en estudios de fase I mejoren con el
tratamiento experimental. Es posible que los medicamentos causen
efectos secundarios que empeorarfan a su hijo. Su equipo de atencién
primaria puede hablar con usted sobre estas opciones y ayudarle a
decidir si un estudio de fase I es adecuado para su hijo.

(Qué sucede con los medicamentos complementarios o
alternativod, u otros tratamientos no estindar?

Hable con el médico de su hijo sobre estos otros tratamientos. El
personal de St. Jude es muy cauteloso respecto de los tratamientos
que pueden dafiar a su hijo y no se ha probado que ayuden. Si el
médico de su hijo considera que el tratamiento dafiard a su hijo y aun
asf a usted le gustarfa probarlo, el farmacéutico de St. Jude puede
investigar los posibles efectos secundarios y reacciones con los otros
medicamentos de su hijo.

M hijo tiene mdds de 18 arios y ha participado activamente
en la toma de decisiones durante su tratamiento. Nos
preguntaron Ji tenia una declaracion de voluntades
anticipadad. ;Qué es esto?

Una declaracién de voluntades anticipada es un plan escrito de
cémo un paciente adulto quiere que se realice la atencién médica si
no puede hablar por s{ mismo debido a una enfermedad o lesién de

gravedad. Existen dos tipos de declaracién de voluntades anticipadas.

Una es la designacién de un representante para decisiones de
atencién médica que también se conoce como poder notarial
indefinido para asuntos de salud. Para hacer esto, usted elige a una
persona en quien conffa para que tome decisiones o actte en su
nombre si usted no puede hacerlo. El otro tipo de declaracién de
voluntades anticipadas es un plan detallado de atencién denominado
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plan de atencién anticipado (también conocido en algunos estados
como testamento vital o instrucciones para la atencién médica). Su
trabajador social de St. Jude puede darle mds detalles sobre estas
opciones y ayudarle con los formularios si su hijo desea completar
una declaracién de voluntades anticipadas. También su trabajador
social puede compartir una hoja educativa con usted denominada
“;Sabe usted...Declaracién de voluntades anticipadas”.

Notas:
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Planificar los nuevos
objetivos
de tratamiento
para su hijo

Usted y su bijo necesitan conocer
50 los posibles tratamientos médicos;
50 el estado de salud de su hijo en detalle;
50 si los médicos esperan que su hijo se mejore o no; y

50 las elecciones que debe hacer.

La planificacién anticipada de la atencién de su hijo con el equipo de
atencién primaria le ayudaré a tomar decisiones dificiles més tarde.
Hay dos partes importantes en el plan de atencién de su hijo: hablar
sobre el pronéstico (si los médicos esperan que su hijo mejoraré o no,
cudndo y por qué) y tener objetivos con respecto a la atencién.

Prondstico

El médico de su hijo le dir4 si se espera que el nifio mejore o no,
cudndo y por qué, y a veces qué tan pronto esto podria suceder. A
veces, es dificil para el médico saber con exactitud cudndo y cémo su
hijo mejorard o empeorard, o si morird. Saber qué es lo m4s probable
que suceda puede ayudarle a usted y a su familia cuando todo parece
incierto.

Si usted entiende lo que posiblemente suceda, es probable que su hijo
tenga una calidad de vida mejor. Es crucial que usted hable sobre el
pronéstico de su hijo con el equipo de atencién primaria para que
puedan tomar decisiones de manera conjunta.

Podria hablar sobre si es posible una cura y cémo los tratamientos
afectardn a su hijo. Si una cura es improbable, podria hablar sobre
si los tratamientos pueden hacer que su hijo se sienta mejor y pueda
disfrutar mas la vida.

Objetivos de la atencion

Tener objetivos para la atencién de su hijo le ayudard a tomar
decisiones dificiles. Recuerde que cada paciente y cada familia son
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distintos y no existen decisiones correctas o incorrectas, sélo lo que es
mejor para su hijo y la familia.

A continuacién se detallan algunos posibles objetivos de atencién:

50 Curar la enfermedad de su hijo
> Ayudar a su hijo a vivir més tiempo

£ Ayudar a su hijo a que continte realizando las actividades
diarias cotidianas, tales como vestirse o cepillarse los dientes

3

Evitar que su hijo padezca dolor o molestias

8

Ayudar a su hijo a disfrutar més la vida en términos
generales (calidad de vida)

50 Alcanzar un objetivo de vida especifico, tal como hacer un
viaje o ir al baile de graduacién

> Ayudar a su familia y a sus seres queridos a hacer frente a la
enfermedad de su hijo

3

Encontrar un sentido en la vida de su hijo

8

Ayudar a los médicos a saber mds sobre la enfermedad de
su hijo para que puedan ayudar a otros nifios con la misma
enfermedad

5 Saber que hizo todo lo posible para ayudar a su hijo

Podria tener algunos o todos estos objetivos u otros distintos. Muchas
familias tienen objetivos distintos en momentos distintos. Un estudio
reciente demostré que aproximadamente la mitad de las familias con
nifios enfermos tenia 2 objetivos principales:

53 Evitar que su hijo experimentara dolor o molestias o ayudar
al nifio a tener menos dolor

5 Tratar el cdncer de su hijo para que pudiera vivir mds tiempo
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Algunas decisiones que usted podria tomar
(Dénde quiero que mi hijo reciba el resto de su atencién?

Es probable que necesite decidir entre quedarse en St. Jude o llevar
a su hijo a casa. No importa lo que decida; los médicos de su hijo
tratardn de que se sienta lo m4s cémodo posible. Si su hijo participa
en un estudio de investigacién de tratamiento contra el cdncer, es
probable que usted necesite quedarse en el 4&rea de Memphis.

Si es importante regresar a casa con su hijo, el personal de St. Jude
puede ayudarle a encontrar atencién en su drea. Para méas detalles,
consulte la seccién “Recursos de St. Jude” de este libro. Llevar a

su hijo a casa desde St. Jude es m4s fécil cuando tiene tiempo para
planificar. Si considera que podria querer llevar a su hijo a casa,
hable con el médico o la enfermera de su hijo tan pronto como pueda.
El equipo de atencién de su hijo puede trabajar con los médicos y
otros proveedores de su drea para asegurarse de que su hijo reciba la
atencidén que necesita.

(Qué procedimientos médicos se le podrian realizar a mi hijo?

Existen muchos procedimientos médicos que podrian mantener vivo
a su hijo por mds tiempo. Algunos de ellos prolongaran la vida pero
no siempre hardn que su hijo se sienta cémodo. Los procedimientos
que elija dependeran de sus objetivos para la atencién de su hijo.
Podria querer que se lleven a cabo algunos pero otros no, o podria
quererlos todos, o ninguno.

Algunos de estos procedimientos incluyen los siguientes:
5 Colocar un tubo en la garganta de su hijo y utilizar una
mdaquina para ayudarlo a respirar

50 RCP (resucitacién cardiopulmonar): hacer presién en el
pecho de su hijo para tratar de hacer funcionar el corazén
después de que se haya detenido

53 Realizar andlisis de sangre
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5> Administrar antibiéticos u otros medicamentos para
combatir la infeccién

%> Alimentar a su hijo a través de una sonda
50 Ir al hospital si su hijo tiene vémitos, dolor u otros sintomas
50 Llevar a cabo una cirugfa, radiacién o ambos procedimientos

para tratar los sintomas causados por un tumor

5> Realizar transfusiones de sangre para aliviar los sintomas de
su hijo
5> Realizar quimioterapia que podria prolongar la vida de su
hijo
(Esté bien dejar de buscar una cura?
Si no hay probabilidades de que su hijo mejore, es posible que usted
y el nifio tengan que decidir cudndo abandonar los intentos de curar
la enfermedad. Esto no significa que usted se rinde. Tendr4 distintos
objetivos, tales como ayudar a su hijo a vivir el mayor tiempo posible
¥ a que se sienta lo més cémodo posible. Hable con el médico de
su hijo y el equipo de atencién primaria sobre cudndo se deben
detener los tratamientos. Es probable que desee utilizar el formulario
“Physician Orders for Scope of Treatment” (POST) a modo de ayuda
para hablar con el equipo de su hijo.

({Qué es una “orden de no resucitar” (Do Not Resucitate Order,
DNR) u “6rdenes del médico respecto del alcance del tratamiento”

(Phydician Orderd for Scope of Treatment, POST)?

Una orden DNR es una solicitud para permitirle a su hijo una muerte
natural (cuando no se realizaran ciertos tratamientos para prolongar
la vida). El formulario POST le permite indicarle al médico qué tipos
de tratamiento quiere o no quiere para su hijo. Si el formulario POST
indica que usted desea una muerte natural para su hijo, el equipo
médico no realizard la resucitacién cardiopulmonar si el corazén de
su hijo se detiene o el nifio deja de respirar. Una orden para permitir
una muerte natural es lo m4s adecuado cuando los medicamentos o
procedimientos que se utilizan para hacer que vuelvan a funcionar
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el corazén o la respiracién de su hijo podrian causarle dafio o no
ayudarle a vivir mds tiempo o a estar m4s cémodo.

Segtin sus objetivos de atencién, usted y el equipo de atencién médica
de su hijo decidirdn qué tipo de tratamiento usted desea para su hijo.
Después de que decida el tipo de tratamiento que desea, el médico de
su hijo completard un formulario POST para que el equipo médico
conozca sus deseos. Asegtirese de hablar con el médico y el equipo

de atencién de su hijo cuando sepa que la enfermedad de su hijo no
mejorard. Esto ayudard a su médico a estar seguro de que sus deseos
estén escritos en la historia clinica de su hijo. Si espera a que se
presente una emergencia, puede ser més dificil que su hijo obtenga el
tratamiento que usted desea.

Si lleva a su hijo a casa, es probable que desee tener un formulario
POST en la historia clinica de su hijo. Esto permitird al equipo
médico de su 4rea conocer lo que usted quiere para su hijo. Si no
les permite conocer esta informacién, realizarén la resucitacién
cardiopulmonar si el corazén o la respiracién de su hijo se detienen.
Su equipo de atencién primaria puede ayudarle con este formulario
antes de que regrese a su hogar.

(Puedo cambiar de idea sobre la decisién que he tomado?

Si. Hable con el médico de su hijo en cualquier momento con
respecto a cambiar el tratamiento elegido en el formulario POST. Si
estd en St. Jude, el médico y el equipo de atencién primaria de su
hijo estardn aqui para ayudarle con sus inquietudes a medida que la
situacién de su hijo se vaya desarrollando. Es importante pensar en

la manera en la que su decisién se ajusta a los objetivos de la atencién
de su hijo. Si ha llevado a su hijo a casa, hable con su médico alli.
También puede tener la opcién de que el médico de familia consulte al

médico de St. Jude de su hijo.
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Esta es una decisién dificil. ;Qué deciden la mayoria de los
padres?

Muchos padres de los nifios de St. Jude que han muerto, optaron por
una orden DINR. Podr{a saber de inmediato qué decidird sobre una
DNR. Antes de tomar una decisién, también podria querer hablar
con su familia o sus amigos, el pediatra de su hijo, otros padres en St.
Jude, o con su hijo. Hable con el equipo de atencién primaria de su
hijo y piense sobre los objetivos de atencién de su hijo. El médico o la
enfermera de su hijo, un capelldn o un trabajador social de St. Jude
pueden ayudarle a pensar en sus opciones y tomar la mejor decisién
para su hijo. Consulte la seccién “Recursos de St. Jude” de este libro
para conocer el personal que puede ayudarle a tomar decisiones.

Notas:
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Cémo hablar con su
hyjo y otras personas

Al recthir malas noticias por parte del médico de su hijo,
deguramente tendrd muchos pensamientos distintos y sentimientos
(ntensos. Fo probable que tenga muchas preguntas sobre como
ayudar a su hijo. También podria preguntarse como hablar con
it hijo sobre las noticias. En lo posible, permitase un tiempo para
entender esta nueva informacion y expertmentar sus emociones.
Existen recursos para ayudarle a enfrentar esto tanto en St. Jude
como en el hogar. Pida ayuda y no piense que podria molestar
a alguna persona al hacerlo. Comuntgue a los miembros
de vu familia, sus amigos y el personal de St. Jude lo que usted
y ou hijo necesitan. Todos trabajardn en conjunto para

ayudarle en este momento dificil.

Antes de bablar, sepa eémo reaccionan los niiios

Al prepararse para hablar con su hijo enfermo, sus hermanos o
amigos, ayuda saber cémo los nifios responden ante las malas
noticias. Si su hijo es muy pequefio, podria volverse apegado o
parecer egocéntrico. Si su hijo es mayor, podrfa actuar con enojo,
manifestarse haciendo cosas inadecuadas, tomar distancia de los
amigos y la familia, o comportarse como si fuera méds grande. Es
posible que su hijo haga estas cosas para ocultar sus sentimientos.

Se puede sentir temeroso, enojado, triste o culpable. Su hijo también
podria sentir enojo y frustracién porque la enfermedad est4 afectando
su vida y siente como que no tiene control.

También, su hijo podria reaccionar inicialmente menos de lo que
usted espera. Cuando le comunique la noticia, podria manifestar
tristeza, enojo y luego irse a jugar. Podria no responder nada o en
algin momento manifestar tristeza y en otros jugar como si nada
malo hubiera pasado. Piense en cémo su hijo ha respondido ante
las malas noticias en el pasado. Lo que ayudé al nifio en el pasado,
podria ayudarle a usted a apoyar a su hijo ahora.

Su hijo podria expresar sus pensamientos y sentimientos a través

del arte y el juego. Puede dibujar personas muertas o que se

estdn muriendo, o imdgenes perturbadoras. Hégale preguntas

que requieran méas de un sf o un no como respuesta, tales como
“Cuéntame sobre tu dibujo”. Esto puede ayudarle a saber mds sobre
los sentimientos de su hijo. El juego también puede ayudar a su hijo
a expresar sentimientos a su propio modo. Si su hijo es adolescente,
podria querer pasar mds tiempo con sus amigos y es posible que se
distancie de su familia. Esto podria parecer egoista pero realmente es
normal a esta edad. Si la conducta de su hijo le preocupa, hable con
un trabajador social, un especialista en vida infantil o un psicélogo de

St. Jude.
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Lo mejor es la honestidad

Lo mejor es ser honesto con su hijo sobre lo que est4 ocurriendo.

A diferencia de cuando se le realizé un diagnéstico por primera

vez, su hijo sabe sobre la enfermedad, ha hecho preguntas y es
probable que haya visto lo que ocurre con otros nifios en el hospital.
Con frecuencia, su hijo puede percibir cuando otras personas,
especialmente usted, estdn perturbadas. También podria estar ansioso
con respecto a la enfermedad. Hasta los nifios de 2 y 3 afios pueden
entender que algo no est4 bien. Su hijo podria observarlo a usted, al
personal de St. Jude o a otros familiares para entender lo que esta
ocurriendo, aunque no parezca que estd prestando atencidn.

A continuacién se detallan algunos comentarios expresados por los
nifios al personal de St. Jude:

50 Podfa decir que algo andaba mal porque a mi enfermera se la
vefa triste y no me embromaba como lo hacfa habitualmente.

%> Mi mam4 salfa continuamente de la habitacién para hablar
por teléfono con pap4.

£ Mi papé parece haber estado llorando y no me mira. Sé que
algo ocurre y no me lo quieren decir.

Quizés su hijo podria intentar hablar con usted sobre temas dificiles.
Podria sentir la necesidad de protegerlo a usted de su enfermedad

o evitar que se sienta triste. Su hijo podria no hacer preguntas ni
expresar sentimientos porque considera que ser4 demasiado emotivo
para usted. Los estudios demuestran que ser honesto con los nifios
les ayuda a hacer frente a lo que ocurra. Si usted no le brinda a

su hijo informacién honesta en palabras que pueda entender, sélo
podrd imaginarse lo que estd ocurriendo. Con frecuencia, estos
pensamientos pueden asustarlo m4s que la verdad.

Usted es quien mejor conoce a su hijo, por lo tanto, es quien mejor

puede determinar qué debe decir y cémo decirlo. Digale a su hijo
todo lo que necesite saber y pueda manejar en ese momento. Trate
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de contestar las preguntas de su hijo de manera cornpleta pero no lo
abrume con detalles. Expliquele lo que ocurrird luego. Si lo prefiere,
alguna persona del equipo de atencién de su hijo puede estar allf

cuando hable con el nifio.

Conceda tiempo a su hijo para que piense sobre lo que acaba de
escuchar y tenga la posibilidad de hacer preguntas. H4gale saber a
su hijo que est4 bien hacer preguntas en cualquier momento. Digale
que aunque usted est4 triste, slempre estard cerca para ayudarle

a atravesar este diffcil momento. También el equipo de atencién
continuard ocupandose de atenderlo bien y se asegurard de que esté
cémodo.

La emocion es normal y saludable

Compartir sus propios sentimientos ayuda a su hijo. Si usted esté
muy emotivo o comienza a llorar, le est4 demostrando a su hijo

que los sentimientos estdn bien. También le estd demostrando que
puede estar triste pero que ain puede controlar sus emociones. A
veces los nifios quieren proteger a sus padres porque temen que las
emociones los perturben. Demuéstrele a su hijo que las emociones
son normales y de esperar. Esto puede ayudar al nifio a entender que
sus sentimientos son normales.

Recuerde que con frecuencia, los nifios son bastante fuertes y tienen
capacidad para superar adversidades. Todos aprendemos y crecemos
emocionalmente durante los momentos dificiles. Usted puede
encontrar consuelo al escuchar los pensamientos y sentimientos de

su hijo. Cuando su hijo habla con los hermanos o los amigos, podrian
crear recuerdos que serdn de ayuda en los momentos por venir. Su
hijo puede necesitar completar una tarea o darle a alguien un mensaje
especial. Esto puede ser una manera de contribuir con la sociedad y
se debe fomentar.
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Eqgté preparado para preguntas dificiles

Su hijo podria preguntar si se va a morir. Muchos nifios piensan que
las malas noticias, especialmente las noticias de que la enfermedad se
ha vuelto a manifestar o ha empeorado, significa que se van a morir
pronto. Su hijo podria creer que ya se estd muriendo. Aunque la
enfermedad se vuelva a manifestar o empeore, puede tomar mucho
tiempo para que la enfermedad de su hijo llegue a su fin. Podria
necesitar ayudar a su hijo a entender que es hora de cambiar los
medicamentos o los tratamientos pero que todavia no es el momento
en el que los medicamentos no ayudardn més.

Si su hijo es muy pequefio podria saber que la enfermedad es grave
pero no que el hecho de que se haya vuelto a manifestar puede
significar la muerte. Trate de darle a su hijo una respuesta honesta sin
importar lo diffcil que sea. El nifio necesita saber que puede confiar
en que usted le dice la verdad.

Trate de planificar qué decir si su hijo le pregunta si se va a morir.
Escuche con atencién lo que su hijo le pregunta. Utilice un lenguaje
tranquilizador para decirle a su hijo que, a veces, los nifios mueren a
causa de sus enfermedades. Estas son algunas cosas que los padres
podrian decir:

5> “No sé lo que va a ocurrir luego. Los medicamentos que
estabas tomando ya no funcionan para tu enfermedad. A
veces los nifios mueren de esto, pero no creo que esto vaya
a ocurrir ahora. Estamos trabajando con tus médicos para
encontrar nuevos medicamentos para probar. Estaremos
contigo sin importar lo que ocurra”.

53 Usted puede aprender més sobre lo que su hijo estd
pensando al decir algo como: “Tu sabes que todos moriremos
algin dfa. Me pregunto por qué estds pensando esto hoy”.

Estas son algunas de las cosas que usted puede hacer si su hijo le
pregunta sobre la muerte:
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Escuche atentamente la pregunta.
Conteste sin demasiados detalles lo que su hijo le pregunta.

Escuche las demés preguntas.

3 308 3

Observe el lenguaje corporal de su hijo, como ausencia de
contacto visual, nerviosismo, si cambia de tema, se levanta o

le dice “suficiente”.

Digale a su hijo lo que usted sabe y lo que el médico y el equipo de
atencién hardn al respecto. Si su hijo no habla sobre la muerte, usted
puede poner el tema si es el momento oportuno. Puede preguntar]e
a su hijo si estd preocupado o tiene miedo, o si hay algo sobre lo que
le gustarfa conversar con usted o alguna otra persona. Si el nifio ha
tenido o tiene amigos que fueron pacientes de St. Jude, es probable
que ya sepa sobre nifios que han muerto y podria preguntarse que
ocurrird le ocurrird a él.

Incluya a sus otros hijos

Hable con sus otros hijos. Como la enfermedad de su hijo ya los ha
afectado, estdn familiarizados con muchas cuestiones y es probable
que tengan preguntas. Usted podria querer practicar lo que les dird
con alguien que entienda su situacién, por ejemplo, un miembro de su
equipo de atencién o su trabajador social.

Es probable que sus otros hijos hagan algunas de las mismas
preguntas que su hijo enfermo. También querran saber cémo el
cambio del estado de su hijo enfermo afectard sus vidas. Pase tiempo
con ellos y aliéntelos a hacer preguntas cuando estén listos. Usted
podria necesitar decirles que alguien estard junto a ellos. También
puede ayudar encontrar alguna persona como un miembro de la
familia o un amigo que pueda estar con los otros nifios cuando usted
esté con su hijo enfermo. Aliente a sus hijos a que se acerquen a usted
v le hagan preguntas o le manifiesten las inquietudes que podrian
tener sobre lo que hayan escuchado.

35



Hablar con su bijo sobre la muerte

Una de las cosas més dificiles que tendrd que hacer en la vida es
decirle a su hijo que se va a morir. Puede ayudar saber que la mayorfa
de los nifios que no van a mejorar ya saben que van a morir pronto.
Hasta podria ser un alivio hablar sobre lo que usted ya sabe. Su

hijo no va a mejorar y no existe ningtin otro tratamiento que pueda
ayudar. Su hijo puede haber recibido tratamientos que no deseaba
porque pensaba que era importante para usted. Podria haber
comenzado a prepararse para la muerte mucho antes que usted.

Su hijo podria darle pistas para indicarle que est4 listo para hablar de
la muerte y morir. El personal de St. Jude sabe que a veces, los nifios
hablan de la muerte mientras que los adultos no lo hacen. Estas son
algunas de las cosas que otros nifios de St. Jude han dicho:

5> Pronto voy a ver a mi abuelo (que murié el afio pasado).

> Cuando mis medicamentos no funcionen més, voy a jugar
con Jests.

%> No necesito comprar cosas para la escuela; el afio que viene
no voy a ir.

53 No tengo miedo de morirme.
53 Estoy cansado y quiero ir a casa.

53 ;Cudndo me vaya al cielo para estar con .... ?

Una nifia pequefia escribié su “destino” cuando estaba jugando un
juego: “Vas a ir al cielo pronto”. Algunos nifios dibujan 4ngeles,
imdgenes del cielo o cementerios.

Si su hijo dice o hace estas cosas, su primera reaccién podria ser
responder de un modo en el que evite hablar de la muerte. Podrfa
decir: “No; no vas a ver al abuelo” o “por supuesto que vas airala
escuela”. Esta no es una charla que alguna vez pensé que tendrfa
con su hijo. Respire hondo y pidale a su hijo que le cuente m4s sobre
ver al abuelo, jugar con Jesus, no ir a la escuela, no tener miedo a
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morirse, ir a casa, el destino o los dibujos. Esto puede ayudar a su
hijo a hablar de lo que siente o piensa. Podria sentirse mejor si conoce
las preguntas de su hijo para que pueda ayudar con las respuestas y
abordar las preocupaciones.

Ey importante encontrar las palabras adecuadas para

decir

Usted conoce mejor nadie las experiencias, valores, creencias,
actitudes y palabras de su familia. Sus creencias pueden ayudarle a
hablar sobre el final de la vida y a encontrar las palabras adecuadas.
Si es adecuado para su familia, usted puede pedirle a un ministro, un
rabino o un capelldn que le ayuden a contestar las preguntas de su
hijo. También hay libros que no son religiosos que pueden ayudar. El
personal de vida de su hijo, los capellanes del hospital o su trabajador
social pueden ayudarle a encontrar libros a modo de ayuda para
tratar el tema de la muerte. Lo m4s importante es que sea honesto con
su hijo. Aliéntelo a hablar con usted y tranquilicelo de que estardn
juntos, y asegtrese de que esté cémodo. Algunos padres dicen que
tener estar charlas dificiles realmente ayudé. Sintieron consuelo con
los pensamientos, sentimientos y experiencias de sus hijos.

Es posible que su hijo comience a planificar su muerte. Podria hablar
sobre quién debe recibir su ropa y sus juguetes especiales, qué musica
tocar en su funeral o lo que quiere tener puesto. Hablar sobre sus
planes es una manera en la que su hijo puede hacer frente a sus
sentimientos y necesidades. Probablemente har4 preguntas y hablara
cuando desee respuestas. Con frecuencia, estas conversaciones tienen
lugar de noche, cuando todos estdn en la cama y las actividades se
han terminado. Cuando hable con su hijo sobre su muerte debe tener
en cuenta su edad y cuanto entiende.

Para nifios de 2 a 6 afios

Si su hijo tiene entre 2 y 6 afios, estd comenzando a entender lo
que significa la muerte. Sin embargo, podria tener problemas para
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entender por qué ocurren las cosas. Podria creer que las cosas
ocurren por magia y que su conducta, sus acciones o pensamientos
pueden cambiar la enfermedad. Tendr4 curiosidad por los

cambios que estdn ocurriendo y sin ninguna informacién simple,
probablemente inventard una explicacién. Como no entiende que
la muerte es permanente (los personajes de los dibujos animados
mueren y vuelven a la vida una y otra vez), probablemente su hijo
se mostrara preocupado por dejarlo austed e ir a un lugar extrano.
Segtin sus creencias religiosas, hable con su hijo sobre cémo podria
ser la muerte y dfgale que estaran juntos tanto como usted pueda.
Algunos padres consuelan a sus hijos al decirles que se reuniran
pronto con ellos y quién podria estar esperdndolos, como los abuelos,
amigos y mascotas.

Para nifios de 7 a 11 afios

Si su hijo tiene entre 7 y 11 afios, es probable que sepa que la muerte
es permanente y causada por algo que va m4s all4 de su control.
Puede estar preocupado por si morir le va a doler y por dejarlo

a usted. Es probable que su hijo haya comenzado a desarrollar

sus propias creencias religiosas. Si es asf, escuchar sus creencias,
compartirlas y hablar con su ministro, rabino o un consejero podria
ayudar. Usted podrfa no estar seguro de cémo serd la muerte para

su hijo. Su médico y equipo de atencién pueden darle informacién al
respecto. Digale a su hijo que usted estard allf para brindarle apoyo y
que el médico se asegurard de que esté cémodo.

Para adolescentes y adultos jévenes

Si su hijo es adolescente o un adulto joven, tendrd una mayor
comprensién de la muerte. Sin embargo, intentard no pensar en su
propia muerte. Su hijo puede estar preocupado por cémo su muerte
afectard a su familia. Es probable que se esfuerce por desarrollar

su propia identidad, independizarse de usted y controlar lo que
pueda. Esto es normal en los adolescentes y los adultos jévenes. Con
frecuencia, los adolescentes y los adultos jévenes tienen ideas firmes
sobre cémo quieren vivir los dias que les quedan.
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Hdgale preguntas a su hijo

No suponga que sabe lo que su hijo est4 pensando o lo que teme.
Aquello que a usted lo perturba puede ser distinto de lo que asusta o
confunde a su hijo. Si usted le hace preguntas y lo escucha, conocerd
lo que es més importante.

Hable con su hijo sobre si desea estar en casa o en el hospital cuando
muera. Pregtintele si hay cosas que le gustaria hacer antes de morir.
(Hay lugares especiales a donde a su hijo le gustarfa ir o amigos a
quienes le gustarfa ver? Su hijo podria querer decidir a quién dejar
sus juguetes, ropa y otras cosas cuando muera.

Si su hijo es més grande, se probable que quiera ayudar a preparar
su propio servicio conmemorativo y funeral, y entonces le indique
qué quiere y quién deben participar. Su hijo puede elegir una musica
especial, poesfas, ropa, versos de las escrituras y recuerdos o fotos
para que se muestren en el servicio. Esto puede darle a su hijo alguna
sensacién de control sobre lo que ocurre.

Hablar con otras personads

Usted puede decidir quién necesita saber sobre el cambio del estado
de salud de su hijo. Puede ser demasiado duro para usted contarles

a sus amigos, a su familia y a sus compafieros de trabajo en persona.
Es posible que quiera hacerlo a través del correo electrénico o que
un amigo o un familiar llamen a los dem4s amigos y familiares. Este
es un momento precioso y dificil a la vez tanto para usted como para
su hijo enfermo. No tiene que pasar mucho tiempo en el teléfono

si le cansa o prefiere hacer otra cosa. Quiz4s quiera nombrar a un
miembro de su familia como la persona a quien dirigirse para obtener
informacién.

Hablar con sus otros hijos

Es posible que quiera hablar con sus otros hijos sobre los deseos de
su hijo enfermo y cémo les afectard. Permitales que hablen sobre sus
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necesidades e inquietudes. H4gales saber que no necesitan sentirse
culpables de sus propios sentimientos y necesidades. Hable con sus
otros hijos sobre si desean estar o no presentes en el momento en
que su hijo enfermo muera. Hégales saber que respetaré sus deseos
lo mads posible. Este puede ser un tiempo para contestar preguntas y

tranquilizarlos.

Las etapas finales de la vida pueden ser un tiempo de confusién y
temor para todos. Digales a sus hijos que todos harén lo que puedan
para que se sientan cémodos. El equipo de atencién de su hijo y

otro personal de St. Jude estardn junto a usted en cada paso de este
camino para apoyarlo de todas las maneras que podamos. El capelldn
de St. Jude, asf como también el especialista en vida infantil, el
trabajador social y el psicélogo pueden ser especialmente ttiles.

Notas:
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Cuando existe un

conflicto famihar

Tener un hijo muy enfermo une a la famdlia, a veces por mucho
tiempo. Eotar juntos mdos de lo habitual puede ser estresante y la
enfermedad de su hijo hace que esto sea mds dificd. Los miembros

de la familia que se llevan bien en otros momentos podrian
pelearse o no estar de acuerdo durante este momento estresante.

St algunos miembros de la familia no se llevan bien, el conflicto

puede agravarse cuando su hijo esté muy enfermo o por mortr.

Egta seccion del libro puede ayudarle a:
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considerar los posibles problemas en su propia familia;
pensar sobre cémo manejar conflictos familiares; y

encontrar maneras de crear un entorno tranquilo y agradable
para su hijo enfermo.

Cuestiones que pueden causar conflicto

20

20

8

3

$29)

Temas de custodia y cantidad de tiempo junto al nifio por
parte de padres divorciados y los miembros de sus familias.

Miembros de la familia que regresan a ver a su hijo enfermo
y se involucran cuando se aproxima el final de la vida del
nifio.

Conflicto entre las personas que han cuidado a su hijo
durante el tratamiento y las que no han estado alli.

Ideas distintas sobre el tratamiento de su hijo.

Miembros de la familia que se sienten dejados de lado o
consideran que no tienen control.

Pacientes adolescentes o adultos jévenes que no estin de
acuerdo con sus padres sobre la vida y los objetivos de
tratamiento.

Ideas distintas sobre cémo disciplinar a un nifio enfermo.

Emociones que pueden causar conflicto

$29)

$29)

3

3

Enojo por la situacién de su hijo

Pérdida de control que puede hacer que las personas se
sientan més enojadas o tristes

Culpa por no poder resolver el problema, tener que estar en
casa atendiendo al resto de la familia o tener que dejar a los
otros hijos en casa

Depresién

Dolor emocional
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5> Temor a lo desconocido, la posible pérdida, lo incierto
%> Agotamiento emocional
$d Sentirse abrumado

El estrés, el cansancio y no poder dormir bien pueden hacer que

usted y los otros miembros de su familia se sientan més emotivos y
sensibles.

Planificar para un momento especial

Cuando sabe que a usted y a su hijo no les queda mucho tiempo para
estar juntos, es probable que desee realizar algunas cosas especiales.
Estas cuestiones pueden ayudarle a pensar sobre qué hacer con su
hijo.

;Qué es importante ahora para su hijo?

;Qué quiere hacer su hijo?

;Con quién le gustarfa a su hijo pasar el tiempo?

(Hay lugares a donde su hijo le gustaria ir?

(Hay cosas que a su hijo le gustaria hacer?

S 5 8

(Qué quiere recordar usted sobre los dltimos dfas de su
hijo?

;Qué puede hacer para crear recuerdos?

(Cdémo quiere pasar los dltimos dfas de su hijo?

(Qué han acordado usted y los miembros de su familia?

3 s

;Cémo puede trabajar con los miembros de su familia para
hacer algunas de estas cosas?

Usted no est4 solo para enfrentar este desafio. Muchas familias
antes que usted han tenido conflictos durante los tltimos dfas de

un hijo. Algunas cosas que otras familias hicieron pueden ayudarle.
Hemos cambiado los nombres y las edades de los pacientes, pero las
situaciones son reales.
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Patricia

Patricia era una nifia de 14 afios cuya enfermedad se habia
diseminado. Ella y sus padres sabfan que sélo le quedaban algunas
semanas o dias de vida. Sin embargo, queria ir a un campamento de
verano con sus amigos. Al saber que Patricia podria no sobrevivir al
campamento, a su madre le costé pero la dejé ir porque esa aventura
era muy importante para Patricia. La nifia lo pasé fantéstico en el
campamento y participé activamente en la mayorfa de las actividades,
incluido el baile de graduacién (“prom”). Volvié a casa y murié

en paz unos dias después. Su madre recordé que fue una de las
decisiones més dificiles que tuvo que tomar. Pero se dio cuenta que
Patricia necesitaba tener esa experiencia para lograr algunos de

sus suefios, como por ejemplo, tener un compafiero para el baile de
graduacién.

Tomas

Tom4s era un nifio de 4 afios que habfa luchado contra el cdncer
durante 3 afios. El médico le dijo a la madre de Tomé4s que al nifio no
le quedaba mucho tiempo de vida. Los padres de Tom4s no estaban
juntos y habfan tenido graves conflictos en el pasado. Sin embargo,
Tom4s amaba a su padre y siempre esperaba el momento para estar
con él. Cuando se hicieron los arreglos para un viaje deseado, la
madre de Tom4s invité al padre para que Tom4s y su padre pudieran
compartir la experiencia.

Carlos

Carlos era un joven de 22 afios que habia estado en tratamiento desde
su adolescencia. Al poco tiempo de casarse, su enfermedad se volvié
a manifestar y empeoré rdpidamente. Sus padres lo habfan cuidado
durante afios y no estaban de acuerdo con la nueva esposa de Carlos
sobre cémo manejar su cuidado y su tiempo. Carlos realizé un plan
de atencién anticipado que permitié a todos conocer sus deseos. Le
dio a su esposa la responsabilidad de su atencién y tratamiento. Esto
eliminé la fuente de conflicto, apoyé a su esposa y tranquilizé a sus
padres.
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Ménica

Ménica era una nifia de 13 afios con un tumor agresivo. Sus padres
estaban separados en el momento del diagnéstico y discutian con
respecto a todo. Ménica queria que tanto su padre como su madre
estuvieran con ella durante el tratamiento. Vinieron al hospital con
ella y trabajaron con el trabajador social y el personal de psicologia
de St. Jude para manejar sus problemas. Al principio, esto parecia
no funcionar pero después de un tiempo lograron solucionar los
problemas y transigir. Los padres de Ménica permanecieron con ella
durante su tratamiento en St. Jude y en casa. Mds tarde, se volvieron
a juntar.

José

José era un nifio de 16 afios cuyo padre habfa abandonado todo para
cuidar de él mientras estuvo enfermo. Los padres de José estaban
separados y su madre tenfa un contacto limitado con él durante su
tratamiento. Como le quedaba muy poco tiempo de vida, José pidié
pasar un tiempo con su madre y ella en efecto vino a estar con él.
Aunque el padre estaba enojado con la madre de José, vivié con ella
en el sitio de alojamiento de St. Jude. Permitié que José y su madre
pasaran tiempo juntos para que José pudiera perdonar a su madre
por no haber estado junto a él durante la enfermedad y pudiera
hablar sobre otros temas con ella.

Cuando las cosas no salen bien

Resolver conflictos familiares es importante para el nifio que estd
muriendo y su familia. A continuacién se indican algunos ejemplos
de lo que ocurrié cuando los miembros de la familia no pudieron
resolver sus problemas:

Guillermo

Guillermo era un nifio de 7 afios cuyos padres estaban divorciados.
Tenfa un tumor agresivo. Sus padres peleaban por todo lo referente
a su atencién incluso respecto a quién tendrfa la informacién médica,
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quién vendria con el nifio a las citas y quién pasarfa tiempo con él.
Durante el tiempo en que Guillermo recibié cuidados paliativos en
la casa del padre que lo Cuidaba, el otro que no tenfa la custodia tuvo
que obtener una orden judicial para visitar a Guillermo.

Susana

Susana era una joven de 16 afios cuyos padres habfan tenido un
divorcio amargo. Los efectos del tumor de Susana y su tratamiento
la enfermaron demasiado como para poder cuidarse por sf misma y
necesité ayuda para su cuidado personal. Se sentfa mas cémoda con
su madre en cuanto recibir atencién pero su padre tenfa la custodia
legal de Susana. Su madre tenfa derechos de visita y habfa hecho un
buen trabajo cuando ayudé con la atencién de Susana en St. Jude.
Cuando Susana dejé el tratamiento y se fue a casa, queria estar con
su madre porque se sentfa mds cémoda con la atencién de su madre.
Sin embargo, el padre se Susana insistié en mantener el control de su
atencién en contra de los deseos de Susana.

Ideas para considerar

Si tiene conflictos familiares, considere algunas de estas maneras para
ayudar a resolverlos:

5 Céntrese en lo que su hijo necesita y quiere.
5> Busque maneras de llegar a un acuerdo.

50 Hable con alguna persona que sea neutral y pueda ayudar a
resolver el conflicto (un amigo, un miembro del personal de
St. Jude o un mediador profesional).

50 Trate de dejar el pasado de lado y pensar en lo que su hijo
necesita en este momento.

8

Encuentre maneras de trabajar juntos.

3

Comience con un acuerdo pequefio tal como hacer un
cronograma de visitas a su hijo.
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Reconozca su dolor emocional y encuentre personas y
actividades que le ayuden, y no agreguen més conflicto.

Piense de dénde proviene el enojo o el conflicto. ;Estd
enojado por la enfermedad de su hijo y se descarga con su
esposo/esposa u otro miembro de la familia? Esto no es
inusual durante los momentos dificiles.

Trate de sentir compasién por todos, atin cuando exista un

conflicto.

Hable con su médico de familia (médico de cabecera) sobre
su estrés y pida ayuda para los conflictos familiares.

Asegtrese de cuidar de usted mismo (Consulte la préxima
seccién: “Cuidar de usted mismo”).

Utilice el apoyo y el asesoramiento disponible por parte del
personal, los capellanes y los psicélogos de St. Jude.

Comentario de un padre so0bre las emociones

El padre de un nifio que estaba enfermo en St. Jude recordé cémo el
sentirse frustrado y triste por la enfermedad de su hijo lo hizo enojar
con su esposa y otras personas. Sugirié que los padres se pregunten:

“;Con quién me pongo furioso?” Es posible que se enoje ante la

enfermedad de su 1’11}0 y no con su cényuge u otra persona.

Cuedtioneds legales

St. Jude no toma parte en las disputas por custodia y visitas. Lo
alentamos a solucionarlas de la mejor manera posible para su hijo. Sin
embargo, si hay una orden judicial para custodia o visitas, acatamos

la orden judicial.

Cuestiones de sequridad

St. Jude se ha comprometido a proporcionar un entorno seguro

p prop g
y pacifico para los pacientes, los padres y el personal. Esperamos
que todas las familias puedan resolver sus conflictos por su cuenta.
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Trabajaremos con las familias, el personal y la seguridad del hospital
segln sea necesarlo para garantizar un entorno seguro.

Donde ir para solicitar ayuda

Si usted necesita ayuda con conflictos familiares, hable con un
trabajador social o un capelldn de St. Jude; pregtinteles sobre hablar
con un psicélogo o hable con el médico o la enfermera de su hijo.
Estamos aqui para ayudarlo.

Notas:
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Cuidar de

usted mismo

Usted podria pensar que cuidar de usted mismo no es importante o
qgue usted no puede darse prioridad ahora musmo. Mientras emplea
la mayor parte del tiempo y la energia en cuidar a su hijo enfermo,
recuerde cuidarse también. Mantenerse tan saludable fisica,
mental y espiritualmente como vea posible, le ayudard a cuidar

mejor a su ser querido.

FEo dified cutdar a un niiio enfermo oi usted no se siente bien o o(
esld demaviado cansado. En esta seccion del libro, compartiremos

condejos de cuidado personal de otros padres y personal de St. Jude.

Su propio cuerpo
50> Recuerde comer bien y dormir lo suficiente siempre que
pueda. Si no hace estas cosas, se sentird m4s cansado y le
costard m4s brindarle a su hijo el cuidado que desea darle.
También se sentird més frustrado y emotivo. Los nifios se
dan cuenta cuando usted no se cuida ueden sentirse mal
yp
al respecto, o podrian tratar de seguir su ejemplo.

5> Tome descansos para bafiarse, cortarse el pelo, ocuparse de
la ropa sucia, ir de compras, etc.

50> Haga ejercicio de manera regular siempre que pueda.

Cuide su propia salud. Cumpla con las citas para ver al médico y el
dentista, y contrélese la vista regularmente.

5 Cuando se sienta tenso, vigile su respiracién. Pruebe
esto: Inhale mientras cuenta “Uno...dos...tres...cuatro”.
Sostenga la respiracién mientras cuenta hasta 7. Exhale
mientras cuenta hasta 8. Pregunte al trabajador social de
su hijo o a un psicélogo de St. Jude sobre otros ejercicios
de respiracién. Vigile los musculos tensos. Haga algunos
ejercicios para estirar el cuello con cuidado y lentitud;
péngase de pie y estirese.

53 Pruebe algunas estrategias de relajacién tales como
relajacién muscular progresiva o imdgenes guiadas (su
trabajador social o el psicélogo pueden ayudar).

5> Siempre que sea posible, descanse y haga una pausa cuando
otros quieran ayudar. Por lo general, el trabajo de un
cuidador es de 24 horas, los 7 dfas de la semana, pero todas
las personas necesitan un descanso de tanto en tanto. Est4
bien descansar.

Su mente

53 Escriba un diario sobre sus pensamientos y sentimientos, o
hable con otras personas que puedan alentarlo.
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50 Céntrese en lo que vaya bien cada dfa y recuerde disfrutar a
su hijo. Muéstrele a su hijo una actitud positiva. Por ejemplo,
“ Ve i b/ 7’ ”
Est4 bien, eso no funcioné pero vamos a probar otra cosa”.
La actitud es importante para enfrentar situaciones.

5> Aun puede tener esperanza durante este momento diffcil.
Es posible que tenga la esperanza de un dfa sin dolor o de
que un hermano pueda venir de visita. Encuentre nuevas
maneras de tener esperanza.

5> Cuando no pueda tener una actitud positiva, sea honesto con
respecto a sus emociones. Es importante que le muestre a
su hijo que puede controlar sus emociones cuando se sienta
triste o enojado.

5> Pida privacidad o tiempo a solas cuando usted y su familia lo
necesiten.

50 Céntrese en el cuidado de su hijo, no en la enfermedad.
“ yall “ 7 7 n 7
Pensar “por qué” o “qué pasarfa si” s6lo puede ser doloroso.

Un padre dijo: “He escuchado a algunos cuidadores hablar sobre la
enfermedad como si la enfermedad fuera una persona. Si asf fuera, la
matarfan una y otra vez. Esto es comprensible. Sin embargo, permitir
que la enfermedad controle todos sus pensamientos no cambiar el
problema. Lo controla a usted A4 controla su actitud ante la vida y

la manera como usted decide vivir. No estoy diciendo que no va a
querer hacer todas las preguntas sobre “por qué su hijo” pero dar
vueltas sobre eso no ayudard. Como madre que también ha perdido
un hijo, sé que centrarse totalmente en sus problemas lo sitda en un
estado de depresién. No puede pensar claramente y eso afecta todo”.

Hay otras cosas que podrian ayudar:

50 Encuentre tiempo para el humor: la risa cura el espiritu.
Permitase ver el lado m4s superfluo de las cosas y reirse.

50 Explore sus propias distracciones saludables como leer,
hacer ejercicio, trabajos manuales, crucigramas, etc.
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5> Muchas personas encuentran que la musica es
tranquilizadora o energizante. Encuentre momentos para
quitarse el estrés con mdsica.

Su red social

50 Trate de hablar y mantener relaciones saludables con las
personas mds cercanas a usted.

5> Trate de entender a su pareja, a otros miembros de la familia
y a los amigos. Los hombres y las mujeres sufren y manejan
las situaciones de maneras distintas, y eso est4 bien.

5> Piense cuidadosamente sobre la persona adecuada a quien
pedirle consejo u opiniones.

50 Si los amigos o la familia ofrecen ayuda, diga si. Las
personas realmente quieren ayudar. Indiqueles una variedad
de cosas para hacer con el fin de ayudar. Esto les da opciones
v le permite a usted mantener algo de control sobre quién
hace qué.

£ Pida ayuda cuando la necesite. No tema llamar a un amigo,
a un miembro de la familia o al personal de St. Jude para
pedir ayuda. Pedir ayuda no significa que usted no sea un
buen cuidador. Simplemente significa que usted necesita
ayuda. Pedir ayuda también puede ayudar a las personas
que desean hacer algo por usted.

Sus rutinads

> Lleve una vida normal en la medida de lo posible.

Una madre cuya hija estuvo en St. Jude dijo: “Mientras cuidaba a mi
lya i) )
hija, también tuve que cuidar de m{ misma, a mi esposo y a mi otra
hija. En lo posible, traté de llevar una vida normal y continué con las
actividades que disfrutaba antes de nuestra crisis. En cuanto a mf, no
querfa compartir mi sufrimiento con todo el mundo. Sélo queria que
fuésemos una familia que estaba atravesando un momento dificil. No
q

queria que todas las conversaciones fuesen sobre nuestra crisis. Es
por eso que me encanta compartir informacién a través de un sitio
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web porque podfa remitir a las personas allf para una actualizacién en

s

lugar de repetir una y otra vez todo cada dia”.

Hay muchos sitios web que usted puede utilizar para compartir

la historia de su hijo. Los amigos y los miembros de la familia

que deseen saber cémo est4 el nifio pueden ir al sitio web para
actualizarse sobre la situacién. También pueden dejar mensajes
para usted y su hijo. Si utiliza Internet para compartir informacién
personal, tenga cuidado con respecto a la privacidad. Es posible que
desee hablar con su trabajador social.

50 Planifique salidas del hospital o del sitio de alojamiento para
la familia.

50 Continde con las rutinas diarias con su hijo tanto como
pueda. Estas pueden ser comidas en un lugar tranquilo con
tiempo para conversar, rutinas a la hora de dormir como
bafios de burbujas, un tiempo de tranquilidad o lectura con
su hijo.

5 Piense en nuevas maneras de celebrar los feriados y otros
dfas especiales. Es posible que quiera mantener tradiciones
familiares o crear otras nuevas. Puede celebrar cumpleafios
o feriados especiales en distintos dfas si eso funciona mejor
para usted y su hijo.

Su espiritualidad

50 Ultilice la oracién, la meditacién u otras practicas espirituales
para encontrar sentido y fortaleza.

5> Mantenga la esperanza. Lo que espera puede cambiar, pero
encuentre un lugar de esperanza tal como un buen dfa, una
salida o estar cerca de los amigos y la familia.

Aunque trate de cuidar bien de usted mismo, es probable que atn

se sienta estresado. Es posible que encuentre que hablar con otras
personas es especialmente consolador. Si no estd seguro con respecto
a hacer esto porque no quiere agobiar a otros padres, los miembros
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de su familia o sus amigos, recuerde que el personal de St. Jude
también puede ayudar. Siempre puede pedir ayuda al equipo de
atencién de su hijo, incluidos el capellan, el trabajador social, el
especialista en vida infantil o el psicélogo. Estamos aqui para usted y
queremos ayudar. Su trabajador social podria ayudarle a encontrar
un grupo de apoyo en su 4rea. El pastor, el sacerdote, el rabino u otro
lider espiritual de su 4rea también pueden ser de gran ayuda.

Notas:
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Sintomas comunes

al final de la vida

Dolor

Es posible que tema que su hijo tenga dolor a medida que la

enfermedad se agrava. También es posible que ya esté recibiendo

medicamentos para el dolor. Se pueden usar distintos tipos de

medicamentos para controlar el dolor. Si usted piensa que su hijo

puede tener dolor o molestias, informe al médico, la enfermera u otra

persona del equipo de atencién de su hijo.

Estos son algunos de los sintomas comunes de dolor que su hijo

puede mostrar:

20

20

3

SNSS

%

sentirse inquieto o agitado;
rigidez;

fruncir el cefio, quejarse, protestar o llorar m4s de lo

habitual;

cambios en los habitos de suefio (dormir menos o mas de lo

habitual);

negarse a comer;
moverse con dificultad;
no caminar;

no usar un brazo O una pierna.

Evitar el dolor puede ayudar a mantener cémodo a su hijo. Existen

algunas maneras de ayudar a evitar el dolor:

$29)

Administre los medicamentos para el dolor segin las
indicaciones y llame al médico o a la enfermera de su hijo si
el dolor parece empeorar o cambiar. El equipo de atencién
de su hijo puede regular los medicamentos para el dolor para
ayudar a que su hijo se sienta mejor.
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%> Mantenga a su hijo lo m4s libre de estrés que pueda.

5> Use una cama especial, como una cama de hospital, o un
equipo para ayudar a evitar las escaras por presién si su hijo
tiene que permanecer en cama.

50 Evite que su hijo tenga sed o hambre.

5> Use distracciones como videos, juegos y libros.

Existen algunos consejos para ayudar a manejar el dolor:

5> Trate de mantener calmado a su hijo.

5> Aprenda ejercicios simples de distraccién y relajacién para
usar con su hijo.

5> Digale a su hijo por qué siente dolor para que no tenga
miedo de algo que no comprende.

5> Siga el plan de medicamentos y llame al médico o a la
enfermera de su hijo si los medicamentos no mantienen
cémodo al nifio.
Canvarose con facilidad

La fatiga (el sentirse cansado) es el sintoma mds comtin que los nifios
experimentan al final de la vida. Puede ser abrumador para su hijo

y su familia. Es probable que su hijo parezca que est4 bien, pero no
tiene energfa para hacer cosas.

Algunos sintomas comunes de la fatiga incluyen:

5> dormir més;

50 estar demasiado cansado para realizar las actividades

normales;
5 tener dificultades para pensar o concentrarse; y
%) no poder levantarse de la cama.
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Usted y su hijo pueden querer aprovechar al maximo el tiempo
precioso que le queda de vida. Para ayudar a manejar la fatiga puede
hacer lo siguiente:

£ Asegtrese de que su hijo duerma y descanse lo suficiente.
Pruebe distintos horarios para descansar o dormir una
siesta durante el dfa. El médico de su hijo puede recetar una
pastilla para dormir con el fin de asegurarse de que su hijo
duerma por la noche.

£ Asegtrese de que su hijo realice alguna actividad fisica cada
dfa, por tanto tiempo como sea posible. Esto puede darle m4s
energia y ayudarle a dormir mejor.

£ Planifique actividades diarias para evitar los apuros y el
estrés.

£ Ahorre energia para aquello que su hijo m4s disfruta como
eventos especiales o actividades favoritas.

El equipo de atencién de su hijo puede ayudar a tratar problemas

que se agreguen a la fatiga. Estos podrian ser un recuento bajo de
glébulos rojos, los medicamentos, la necesidad de una mejor nutricién
o de oxigeno.

A veces, tratar los factores de estrés emocional como la depresién o el
miedo puede hacer que su hijo se canse menos. Usted podria querer
solicitar un psicélogo o un especialista en vida infantil para que vea a
su hijo.

La fatiga es parte del proceso de morir. Usted puede tener mas
momentos para permanecer junto a su hijo y disfrutar historias y
recuerdos. Esté disponible cuando su hijo tenga energia y quiera
hablar o estar activo.

Angustia emocional: sentirse deprimido, irritable y andsioso

Es normal que un nifio que sabe que est4 muy enfermo tenga
momentos en los que sienta temor.
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Estos son algunos de los sintomas comunes de la angustia emocional: Nduseas y vomitos

Sentirse “mareado” es la manera en la que con frecuencia,

%> Enojo: de la irritacién a la ira. 2o : )
describimos la sensacién de ndusea. Esta sensacién puede ser
: p
£ Temor: de estar apegado y actuar de manera dependiente al perturbadora.
terror.
50 Tristeza: del desinterés a la desesperacién. Algunos sintomas comunes de la ndusea incluyen:
£ Retraimiento: de la falta de interés a los problemas 4
e %> ahogamiento;
para concentrarse y al cerrarse al mundo. Retraimiento
emocional: estar menos interesado en la vida en general; es 50 rechazar liquidos o alimentos;
una parte normal del proceso de morir. $) actuar con inquietud e irritacién;
> Impotencia: de la confusién a la pérdida de control. Si su D Ao haheoldelo habitual.
hijo estd entrenado para ir al bafio, es probable que moje la
cama. Si ha aprendido a no pegar a otros nifios o adultos, es A continuacién se indican algunos consejos para ayudar a evitar las
probable que comience a hacerlo cuando sienta impotencia o n4useas y el vémito:
pierda el control. 2 Y
. 5> D¢ a su hijo medicamentos contra las nduseas segtin lo
% Comer o dormir menos o mds. planificado por usted y el equipo de atencién de su hijo.
Existen varias maneras de ayudar a su hijo en momentos de angustia: 50 Utilice ansioliticos y actividades tranquilizadoras como
masajes para disminuir el estrés y la ansiedad.
5 Un entorno tranquilo puede hacerlo menos irritable. 4 e )
50 Los laxantes y las deposiciones diarias normales ayudarén a
50 Puede ayudar hablar con un trabajador social o un evitar el estrefiimiento que, a veces, puede causar nduseas.
psicélogo, y hacer ejercicios de relajacién. La terapia de i .
masaje tanibieRe £ Administre medicamentos para el dolor de manera adecuada
para evitar las nduseas que provienen del dolor.
53 Su hijo podria necesitar hablar sobre su temor a morir pero b3 LR e . g
. 5 eve un seguimiento de cuando su hijjo tiene nauseas
es probable que no quiera hacerlo con los miembros de la N Eg . 48 ci | o
S : . 0 vomito. Lsto puede ayudarle a uste al equipo ae
familia. Los trabajadores sociales, psicélogos, capellanes y dfe p i e
espoaialistas en vid i miaan kpvederia i atencién a hacer un plan de prevencién. Escriba cudndo
ocurren, cudnto duran, si su hijo vomita y cémo se ve el
50 Tal vez sea de ayuda tratar el dolor o las molestias que vémito. Escriba lo que le ayuda a su hijo y comparta esta
podrian estar causando la ansiedad. informacién con el equipo de atencién de su hijo.
50 Si es posible, encuentre una manera segura de ayudar a su 50 Trate de ayudar a calmar la tos ya que puede empeorar las
hijo a expresar sentimientos a través del juego, los dibujos o AT

las historias.
A continuacién se indican algunos consejos para manejar las nduseas

y el vémito:
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Planifique los alimentos de su hijo cuidadosamente. Pruebe
con alimentos faciles de digerir. Evite alimentos que tengan
un olor muy fuerte.

Administre medicamentos contra las nduseas segun las
indicaciones del médico de su hijo.

Si su hijo est4 siendo alimentado a través de una sonda
géstrica (G-tube), interrumpa la alimentacién y extraiga
cualquier resto de leche maternizada que haya en su
estémago. Después de que su hijo vomite, enjuague su boca
con agua carbonatada (club soda) o un enjuague bucal (que
no contenga alcohol).

Ayude a su hijo a recibir tanto aire fresco como sea posible y
estimule la respiracién profunda.

Utilice la relajacién y la distraccién ante los primeros signos
de nduseas.

Pérdida del apetito y de peso

Una manera importante de demostrarle amor a su hijo es darle de

comer. Pero, si su hijo estd muy enfermo o tiene poca energfa para

comer, la comida puede ser otra fuente de estrés.

Los signos que demuestran que su hijo podria no disfrutar o necesitar

tanta comida como antes incluyen:

%
%
%
%
%

quejarse de que la comida tiene gusto raro;
sentir nduseas ante el olor de muchos alimentos;
comer sélo uno o dos tipos de alimentos;

no querer bebidas o alimentos favoritos;

cansarse después de masticar o tragar uno o dos bocados.

Hay algunos consejos sobre cémo manejar la pérdida de apetito:

%

Piense sobre el tratamiento que podria ayudar a su hijo a
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Suerio

disfrutar otra vez la comida. ;Su hijo tiene nduseas, estd
deprimido o toma medicamentos que afectan su interés por
la comida?

Ofrézcale pequefias comidas o refrigerios con més
frecuencia. Darle a su hijo lo que desea y en el momento en

que lo desea, puede ayudar.
Piense sobre las maneras de hacer que comer sea divertido.
— Haga un picnic en la cama.

—  Prepare platos de comida atractivos. Dibuje una cara en
un huevo duro o corte los sindwiches con formas con un
cortador de gaﬂetas.

—  Déle a su hijo una comida fAcil de tragar y digerir, como
pudin. Pregunte al equipo de atencién o a la enfermera
de su hijo sobre alimentos que podrian ser faciles de
comer.

Considere los suplementos alimenticios como Ensure® o
Boost®, si su hijo prefiere beber en lugar de comer.

Evite la sed o la boca seca si su hijo deja de beber.

— Mantenga la boca de su hijo limpia y himeda para evitar
que tenga sed.

—  Ofrézcale trocitos de hielo o paletas.

Trate las llagas en la boca y use medicamentos para el dolor
si le duele la boca.

Recuerde que comer menos es una parte natural del proceso
de morir. El cuerpo de su hijo estd usando menos alimentos,
por lo tanto no querré comer tanto como en el pasado. Deje
que su hijo coma cuando exprese deseos de comer.

Los patrones de suefio de su hijo pueden cambiar. Esto es normal al

final de la vida.
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20

Es probable que su hijo duerma durante el dia en lugar de
hacerlo por la noche.

Es posible que su hijo duerma menos.
Su suefio podria ser mds inquieto.

Su hijo puede dormir mas a medida que se acerca la muerte.

Si su hijo tiene problemas para dormir, estas sugerencias que se

indican a continuacién pueden ayudar:

20

8

3

Una luz de noche o una puerta abierta podrian ayudar a que
se slenta seguro.

Coloque una campana junto a la cama para que su hijo
q P ) P q )
pueda hacerla sonar si se despierta.

Traslade la cama de su hijo a una habitacién cerca de las
actividades familiares.

Déle a su hijo un masaje, un bafio tibio o una ducha antes de
la hora de dormir.

Las distracciones como la musica, las historias o los videos
pueden ser reconfortantes.

Un ser querido puede dormir junto al nifio toda la noche.

El médico de su hijo puede recetar medicamentos si ninguno
de estos consejos ayudan.

Asegtirese de que su hijo esté seguro en su cama para que usted

pueda dormir tranquilamente.

Si su hijo duerme la mayor parte del tiempo:

$29)

$29)

trate de tener momentos en familia cuando su hijo estd
despierto y alerta; y

pida al médico o a la enfermera de su hijo que revisen el
cronograma de medicamentos del nifio para que pueda estar

lo m&s despierto posible y al mismo tiempo se sienta cémodo.
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Cambios en la respiracion

Los problemas respiratorios constituyen uno de los sintomas més

perturbadores para los miembros de la familia. A medida que su hijo

se acerca al final de la vida, su patrén de respiracién puede cambiar.

Hay cosas que el equipo de atencién puede hacer para ayudar a su

hijo a sentirse cémodo.

El riesgo de problemas respiratorios es mayor si su hijo:

8

& 5%

8

20

%

tiene una enfermedad que afecta los pulmones;
ha tenido muchas infecciones pulmonares;
tiene liquido en los pulmones o alrededor del corazén;

tiene problemas para toser o tragar (lo que puede causar que
los contenidos del estémago entren accidentalmente en los
pulmones);

estd ansioso, tiene dolor o un recuento bajo de glébulos rojos
(anemia);

tiene presién en el cerebro;
tiene un patrén de respiracién irregular;

no puede mantenerse despierto.

Los signos que evidencian que su hijo puede estar teniendo

problemas respiratorios incluyen:

$29)

S 3

3

falta de aliento;
sensacién de mareo o aturdimiento;
menos energia;

cambio en el pulso, la presién arterial o la manera en que
respira;

jadear al respirar;
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dolores de cabeza a la maﬁana;

8

coloracién azulada alrededor de la boca (0] las unas de lOS

8

dedos de las manos;
dolor de pecho;
respiracién ruidosa o congestionada;

tos;

SRR S

respiracién muy répida; o

£ respiracién irregular.
Existen algunas maneras de ayudar a su hijo cuando su respiracién
sea dificultosa:

5 Coloque a su hijo en la posicién que le resulte m4s cémoda.

0 Pregunte al médico de su hijo sobre medicamentos tales
como la morfina, que pueden ayudar a controlar su
sensacién de falta de aliento o de pénico.

50 Use oxigeno si el equipo de atencién de su hijo lo ha
indicado y su hijo tiene dificultad para respirar.

5 Abra una ventana o prenda un ventilador. Sentir el aire en
movimiento puede ayudar a su hijo a sentir menos falta de

aliento.
53 Quitele la ropa ajustada;
53 Cree un entorno cédlido. Su panico puede hacer que su hijo

tenga més miedo.

A medida que la muerte se aproxima, su hijo puede respirar de modo
distinto. Puede jadear o hacer inhalaciones cortas que no parecen
darle mucho aire. Esto puede ser perturbador de observar y su hijo se
puede ver incémodo. Si el médico de su hijo le ha recetado morfina,
puede administrdrsela durante estos momentos. Cuando su hijo
respire de este modo, es probable que se esté acercando el momento
de su muerte y también es probable que no tenga ninguna molestia
derivada de los problemas para respirar.
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Disminucion de la produccion de orina

Conforme la enfermedad de su hijo progresa, es probable que ciertos
érganos comiencen a dejar de funcionar a medida que el cuerpo trata
de conservar la energfa. Cuando el cuerpo se acerca a la muerte,

los érganos que con frecuencia dejan de funcionar primero son los

rifiones.

Si su hijo comienza a producir menos orina, éste es un signo de que
los rifiones estdn comenzando a dejar de funcionar.

El cuerpo necesita mucho menos fluidos (liquidos) cuando se estd
muriendo. Esto también hard que el nifio produzca menos orina.

El médico de su hijo puede tratar la disminucién de la produccién

de orina a través del suministro de liquidos por via intravenosa o
haciéndole beber mds agua. Lo que usted decida dependera de los
objetivos del tratamiento por el que usted y su hijo se decidieron y el
motivo de la disminucién de orina. Trate este tema de manera abierta

con el médico de su hijo.

Cambios en la funcion intestinal
Estrefiimiento
El estrefiimiento es comtin en los nifios cuando se acerca el final de la
vida. El riesgo de estrefiimiento aumenta si su hijo:
$) no come o bebe tanto como antes;
no se levanta mucho de la cama;

toma medicamentos fuertes para el dolor; o

S 3

tiene un tumor que bloquea su intestino o afecta los nervios
que ayudan a los intestinos a vaciarse.

Existen algunos signos comunes de estrefiimiento:

53 Menos deposiciones o con més dificultad
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Abdomen hinchado (estémago)
Dolor de estémago o calambres
Heces duras o esfuerzo al hacer las deposiciones

Manchas de heces o sangre en la ropa interior o en las
sabanas

Vémitos

Es muy importante mantener los hdbitos intestinales de su hijo de

manera regular ya que es mucho m4s fécil evitar un estrefiimiento

grave que tratarlo.

A continuacién se indican consejos para manejar el estrefiimiento:

3

8

Anime a su hijo a beber liquido.

Agregue laxantes naturales como mucha fibra en las comidas

y los refrigerios.
Mantenga a su hijo lo més activo posible.

Déle a su hijo un ablandador de heces de manera regular, a
menos que tenga diarrea.

Administre medicamentos recetados para aliviar el
estrefiimiento.

El médico, la enfermera u otro miembro del equipo de atencién de su

hijo pueden ayudarle a decidir:

$29)

$29)

$29)

Diarrea

si necesita medicamentos para el estrefiimiento;
si cambiar su dieta o actividad puede ayudar; o

si hay otras cosas que usted pueda hacer.

La diarrea (heces blandas) puede ser dificil de manejar porque puede

hacer que su hijo tenga accidentes. La diarrea es més comtin cuando

su hijo:
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tiene una infeccién;
ha tenido radiacién abdominal;
estd estresado;

toma medicamentos que activan més el intestino, como cierta
quimioterapia o los antibiéticos;
toma demasiados medicamentos contra el estrefiimiento;

tiene una enfermedad que afecta la manera en que el
intestino funciona y est4 empeorando; y

ha estado estrefiiddo y se le ha formado un bolo fecal. Esto
crea un bloqueo en el intestino y se filtran heces acuosas a su
alrededor.

A continuacién se indican consejos para evitar y manejar la diarrea:

%

3

3

8

3

3

Verifique con el médico o la enfermera de su hijo si los
medicamentos o los tratamientos administrados al nifio
podrian estar causando la diarrea.

Trate la infeccién que esté causando la diarrea.

Cambie el medicamento que esté causando la diarrea, déle a
su hijo menos cantidad de medicamento o interrimpalo.

Interrumpa los alimentos o suplementos nutricionales que
causen diarrea o mézclelos con agua u otros alimentos para
que su hijo no coma tanto.

Hable con su médico o enfermera antes de administrar
medicamentos para detener la diarrea.

Mantenga limpia la piel de su hijo.
Evite que su hijo se estrifia.

Controle el trasero de su hijo con frecuencia para detectar
signos de enrojecimiento, hinchazén o dolor.

Brinde consuelo y dignidad a su hijo a través de la
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privacidad. Manténgalo limpio utilizando almohadillas o
pafiales azules para evitar que las sdbanas se manchen.

Si estd preocupado por cualquier cambio en las deposiciones de su
hijo, hable con el equipo de atencién. Usted puede ayudar al tomar
nota de la frecuencia de las deposiciones de su hijo y cudntas heces
hace de manera habitual. También puede tomar nota del color de las
heces y si contienen sangre o mucosidad.

Fiebre
A medida que la enfermedad de su hijo progresa, es probable que

desarrolle fiebre. Aunque esto por lo general no es peligroso, puede

incomodar a su hijo. Es mds probable que su hijo tenga fiebre si:
£> tiene una infeccién en cualquier lugar del cuerpo;

estd tomando un medicamento que causa fiebre;

estd bebiendo muy poco liquido y se deshidrata;

s 5

tiene una enfermedad que afecta la parte del cerebro que
controla la temperatura del cuerpo;

8

tiene una enfermedad que afecta las células sanguineas que
son parte del sistema inmunitario; o

3

tiene tubos en el cuerpo como una sonda géstrica o una linea
Intravenosa.

La manera en la que el médico de su hijo trate su fiebre dependera
de los objetivos de atencién que usted y su hijo hayan decidido. Si la
fiebre es nueva, asegirese de informar al equipo de atencién de su
hijo.

Estos son consejos para manejar la fiebre:

53 Ayude a bajar la fiebre y haga que su hijo se sienta m4s
cémodo.

— Lé&vele la cara con un pafio fresco.
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—  Vistalo con ropa clara o ctibralo con una manta liviana.
—  Refresque la habitacién.

— Baiie a su hijo con agua tibia (no fria).

—  Use botellas de agua fresca.

—  Estimule los sorbos de bebidas frescas.

— Hable con el médico de su hijo sobre el uso de
medicamentos para bajar la fiebre.

— Cambie la ropa de cama si est4 himeda con
transpiracién.

—  Mantenga los labios de su hijo limpios y htimedos.
—  Tranquilice y calme al nifio.
50 Trate la causa sub_yacente.

— Los antibiéticos pueden o no ser adecuados si se
presenta una infeccién. El médico o el equipo de
atencién de su hijo pueden hablar con usted al respecto.

—  Sila fiebre hace que su hijo se sienta incémodo, hable
con el equipo de atencién sobre la interrupcién de
cualquier medicamento que la esté causando.

Pérdida del control del intestino y la vejiga

Su hijo puede perder el control de los movimientos intestinales
(hacer deposiciones) y la vejiga (orinar) a medida que la enfermedad
progrese. Esto es comin. Puede haber una causa fisica o su hijo
puede estar haciendo un retroceso a la época en que no habfa
aprendido a ir al bafio.

Algunas causas de la pérdida de control del intestino y la vejiga
incluyen:

$) 1nfeccién;

50 progreso de la enfermedad; y
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5 problemas nerviosos o en la columna vertebral.

Es importante que hable con el equipo médico de su hijo si el nifio
pierde el control del intestino o la vejiga, ya que esto puede ser algo
que podamos tratar.

Conyulsiones

Una convulsién causa movimientos corporales incontrolados. Si su
hijo tiene una convulsién, puede perder la conciencia (desvanecerse).
Observar las convulsiones puede causar miedo pero por lo general,
no son peligrosas. Las convulsiones no causan dafio cerebral a menos
que duren m4s de 30 minutos. Es m4s probable que su hijo tenga una
convulsién si:

£> tiene presién en el cerebro que proviene de liquido
acumulado o de un tumor en crecimiento;

3

tiene fiebre alta que no se puede controlar;

3

no toma suficientes medicamentos para las convulsiones o no
puede tomar medicamentos recetados;

53 tiene una enfermedad que causa convulsiones y estd
empeorando.

Los signos de una convulsién pueden incluir:

una mirada en blanco;

8

coloracién azulada repentina alrededor de la boca;

tics en cualquier parte de cuerpo (ojos, manos, lengua, pies);

3 3

grandes movimientos bruscos involuntarios de la cabeza, los
brazos y las piernas; y

sensaciones, sonidos o visiones extrafios; esto se denomina

3

‘e y algunos nifios eXperirnentan esto antes de una
convulsién.
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Si su hijo tiene una convulsién, es probable que cuando haya
pasado se sienta muy somnoliento. Esto es normal después de una
convulsién.

Estos son consejos para evitar las convulsiones:

5> Administrele a su hijo medicamentos recetados para
controlar las convulsiones.

3

Trate los procesos febriles con rapidez.

3

Evite cualquier cosa que usted sepa que le causa
convulsiones a su hijo.

Las siguientes son algunas directrices sobre qué hacer si su hijo
experimenta una convulsién:

0 Coloque a su hijo en posicién horizontal para evitar que se
caiga o se lastime durante la convulsién.

Gire la cabeza de su hijo para un lado.

No ponga nada en la boca del nifio.

Permanezca junto a su hijo.

IN ST S

Asegtrese de saber cémo y cudndo administrarle cualquier
medicamento de emergencia si una convulsién dura més de
unos cuantos minutos.

8

Tranquilice a su hijo después de la convulsién.

8

Si su hijo no ha tenido convulsiones anteriormente, llame
a su equipo de atencién. La convulsién puede significar un
cambio en la manera en la que el cerebro de su hijo est4
funcionando.

Tenga un plan a mano para manejar una convulsién. El equipo de
atencién de su hijo puede ayudarle a establecer un plan para que
usted sepa qué hacer. Existen muchos medicamentos que pueden
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ayudar a controlar las convulsiones. Hable con el médico o el equipo lo ama y le importa, y que se quedar4 junto a él. Por lo general,

de atencién de su hijo sobre los medicamentos que podrfan ayudar al la audicién es el dltimo sentido que se pierde cuando una persona
nifo. muere.
Confusion y otros cambios mentales N

Si su hijo estd confundido, es probable que tenga problemas para

ordenar sus pensamientos de manera que tengan sentido. Por
lo general, la confusién tiene mds de una causa. La ansiedad, la

incomodidad, el temor o el dolor pueden hacer que su hijo se sienta
mds confundido. Estar en un lugar extrafio con cuidadores extrafios

también puede empeorar la confusién.

Si su hijo estd confundido, considere las siguientes pautas:

50 Con frecuencia, recuérdele a su hijo quién es, dénde estd y

que usted esté con él.

50 Acepte lo que su hijo afirma que ve y oye. No trate de
corregir ni de encontrar una explicacién convincente a lo

que dice; digale que est4 seguro.

50 Piense en lo que hace que su hijo se sienta tranquilo y

relajado. Podria ser estar en una habitacién con familiares o

solo en una habitacién tranquila.

5 Si su hijo estd inquieto o toca cosas, déjelo a menos que esté

ante un peligro fisico.

53 Hable con el equipo de atencién de su hijo sobre los
medicamentos que pueden ayudar si su hijo parece temeroso

o ansioso. Estos medicamentos pueden calmarlo. Si su hijo
teme quedarse dormido porque puede tener malos suefios,

1OS medicamentos pueden ayudar a que descanse.

A medida que la muerte se aproxima, es probable que su hijo se

confunda con mds frecuencia. Puede entrar en coma y no responderle
ni a usted ni a otras personas. Continde habldndole y digale que
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Cuidados pahlativos

Cutdados paliativos es un servicio que ayuda a mantener a su hijo
fisica, emocional y espiritualmente comodo al final de la vida.
Su hijo puede rectbir cuidados paliativos en casa, en el hospital

0 en un centro de cutdados paliativos. Un equipo de cutdados
paliativos estd compuesto por un médico, una enfermera, un
trabajador social, un capelldn y otros proveedores de atencion
como por ejemplo los aststentes de enfermeria. Rectbir cuidados
paliativos significa que usted puede hacer menos viajes al
consultorio del médico o al hospital. Su equipo de cuidados
paliativos coordinard la atencion de su hjo con el equipo

de atencidn primaria de St. Jude.

Loo cutdados paliativos también pueden ayudarle a usted y a
otros miembroos de la familia, incluidos los hermanos, los abuelos
y otros familiares cercanos de su hijo. Un trabajador de cuidados

paliativos visitard a su hijo y hablard con usted y el médico de
cabecera de su hijo para decidir qué tipo de atencion necesita su
hijo. Si necesita un cambio, el trabajador de cuidados paliativos

pueae zzyuﬂa/“ /6 a /QCZCEI“ un ,0[[1/1 nueyo.

Ev posible gue desee que su hijo reciba los cuidados paliativos en su
casa para gue esté en un lugar famdiar y reconfortante, vea a sus
amigoos y realice sus actividades favoritas. También puede ser mds

Jded para que la famidia y los amigos visiten a su hijo en casa.

Su equipo de cutdados paliativos lo apoyard después de que su
hijo muera. Los trabajadores de cutdados paliativos pueden

praporeionar asesoramiento en el dolor emocional.
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Preguntad frecuentes sobre los cuidados paliativos (Qué ocurre si consideramos que los cuidados paliativos no

3 v E o funcionan para nuestro hijo?
(Los cuidados paliativos son adecuados para nuestro hijo? p )

Siempre debe continuar en contacto con su equipo de atencién

Habl | médi | equipo de atencién primaria de su hijo, e ¢ .
L Cecicoy € eqUIpoce At R primaria de St. Jude. Si hay cualquier problema, comuniquese con

piense sobre la atencién médica que su hijo necesita. Considere lo : X a 3 A
nosotros y podremos trabajar con el servicio de cuidados paliativos

que es importante para usted y su hijo, y piense sobre otro apoyo Lo )
, g o . ara solucionarlo.
que podria tener en su casa o su comunidad. El médico y el equipo p
de atencién de su hijo pueden ayudarle a decidir si los cuidados

paliativos son adecuados para usted y para su hijo. Notas:

({Cémo podemos encontrar un servicio de cuidados paliativos?

El equipo de atencién de su hijo puede pedir a una enfermera clinica

especializada que le ayude a encontrar un servicio de cuidados

paliativos en su comunidad.

(Debemos esperar a que nuestro médico mencione los cuidados
paliativos?

El médico de su hijo puede hablarle sobre los cuidados paliativos

o usted puede preguntarle a él, a la enfermera, al trabajador social
o a otro miembro del equipo de atencién de su hijo si los cuidados

paliativos son adecuados para su hijo.

(Adn asi podemos traer a nuestro hijo de regreso a St. Jude para

visitas clinicas si lo deseamos?

Si. Las puertas de St. Jude siempre estdn disponibles para usted y

para su hijo. El plan ser4 flexible con respecto a las necesidades de su
hijo. Si le cuesta venir a St. Jude, la atencién se puede proporcionar

en casa a través de los cuidados paliativos.
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Si su hijo se estd

muriendo

Algunos temad para considerar

Si su hijo est4 recibiendo atencién de mitigacién en lugar de atencién
para curar su enfermedad, es probable que el equipo de atencién
haya hablado con usted sobre lo que es m4s importante para usted
ahora. También puede haber hablado sobre lo siguiente:

5> Los tratamientos y procedimientos que usted desea o no
desea para su hijo.

3

Dénde quiere que su hijo reciba atencién.

8

Las cosas que su hijo quiere hacer pronto.

3

Cémo quiere pasar el tiempo con su hijo y otros miembros
de la familia.

Aunque el equipo de atencién de su hijo pueda hablar de estos
pensamientos con usted, son usted y su hijo quienes tomar4n estas
decisiones.

Crear un entorno comodo para su hijo

Si opta por dejar a su hijo en el hospital o si es necesario que el nifio
se quede allf, puede arreglar la habitacién para hacerla cémoda y
agradable. Las enfermeras y los especialistas de vida infantil de St.
Jude pueden ayudar a darle un toque personal a la habitacién con
cortinas en la ventana, exhibicién de ilustraciones, la musica y las
mantas favoritas y los videos y juguetes favoritos.

Si lleva el nifio a casa, puede trabajar con su familia y el personal de
cuidados paliativos, si tienen participacién, para crear comodidad.
Es probable que quiera cambiar la habitacién de su hijo a un lugar
més cémodo de la casa, como un cuarto de estar o la sala. Este lugar
podria estar cerca de usted o en una ubicacién que facilite a los
miembros de la familia pasar tiempo con su hijo. Puede decorar este
lugar de la casa con los objetos favoritos de su hijo.
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Tiempo juntos

Si su hijo est4 en el hospital, usted puede hablar con las enfermeras
sobre cémo puede ayudar con la atencién de su hijo. Puede haber
cosas que desee hacer por su hijo, cosas que el personal de enfermerfa
necesitard hacer y cosas que ellos pueden hacer por usted. Si usted
est4 en casa y utiliza los servicios de cuidados paliativos, hable con

el personal a cargo sobre cudnta ayuda necesitarfa con la atencién de
su hijo. Ya sea que su hijo esté en casa o en el hospital, el equipo de
atencién de su hijo pude ayudarle a hacer que su hijo esté cémodo
con los medicamentos y otros tratamientos. Usted y su hijo pueden
decidir sobre quién estard con ustedes.

Hablar con su bijo

A esta altura, usted sabe cémo su hijo maneja la informacién sobre

su enfermedad y lo que prefiere. Es probable que su hijo tenga una
actitud abierta y se sienta cémodo para hablar y hacer preguntas, y
quiera saber todo. O, puede estar silencioso y depender de usted para
que lo cuide sin darle muchos detalles de su enfermedad. Usted es
quien mejor conoce a su hijo y sus necesidades emocionales, pero es
probable que quiera considerar algunas cosas que hemos aprendido
sobre los nifios cuando enfrentan la muerte. Hasta los nifios de 2 afios
tienen un cierto entendimiento de la muerte.

Los nifios son m4s conscientes de su estado de lo que los adultos
creen. Si su hijo no recibe informacién directa sobre su estado, la
obtendr4 al mirar y al escuchar. Es probable que note cambios en su
cuerpo, cambios en su conducta o estado de 4nimo, distintas rutinas
médicas y distinto personal, més visitas, y los miembros de la familia
y los amigos que est4n perturbados. Es posible que también escuche
comentarios que usted piensa que no escucha. Sin una informacién
precisa, su hijo probablemente creard su propia versién de qué le estd
ocurriendo. Si esto sucede, es probable que se sienta solo, temeroso o
triste y usted no sepa nada al respecto o no pueda contenerlo.
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Otros padres cuyos hijos han muerto dicen que usted puede necesitar
ayudar a su hijo “soltar” la vida, dejarla ir. Esto podrfa significar
decirle a su hijo que esté4 bien hacer eso. La seccién “Cémo hablar
con su hijo y otras personas” proporciona sugerencias para habla

con nifios de distintas edades. Si usted quiere ayuda para hablar con
su hijo ahora, un especialista en vida infantil, un trabajador social,

el capellan o el médico de su hijo pueden ayudar. Si su hijo estd
recibiendo atencién en casa, el personal de cuidados paliativos puede
ayudar. Si no tiene un servicio de cuidados paliativos, el equipo de
atencién de su hijo en el hospital puede ayudar.

Crear recuerdods

Si su hijo puede hacer proyectos o contar historias, es probable que
usted quiera usar el tiempo estando juntos para honrar el legado del
nifio y crear memorias. Mirar fotos de la familia y contar las historias
favoritas son algunas maneras en las que usted puede decirle a su hijo
lo que significa para su familia y cémo lo van a recordar. Proyectos
de arte y manualidades, y escribir proyectos le permite compartir
sentimientos y crear recuerdos. Usted puede realizar estas actividades
donde sea que su hijo esté recibiendo atencién. Si su hijo est4 en

el hospital, su especialista en vida infantil, su trabajador social, el
capelldn y el maestro del hospital (si su hijo estd en edad escolar),
pueden ayudar. Si no estd en casa, la familia, los amigos, maestros,
instructores y otras personas del agrado de su hijo, pueden participar.
Si estd en casa y trabaja con cuidados paliativos, el personal
respectivo también puede ayudar.

Disfrutar las visitas

De acuerdo con las preferencias de su hijo y c6mo se sienta, se alienta
a las visitas de todas las edades. Los amigos de la escuela, la familia y
los maestros pueden proporcionar un buen apoyo, actividades y una
posibilidad de compartir historias y recuerdos.
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Recuerde que tener muchas visitas que su hijo no conoce bien pueden
asustarlo. Podrfa preguntarse lo que est4 ocurriendo, especialmente
si no sabe qué tan enfermo estd. Si espera visitas que hace tiempo

que su hijo no ve, inférmeles de antemano sobre cualquier cambio
fisico de su hijo para que nadie (incluido su hijo) se sorprenda o

se perturbe. Si su hijo est4 en el hospital, su trabajador social o su
especialista de vida infantil pueden ayudarle a hablar con las visitas.

Tenga cuidado que su hijo no tenga demasiadas visitas y que esto

le resulte abrumador. Si su hijo est4 en el hospital, el personal de
enfermeria, el de vida infantil o su trabajador social pueden ayudarle
a hacer un plan para evitar demasiadas visitas a un mismo tiempo.

Si estd en casa y utiliza el servicio de cuidados paliativos, el personal
respectivo puede ayudar a hacer un plan de visitas. Si no utiliza el
servicio de cuidados paliativos, hable con el equipo de atencién de su
hijo sobre c6émo manejar las visitas.

Salidas especiales

Algunos nifios se sienten lo suficientemente bien como para pedir ir al
cine, una salida especial de compras, ir a casa o al sitio de alojamiento
del hospital o a algtin otro lugar que se importante para ellos. Si su
hijo estd en el hospital, pregunte al equipo de atencién sobre esto.
Segtin cémo esté su hijo, es probable que pueda tener permiso para
salir.

Cuidar de usted mismo

Es probable que tema dejar a su hijo hasta por solo unos minutos. Lo
alentamos a que haga pausas, coma de manera regular y descanse.

Si su hijo estd cémodo con otros miembros de la familia o amigos,
permitales que le den un descanso. Esto también les dar4 a ellos un
tiempo especial con su hijo. Si su hijo est4 en el hospital y usted estd
solo con su hijo, hable con el equipo de atencién sobre los voluntarios
y asistentes que pueden sentarse junto a su hijo mientras usted toma
un breve descanso. Es probable que su hijo se preocupe por c6mo
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esta usted; por lo tanto, el hecho de que se tome un descanso puede
tranquilizar realmente a su hijo. (Consulte la seccién titulada “Cuidar
de usted mismo” en este libro).

Es probable que también se preocupe si su hijo muere cuando usted
no estd en su habitacién o cuando estd dormido. Muchos nifios
parecieron esperar hasta que un determinado familiar estuviera
presente, o ausente, para morir. Una madre cuyo hijo murié mientras
dormfa, cuando toda la familia estaba durmiendo, dijo més tarde que
esto fue lo mejor para todos.

¢ Como sabremoys que la muerte se aproxima?

Es probable que note cambios en la respiracién de su hijo. Puede
dormir més, comer menos, hablar menos o hablar mas. Cada nifio es
distinto y su equipo de atencién del hospital o de cuidados paliativos
le ayudardn con esto. Es posible que también quiera leer la seccién
“Sintomas comunes al final de la vida” para més detalles.

[ OQué debo hacer cuando mi hijo se esté muriendo?

Durante la enfermedad de su hijo, usted ha aprendido lo que es
contenerlo. Simplemente puede permanecer junto a su hijo y poner
en préctica las cosas que conoce para ayudarlo: hablarle, sostenerlo,
contenerlo, tranquilizarlo, cantar, rezar y poner su misica favorita.
Usted sabe mejor lo que es importante y tranquilizador para su hijo.
Su hijo también puede decirle lo que quiere. Es probable que usted
quiera que ciertos miembros de la familia estén en la habitacién

con ustedes o no, segin lo que sea més util para usted y su hijo.
Puede desear apoyo espiritual por parte de su lider espiritual o un
capellan del hospital, o no, nuevamente lo que esté bien para su hijo
y su familia. Es posible que quiera que haya personal médico, de
enfermerfa o de otro tipo, o que desee privacidad.

Lo més importante es hacer lo que resulte mds ttil para su hijo y la
familia. Si su hijo estd en el hospital, su equipo de atencién le ayudard
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a hacer lo que sea mejor para su hijo y usted. Si su hijo est4 en casa,
su familia y el personal de cuidados paliativos pueden ayudar (si usa
el servicio de cuidados paliativos). Es probable que quiera pensar en
qué actividades, cosas o personas son las més tranquilizadoras para
su hijo y con antelacién, hablar sobre esto con su familia y el equipo
de atencién.

En el momento de la muerte

Si su hijo muere en el hospital, usted y su familia podran tener un
tiempo de privacidad juntos. Si es necesario realizar alguna practica
religiosa en el momento de la muerte, lo ayudaremos en todo aquello
que podamos. Si puede, informe al respecto con antelacién al médico
de su hijo asf como también a la enfermera, el trabajador social, el
capelldn o el especialista en vida infantil.

Después de pasar unos momentos con su hijo, el personal de
enfermerfa bafiard y vestird el cuerpo del nifio. Usted puede ayudar
tanto como desee o permitir que el personal se encargue. Si hay
alguna practica religiosa relacionada con el bafio la respetaremos.

Hay documentos que usted necesita completar después de que su
hijo muera. Un miembro del personal le preguntar4 si quiere una
autopsia. Todos los hospitales necesitan preguntar si desea donar los
érganos de su hijo. El personal médico debe establecer por escrito

lo que usted decida. También necesitamos saber la funeraria elegida
por usted y tener su permiso escrito para que el cuerpo de su hijo

sea llevado a la funeraria. El médico de su hijo u otro miembro del
personal revisardn estos formularios conjuntamente con usted, su
enfermera, el trabajador social o el capellan. Cuando usted esté listo,
el personal de enfermeria se comunicard con la funeraria local para
que retiren el cuerpo de su hijo. Si no vive en el 4rea de Memplhis, St.
Jude puede ayudarle a encontrar una funeraria que le ayude a enviar
el cuerpo de su hijo a su localidad. El hospital también colaborara con
el costo del transporte del cuerpo de su hijo de regreso a su localidad
si usted y su familia no son del lugar. Su trabajador social puede

94

proporcionarle mds informacién. Es posible que también quiera leer
la seccién “Planificar un funeral o un servicio conmemorativo” en este

libro.

Si su hijo est4 en casa, el personal de cuidados paliativos le ayudara
a hacer todo lo descrito anteriormente. Si no tiene el servicio de
cuidados paliativos, hable con el equipo de atencién de su hijo sobre
qué esperar y lo que podria necesitar hacer.

Dejar el hospital, regresar al alojamiento y volver a casa

Después de que su hijo muera, es probable que le cueste dejar el
hospital. Usted y su familia pueden tomarse el tiempo que necesiten
antes de irse y su equipo de atencién los ayudard al respecto. Algunas
familias han estado en el hospital con su hijo durante semanas o
hasta meses. La familia, los amigos y el personal de St. Jude pueden
ayudarle a empacar.

Si ha estado en el sitio de alojamiento del hospital, informaremos al
personal respectivo que su hijo ha muerto para que puedan ayudarle
a usted con sus necesidades. H4gales saber si pueden ayudar. Pueden
buscar cajas para empacar sus pertenencias, ayudar a las visitas a
encontrarlo y ayudarle a decidir cudndo dejar el alojamiento. Su
trabajador social y el gerente del establecimiento de alojamiento
pueden ayudarlo con la politica del lugar e informarle qué tan pronto
necesitard irse a casa. Su trabajador social también puede informarle
sobre la politica del hospital para asistencia de viaje. Informe a su
trabajador social si espera tener problemas o demoras para regresar a
su hogar.

St su hijo muere en el sitio de alojamiento del hospital

Su hijo puede recibir la atencién final de su vida en el sitio de
alojamiento del hospital. Si esto ocurre, tendrd un plan de apoyo claro
por parte del equipo de atencién de su hijo: el médico, la enfermera,
el trabajador social, los representantes del sitio de alojamiento y otros
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miembros del equipo. Esto puede incluir planes de cudndo venir al
hospital, las visitas médicas a domicilio y los cuidados paliativos.
También incluird un plan sobre qué hacer cuando su hijo muera,

segtn lo que usted y su hijo necesiten.
Puede que haya notado que la palabra “cuidados paliativos” figura

varias veces en esta seccién. Es probable que quiera leer la seccién
sobre “Cuidados paliativos” para més detalles.

Notas:
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Cuando la
esperanza cambia

Cuando por primera vez se determind que su hijo padecia
una enfermedad grave, usted tenia esperanzas de una cura.
L probable que haya esperado que los medicamentos y
tratamientos probados curaran la enfermedad de su hijo.
O también es probable que supiera que los medicamentos y

tratamientos actuales podrian no ser suficientes.

St su bijo estd gravemente enfermo, es posible que escuche
palabras que le bagan tener esperanzas en algo distinto.
El médico de su hijo podria decir:

5> No vemos ningin beneficio del tratamiento. Hemos
intentado todo lo que sabemos.

5> La cura ya no serd més nuestro objetivo de tratamiento.

Es posible que haya escuchado palabras similares del equipo de
atencién primaria de su hijo. Estas cosas son dificiles de decir y
duras de escuchar. Pueden hacer que usted se cuestione sus creencias
espirituales, atin aquello en lo que ha crefido por mucho tiempo.

Esta seccién del libro de recursos puede ayudarle a pensar sobre sus
P Ly P
creencias espirituales y algunas de las preguntas que tienen los padres
y los cuidadores cuando sus hijos estdn muriendo. A medida que hace
frente a pensamientos y sentimientos dolorosos, también es posible
P v p
que encuentre nuevos motivos de esperanza.

Preguntas espirituales comunes

A continuacién se detallan algunas de las preguntas espirituales més
comunes que los padres hacen y algunos pensamientos que podrian
ayudarlo. Si tiene preguntas o inquietudes, o desea hablar con alguna
persona, puede llamar a un capelldn de St. Jude. Los capellanes
siempre estdn aqui para ayudarlo.

(Por qué nos ocurre esto a nosotros?

Nadie sabe con exactitud por qué los nifios desarrollan enfermedades
graves. Sabemos que la enfermedad de su hijo no fue causada por
aquello que otra persona dijo o hizo. Tampoco fue causada por

nada especial sobre su familia, como por ejemplo seguir tradiciones
religiosas o no, un divorcio en la familia o ser apegado y carifioso. El
céncer y otras enfermedades graves ocurren en diversas familias y
una persona puede tener una enfermedad grave a cualquier edad.
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(Dios me est4 castigando por algo que hice o que no hice?

Usted o su hijo pueden creer que Dios est4 haciendo que su hijo

muera. Aunque algunas personas creen que Dios es quien causa el

dolor, el sufrimiento y la muerte, muchas también creen que Dios da:
%> amor de manera ininterrumpida;

misericordia para las personas que sienten dolor;

comprensién y afecto en momentos de ansiedad y tristeza;

fortaleza para las luchas diarias;
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paz para su corazén preocupado e inquieto;

$> muchos otros dones.

Usted puede optar por pensar en Dios de un modo que le dé consuelo
en lugar de ponerlo triste y ansioso.

Cuando ya no esté esperando m4s una cura, puede confiar en que
Dios siempre lo amard y se preocupard por usted y su hijo, sin
importar lo que ocurra.

(Por qué no funcionaron nuestras oraciones?

Si su hijo estd muriendo o ha muerto, es posible que usted piense

que fue una pérdida de tiempo pedirle a Dios que ayudara a su hijo.
También podria preguntarse si rezé del modo incorrecto o si no tuvo
suficiente fe para que las oraciones funcionaran. Hasta es posible que
piense que Dios eligié ignorarlo en sus momentos de dolor.

Es posible que quiera pensar en rezar de una manera nueva. Siempre
es bueno ser honesto con Dios cuando rece por cosas que desea o
necesita que ocurran. Pero rezar también puede ser una manera de
sentir el amor y la presencia de Dios. Saber que Dios estd con usted
puede ayudarle a hacer frente a la enfermedad de su hijo. Como la
oracién es un medio para relacionarse con Dios, es posible que tenga
temores, dudas y frustraciones cuando rece, al igual que le ocurre con
otras relaciones.
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A veces podria no querer rezar o sentir que no puede rezar. Esto
podria ocurrir aunque haya rezado muchas veces en el pasado. Puede
ser dificil rezar cuando estd tratando de decirle a Dios lo triste y
ansioso que se siente. Esto es normal en los padres que atraviesan
momentos dificiles. Puede pedirle a un amigo, un miembro de la
familia o un lider religioso que rece con usted y por usted en otros
momentos.

Si desea hablar con alguien sobre la oracién o los distintos modos de
rezar, puede hablar con un capell4n de St. Jude o un lider religioso
cerca de su hogar.

(Cémo puede manejar mi enojo?

Si estd enojado, podria sentir culpa. Recuerde que todos sus
sentimientos son su respuesta natural ante la pérdida de su hijo. En
realidad no hay manera de ocultar estos sentimientos, aunque muchas
personas lo intentan.

Hable con un amigo afectuoso o un lider religioso quien respetard
sus sentimientos y lo escuchar4 sin juzgarlo. Es dificil pero puede
ayudar si habla sobre sus sentimientos en lugar de ocultarlos. Si est4d
enojado con Dios, puede hablar sobre esto con un lider religioso de
su confianza. También puede hablar al respecto con Dios al rezar.
Dios es lo suficientemente fuerte para manejar su enojo y entender

sus sentimientos mds que nadie.

(Qué le digo a las personas cuyos comentarios hieren mis
sentimientos, me hacen enojar o no son ttiles?

unas personas que tratan de contenerlo dirdn cosas que pueden
Alg p que tratan d tenerlo d que pued
perturbarlo. Entre estos comentarios se incluyen los siguientes:
53 Dios no te dard mds de lo que no puedas manejar. (Sin
embargo, usted se siente totalmente abrumado).

53 Tu hijo va a ir a un lugar mejor. (Pero usted siente que el
mejor lugar para su hijo es estar junto a usted).
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5> Dios evitard que sufras en el futuro. (Usted no puede
imaginar un sufrimiento mayor que el que padece ahora.

Recuerde: No tiene que explicar cémo se siente a nadie. No tiene que
estar de acuerdo con lo que los demds dicen. Lo m&s importante para
usted es estar con su hijo, ocuparse de él y sufrir de un modo que

sea natural para usted. Si alguna persona hace un comentario que lo
perturba, puede decir: “Aprecio que te preocupes por nosotros”; o
“Justo ahora estamos pensando en lo que nuestro hijo necesita.”

(Todavia puedo creer en los milagros?

Si, todavia puede creer en los milagros y en cualquier otra idea
espiritual que sea importante para usted. Esto no significa que usted
no sea realista. Significa que atin encuentra esperanza en esta parte

de su fe.

(Cémo manejamos esta pérdida con los otros miembros de la
familia?

Si su hijo estd muriendo o va a morir pronto, es probable que los
otros nifios tengan preguntas y temores. Es posible que los nifios mds
pequefios se pregunten si sus pensamientos, acciones o sentimientos
podrian haber enfermado a su hermano. Si se les dice que Dios se
llevé a su hermano enfermo al cielo, es probable que teman que Dios
se los lleve a ellos también. Como estdn tan tristes es posible que
piensen que Dios ha dejado de amarlos.

Los nifios necesitan saber que estdn seguros y que los adultos
continuardn ocupandose de ellos. Puede decirles que el amor de
Dios por ellos no termina nunca. También puede recordarles que su
hermana o hermano est4 muriendo o ha muerto por una enfermedad
que los medicamentos y los tratamientos no pudieron curar, pero que
ellos no tienen la misma enfermedad.

Pregunte a sus hijos qué tipo de preguntas o pensamientos tienen.
Conteste sus preguntas de manera honesta y simple, si puede. Est4
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bien decirles que muchas cosas son un misterio para nosotros y

también cuando no tenga respuestas.

Comparta sus creencias espirituales y tradiciones sobre la muerte.
Por ejemplo, si cree en el cielo, hdbleles a sus hijos al respecto. Es
importante ser honesto sobre aquello que no sabemos. Esta bien
decir: “No sabemos exactamente cémo es el cielo, pero creemos que
es un buen lugar donde no estamos solos, donde estamos seguros y
donde nunca més estaremos enfermos”.

Comparta sus propios sentimientos. Digales a sus hijos si se siente
triste, enojado o temeroso. Esto ayuda a los nifios a saber que usted
tiene los mismos tipos de sentimientos que ellos.

Como es probable que esté muy cansado fisica y espiritualmente, deje
que otros adultos ayuden a sus hijos. Su lider religioso, sus familiares
y los amigos de la familia pueden ayudar a ocuparse de sus hijos en
este momento dificil.

Afirmaciones espirituales

Escribir una lista de sus creencias espirituales puede ayudar en
momentos dificiles. Cuando se sienta triste o enojado, puede mirar
la lista para recordar aquello en lo que cree. Cuando aprenda algo
nuevo, puede agregarlo a la lista.

Estos pensamientos espirituales podrian ayudar:

5> Dios le ha ayudado a ocuparse de su familia durante una
enfermedad grave. Algunos afios atrés, es posible que no
hubiera sabido que podria hacer esto. Quizés no siempre
haya sentido la presencia de Dios; sin embargo, Dios lo
ayudé. Dios continuard ayuddndolo a ocuparse de su hijo
hasta el final de la vida.

5 Puede elegir opciones para ayudar a su hijo a morir
con seguridad, dignidad y respeto. Elegir es una parte
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Notas:

importante de ocuparse de la persona que Dios le entregé
cuando su hijo nacié.

Sus creencias religiosas son parte de este momento dificil.
Puede tener la seguridad de que estas creencias son
respetadas por las personas que se ocupan de su hijo.
Puede confiar en su propia sabidurfa espiritual y pedir todo
aquello que agregue significado al final de la vida de su
hijo, por ejemplo, oraciones especiales, musica, uncién de
los enfermos, velas u otras cosas de su fe. Al final de la vida,
el equipo de atencién de su hijo trabajard para mantener
cémodo a su hijo. En este momento, usted y sus seres
queridos pueden centrarse en las creencias espirituales.

Puede usar su fe en Dios cuando tome decisiones sobre la
atencién de su hijo. No necesitard preguntarse més tarde si
tomd la decisién correcta cuando recuerde que hizo lo mejor
para el nifio que Dios le dio.
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;Qué es una
autopsia’

Una autopsia es un examen médico del cuerpo después de que una
persona ha muerto. El personal del hospital puede pedirle permeso
para realizar una autopsia a su hijo o usted puede pedirla. Pedir
permuso para una autopsia es una prdctica médica estdndar
en los Estados Unidos. El propdsito de una autopsia es ayudar
a responder preguntas sobre la enfermedad y la causa de la
muerte. También podria proporcionar informacion a los médicos
para ayudarles a entender la enfermedad, encontrar nuevos

tratameentos o tratar a otros ntiiod.

[ Qué se puede aprender de una autopsia?

Una autopsia les proporciona a los médicos més informacién sobre la
enfermedad de su hijo y cémo se traté. A veces, la muerte de un nifio
es causada en parte por genes o el entorno. Al tener esta informacién
se podria ayudar a otros miembros de la familia a permanecer sanos.
Una autopsia no garantiza a los médicos que conoceran todo sobre
la muerte de su hijo, pero puede proporcionar algunas respuestas. Si
usted tiene preguntas especfﬁcas que espera hallarlas con la autopsia,
asegurese de informar de antemano al médico de su hijo.

( Qué otros beneficios tiene una autopsia?

ILz) autopsia podria ser reconfortante si le a_yuda a entender la causa
de la enfermedad y la muerte de su hijo. También puede demostrar a
los médicos que éstos le proporcionaron el tratamiento adecuado a su
hijo. Es posible que asf usted se sienta menos culpable de la muerte
de su hijo y evite que se pregunte si tomé las decisiones correctas
sobre el tratamiento. Dar permiso para realizar una autopsia le
permite participar en la educacién médica y la investigacién que
podrl’a ayudar a otros pacientes actuales y futuros.

(Quién puede solicitar una autopsia?

Usted puede solicitar una autopsia si es la madre, el padre, un
hermano adulto o una hermana adulta, el esposo o la esposa del
paciente, o si estd legalmente a cargo del paciente. Antes de la
autopsia, el personal del hospital le pedird que firme un formulario
de consentimiento que establece que usted est4 de acuerdo con el
examen. En el formulario de consentimiento, usted le puede indicar
al personal del hospital si quiere que el médico observe ciertas dreas
del cuerpo y no otras. Por ejemplo, la autopsia se podria realizar sélo
en un 4rea del cuerpo como por ejemplo, el cerebro. También puede
indicar al personal del hospital si se puede quedar con tejido para
examinarlo m4s tarde. El dnico momento en el que cualquier persona
puede realizar una autopsia sin su permiso es cuando los médicos no
estdn seguros de por qué murié el paciente. En ese caso, un médico
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llamado médico forense examinar4 el cuerpo para encontrar la causa
de la muerte.

¢ Como se realiza una autopsia?

Una autopsia es realizada por un médico especialmente capacitado
llamado patélogo. Este médico examina el cuerpo para encontrar
pistas sobre por qué murié la persona. Se examinan los érganos
dentro del cuerpo y las muestras se observan a través de un
microscopio. Habitualmente, el hospital conserva los érganos para
que los médicos puedan aprender m4s al estudiarlos m4s tarde.

Si usted no quiere que el hospital haga esto, puede escribir en el
formulario de consentimiento que los érganos se deben regresar al
cuerpo. Una autopsia se realiza en una sala igual a un quiréfano, y
por lo general, toma de 2 a 4 horas. El médico que realiza la autopsia
tratard el cuerpo de su hijo con dignidad y respeto, de igual modo
que si fuera un examen médico o una cirugfa. El personal de St. Jude
se asegurard de que el cuerpo de su hijo se cuide bien hasta que sea
enviado a la funeraria.

(Puede realizarse una autopsia parcial?

Puede ser posible para un examen médico limitado si usted no quiere
que le hagan una autopsia completa a su hijo. La autopsia parcial se
concentra en ciertas 4reas del cuerpo o en un sistema. El patélogo
puede tomar tejido o muestras de fluido, como los que se toman para
una biopsia. El médico le pedird su autorizacién aunque sea para
una pequefia muestra y usted podrd indicar cualquier restriccién,
limitacién, o pedido especial.

(Hay alguna forma en que se pueda usar el tumor o los
organods después de la muerte del niiio?

A veces existe la posibilidad de donar el tumor de su hijo para
investigacién a través de una autopsia. También, los nifios que
padecen algtin tipo de céncer progresivo pueden donar las cérneas de
sus ojos para ayudar a otras personas a ver mejor. La autopsia para
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donar las cérneas o el tumor puede ocasionar un pequefio retraso
en la preparacién del cuerpo para la funeraria, pero no afectara el
tipo de servicio que usted planea (ya sea el servicio a cajén abierto o
cerrado).

Estas son decisiones dificiles, por favor hable con el equipo de
cuidado si usted desea méds informacién sobre la donacién del tumor o
de los érganos de su hijo.

cAidin asi podemods tener un funeral o un servicio
conmemorativo?

Usted puede tener un funeral con entierro o cremacién, incluso un
funeral a cajén abierto. Luego de realizada la autopsia, el hospital se
comunicar4 con la funeraria para que se ocupe del cuerpo. Después
de que la funeraria se ocupe y vista el cuerpo de su hijo, usted

no podra pedir que se haga una autopsia. Si planifica un entierro
inmediatamente después de que su hijo haya muerto, todavia se
puede realizar una autopsia. El personal de hospital har4 los arreglos
para realizar la autopsia mds pronto. Si tiene preguntas al respecto,
hable con el trabajador social o el médico de su hijo.

[ Cudnto cuesta una autopsia?

Si la autopsia se hace en St. Jude es sin cargo. Si el nifio muere en su
hogar o en otro hospital, necesitard hablar con su equipo de atencién
en el hogar sobre el costo.

¢ Cudndo sabremoos los resultados de la autopsia?

Por lo general, los primeros resultados de la autopsia estén listos en
2 a 3 dfas. Como se realizan pruebas complejas en algunas muestras
de tejido, los resultados finales pueden tomar varias semanas. Dentro
del mes luego de que se completa el informe final, usted tendra la
posibilidad de hablar sobre los resultados con el personal de hospital.
Por lo general, es mejor reunirse en persona, pero también puede
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conocer los resultados finales por teléfono. Le daremos los resultados
finales de la autopsia y de otras pruebas, y haremos lo posible para
contestar sus preguntas. También informaremos a los médicos y
enfermeras de su hijo y a otro personal los resultados que la autopsia
arrojé para que puedan aprender de los mismos.

[ Qué sucede 4i tengo preguntas?

El médico de su hijo puede contestar sus preguntas sobre una
autopsia y hablar con usted con respecto a sus inquietudes. Las
enfermeras, su trabajador social, su capell4n y el personal de vida
infantil también est4n aquf para ayudarlo a decidir sobre una autopsia

y apoyarlo en este momento diffcil.

Notas:
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Planificar un
funeral o un servicio

conmemorativo

Durante la enfermedad de su hijo, usted ha enfrentado muchas
dituactones dificiles. Planificar un funeral o un serviceo
conmemorativo para su hijo es algo que la mayoria de los padres
plensa que nunca tendrdn que hacer. Al final de la vida de su hyjo,
es probable que tenga preguntas sobre estos vervictos. Trataremos

de responder aqui algunas de las preguntas mds comunes.

¢ Cudl es el proposito de un funeral, un servicio

conmemorativo o una celebracion de la vida?

Los funerales y otros servicios son para los vivos, no para la persona
que ha muerto. Estos servicios retinen a la familia y los amigos para
honrar la vida y el aporte de un ser querido, compartir el dolor
emocional y brindar apoyo y consuelo.

¢ Como planificamos un servicio?

Comience pensando en su hijo y la familia. ;Qué lo hace tnico a su
hijo? ;Cudles son sus talentos o intereses? Cosas que le gustan a su
hijo como la musica, los animales o los colores. ;Hay cosas que a su
hijo no le gustan como vestirse y arreglarse? ;Qué lugares especiales
le gustan a su hijo? ;Qué tradiciones espirituales y familiares podrfan
ser parte del servicio? Piense en lo que aquello que a usted le dar4
consuelo y apoyo. Algunas familias prefieren un servicio funerario
tradicional y otras familias prefieren tener algo distinto.

[ Quién debe ayudar a planificar el servicio?

Su trabajador social, su capell4n, un miembro de la familia en quien
confie o un amigo pueden ayudarle a encontrar informacién y a
planificar. Esta persona puede permanecer calma y ayudarle a tomar
decisiones. Tener a alguien para ayudar puede permitirle a usted
pasar més tiempo con su hijo.

Es posible que quiera que su hijo le ayude a planificar el servicio

o que el nifio pida participar. A veces, los nifios tienen ideas firmes
sobre lo que desean y no desean. Por ejemplo, un nifio de 12 afios
ayudé a planificar su servicio de celebracién. Pidié a sus amigos y
su familia usar ropa informal porque odiaba vestirse formal. Eligié
la misica que querfa y planificé una barbacoa después porque le
encantaba la barbacoa. Una nifia de 11 afios le dijo a su familia
cémo vivir y qué recordar de su vida. Una joven de 20 afios dejé
instrucciones sobre la musica y las personas que hablarfan en su
servicio, y cémo querfa su maquillaje.
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Planificar de antemano puede ayudarle a pensar cosas a su propio
ritmo para que pueda elegir cuidadosamente.

¢ Como puedo hacer participar a mi hijo?

Es posible que su hijo hable sobre funerales o preguntes sobre planes
para un servicio conmemorativo. También podria hablar con su

hijo de un modo suave, hablar primero sobre otros miembros de la
familia. Por ejemplo, una familia nos conté cémo le hablaron a su hija
sobre la planificacién del funeral. Hablaron con ella sobre la abuela y
el abuelo y los planes para su muerte. Luego, le contaron lo que ellos
querfan para sus propios servicios. Eventualmente, la nifia les dijo lo
que a ella le gustarfa.

Si su hijo est4 en el hospital, es posible que usted quiera conversar
con su trabajador social, el especialista en vida infantil o el capellan
sobre otras maneras de hablarle a su hijo. Si est4 en casa con su
hijo y utiliza cuidados paliativos, es posible que quiera hablar con el
personal de cuidados paliativos.

¢ Como elijo una funeraria?

Es posible que ya conozca una funeraria si ha estado allf para un
servicio o se han ocupado de alguien de su familia. Este puede ser
uno de los lugares a considerar cuando decida quién se ocuparé de
su hijo. Un amigo o un miembro de la familia que esté tranquilo y
lo apoye, puede ayudarle a encontrar informacién sobre distintas
funerarias y tomar una buena decisién. Es posible que también
ayude preguntar a los miembros de la familia o los amigos sobre sus
experiencias con funerarias. Es importante que la funeraria cuente
con personal que lo apoye y trabaje con usted para crear el servicio
que desea.

A continuacién se indican otras cuestiones para considerar:

50 ;Hay rituales y tradiciones espirituales que sea necesario
seguir?
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50 ;Usted desea entierro, cremacién o donacién de érganos?
Algunos nifios quieren donar sus cuerpos para ayudar a
otros.

5> ;Dénde debemos tener el servicio? ;Serd en una iglesia,
una funeraria, un establecimiento comunitario tal como el
auditorio de una escuela, un cementerio o un lugar que a su

hijo le gustaba?

50 ;Cudndo es el mejor momento para realizar el servicio?
Es probable que desee précticas espirituales que necesitan
tener lugar en un cierto momento. También es posible que
necesite tiempo para que los seres queridos viajen para el
servicio.

5> ;Quiénes deben participar en el servicio? El clérigo,
miembros de la familia, amigos, representantes de la escuela

u otros grupos a los que su hijo pertenecfa, musicos, etc.

Su trabajador social, el capellén y el especialista en vida infantil
pueden ayudarlo a pensar en lo que necesita. Su trabajador

social también puede ayudarlo a trabajar con las funerarias y
proporcionarle informacién sobre cémo llevar el cuerpo de su hijo a
casa si muere en St. Jude o en el sitio de alojamiento de St. Jude.

Sitios web iitiles

www.funeralplanningl01.com
www.funeralplan.com

Notas:
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El después

Unas palabras sobre el dolor emocional

Otras familias cuyos nifios han muerto en St. Jude nos han dicho

que puede ser muy duro dejar el hospital o el sitio de alojamiento del
hospital. Nunca es lo adecuado y no es lo que usted esperaba cuando
vino aqui por primera vez. Es posible que recuerde que cuando se le
hizo el primer diagnéstico a su hijo, usted y su familia sintieron un
dolor emocional ante la enfermedad de su hijo y su efecto en toda la
familia. A veces, el dolor emocional iba y venfa. Es probable que haya
sentido el impacto adem4s de enojo, dolor emocional y fatiga, y atin
asf hizo lo que era importante para su hijo, su familia y usted.

El dolor emocional continuard e ird y vendr4; algunos dias y algunos
momentos serdn peores o mejores que otros. También notard que
cada miembro de la familia sufre de distinta manera y a un ritmo
distinto. Es importante que recuerde que los miembros de la familia
podrian tener distintas necesidades y maneras de hacer frente a las
circunstancias.

Algunas familias encuentran apoyo y consuelo en la familia, amigos,
lideres espirituales y grupos. Algunas familias encuentran ayuda en
el asesoramiento ante el dolor emocional y en los grupos de apoyo.
Algunos padres dicen que los libros y los folletos ayudan. Estos
contienen ideas sobre cémo manejar el dolor emocional, hacer frente
al dolor emocional de los nifios, enfrentar aniversarios, hablar con
los amigos, la familia y otras personas, y encontrar sentido a la vida
después de que su hijo muere.

El personal de St. Jude le dard un paquete de informacién. Su
trabajador social, el capelldn y el especialista en vida infantil pueden
hablar con usted sobre otras cosas que podrfan ayudar. Su trabajador
social también puede ayudarle a encontrar recursos en su comunidad,
tales como grupos de apoyo, asesoramiento e informacién.

IS



Mantenerdse en contacto

Las relaciones que usted establece cuando su hijo est4 en St. Jude
pueden ser muy fuertes. El equipo de atencién y el personal de St.
Jude pueden comenzar a sentirse como una familia y puede ser
dificil alejarse del equipo de manera repentina. Es posible que quiera
mantenerse en contacto con llamadas telefénicas o visitas. Sepa que
éstas son bienvenidas. Si hay algunas personas que desea ver cuando
venga de visita, es posible que desee llamar antes por teléfono para
saber si estardn en el hospital ese dia.

Todos los afios, St. Jude tiene un Dfa del Recuerdo para los nifios
que han muerto en los tltimos dos afios. Le enviaremos informacién
sobre esto después de que se haya ido a su hogar y nuevamente antes
del Dfa del Recuerdo. Lo invitamos a volver el fin de semana. Hay
una recepcidn el viernes y un dfa de recuerdo con charlas, talleres,
almuerzo y un servicio conmemorativo el sdbado. Los hermanos
pueden estar con otros hermanos y expresar sus sentimientos a través
de actividades. Su capelldn o su trabajador social pueden contarle més
sobre este evento especial.

Los miembros de su equipo de atencidn, tales como el médico y la
enfermera de su hijo, asf como también el trabajador social, el capelldn
o el especialista en vida infantil lo llamarén de tanto en tanto. Si no
desea permanecer en contacto con el personal de St. Jude, informe

al respecto a su capelldn o a su trabajador social. Todas las personas
experimentan el dolor emocional de manera distinta y respetaremos
sus deseos. Sepa que al personal de St. Jude le importa su familia y
estaremos aquf para ayudarlo si nos necesita..

Notas:
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