CARTILLA DE APOYO A LAS
FAMILIAS CON EXPERIENCIA EN
~CANCER iNFANTIL, RESIGNIFiCAR
EL CANCER iNFANTIL ES CRECER
JUNTOS.




La Secretaria de Salud Departamental, La
Gobernacion de Santander, El hospital San Juan
de Dios de Floridablanca y la Corporacion
Dignificando han implementado la Estrategia
Comunicativa basada en el modelo de
Comunicacion para el Control del cancer,
orientada a estimular la deteccion temprana del
cancer, el fortalecimiento psicosocial de las
familias en el Departamento de Santander en el
marco del proyecto, Fortalecimiento de estilos
de vida saludables y control de Enfermedades

No transmisibles. i,\‘? @

Esta cartilla informativa esta dirigida a las
familias que hayan tenido o tengan
experiencia en cancer infantil asi como tu,
con el fin de que conozcas las generalidades
del cancer infantil, los habitos saludables
recomendados para la familia y temas que
hacen parte del fortalecimiento psicosocial.

Asimismo, encontraras actividades o
sugerencias que puedes hacer de forma
individual, con tu familia o compartir con la
comunidad, asi puedes fortalecerte y obtener
mayor capacidad para afrontar cualquier
situacion que se presente a lo largo de tu vida.

& * sienvenivos! O/



iQUE ES EL

CANCER iNFANTIL?

0 El cancer infantil es un grupo de

enfermedades que se presenta
en ninos y adolescentes menores

de 18 anos. El Cancer infantil se

caracteriza porque algunas de

las células que forman el cuerpo

se dividen, multiplican sin
control o crecen
inadecuadamente.




UCUALES SON LOS SIGNOS Y SINTOMAS
DEL_CANCER iNFANTIL?

(Ministerio de salud y proteccidn social, 2013)

Fiebre
mayor a 38°

Cansancio
extremo

Cambio en los ojos,
pupilas blancas
y estrabismo

Dificultad para
pasar la comida



iSABIAS QUE LOS SIGNOS Y SINTOMAS
DEL CANCER iNFANTIL SE PUEDEN

CONFUNDIR CON CUALQUIER ENFERMEDAD
VIRAL COMO LA GRIiPA?

TEN EN CUENTA QUE ©  ELCANCERINFANTIL NO ES
® UNA ENFERMEDAD
CONTAGIOSA, NO SE
TRANSMITE EN NINGUN SITIO

DEBES ACUDIR AL CENTRO
MEDICO MAS CERCANO SI LA DETECCION
TIENES ALGUNA SOSPECHA | TEMPRANA MARCA
O SINTOMA DE CANCER INFANTIL| LA DIFERENCIA

{SABES QUE ES UN FACTOR DE RIiESGO?

Es todo aquello que aumenta o disminuye las posibilidades
de que una persona padezca una enfermedad.

A Radiaciones ionizantes.

ZCUP,‘LES SON LOS A Exposicion a pesticidas o
FACTORES DE derivados del petroleo.

,RIESGO, EN EL_ 4 Consumo de alcohol, tabaco
CANCER iNFANTIL? o sustancias psicoactivas en

la madre gestante.



{,SE PUEDE PREVENIR EL
CANCER iNFANTIL?

% Al desconocer las causas del cancer en la infancia,
no existen métodos eficaces para prevenir esta
enfermedad. (Asociacion Espafiola contra el
cancer, s.f)

{CUALES SON LOS TiPOS MAS

FRECUENTES DE CANCER iNFANTIL?

En general, los tipos mas frecuentes de cancer en la infancia
son las leucemias con un 42%y luego el tumor cerebral con
un 18% como causas principales de muerte.

{QUE SON LOS ESTILOS DE VIiDA SALUDABLE?

Son los habitos que se convierten en factores protectores
que nos ayudan a proteger nuestro organismo de
enfermedades.

LOS ESTILOS DE ViDA SALUDABLE AYUDAN AL ORGANiSMO
A TENER MENOS RiESGO DE SUFRIR ENFERMEDADES.

SiN EMBARGO, CUALQUIER ORGANISMO TIiENE LA
PREDISPOSICION A DESARROLLAR CANCER

{SABES CUALES SON LOS ESTILOS DE ViDA SALUDABLE?

U Actividad fisica y deporte

U Alimentacion balanceada A
U Entorno saludable y sano
r.\




&

DiISMINUCION DEL CONSUMO DE TABACO.

El tabaco es el principal factor de riesgo prevenible y modificable
para las enfermedades cronicas y el cancer. Existe relacion entre
el consumo de tabaco y una amplia variedad de tipos de cancer,
enfermedades pulmonares y cardiovasculares en los seres
humanos.

. . Al encender un cigarrillo se activan mas
{SABIAS QUE? garnl’o 5&

de 7000 sustancias quimicas. De las
cuales 70 han sido identificadas como causantes de cancer
por el Centro Internacional de Investigaciones sobre el cancer.

Asi mismo, los ninos que se encuentran expuestos al humo
del tabaco tienen mayor riesgo de padecer enfermedades
respiratorias graves, como la neumonia, bronquitis y asma
infantil, e infecciones del oido. Las cuales pueden ayudar a
desarrollar otras enfermedades a lo largo del curso de vida.

En el caso de la mujer gestante que fume o que es fumadora
pasiva, la salud del bebé se verd afectada por los
componentes del tabaco como que atraviesan la barrera
placentaria y generan riesgos como: partos prematuros y
abortos espontaneos, reduccidn de peso al nacer, sindrome
de muerte subita y otras enfermedades que afectan el
desarrollo sano.

POR TODO LO ANTERIOR, RECUERDA
SIEMPRE PROTEGERTE DE LA

POSICION DEL HUMO DE TABACO
LOS DIFERENTES ESPACIOS, ESTO
BIENESTAR Y PROTEGER




ipal compuesto de las bebidas alcohdlicas es e

ol, cuyo consumo trae consecuencias perjudiciales
para algunos organos del cuerpo como el corazon, higado
y cerebro, afectando la capacidad de concentracion vy
autocorﬁol que se encuentra relacionado con la toma de
decisiones.

El consumo de alcohol durante el embarazo
afecta negativamente al feto quien puede
desarrollar el Sindrome Alcohdlico Fetal,
el cual presenta las siguientes caracteristicas :
anormalidades en la estructura de la carj,
la cabeza y el sistema nervioso, deficiencia
de crecimiento intrauterino o después del
nacimiento, convulsiones a repeticion vy
problemas de comportamiento.

RECUERDA LOS BENEFICiOS DE DiSFRUTAR UNA
ViDA LiBRE DE ALCOHOL

Evitar danos en el cerebro

Previene futuros dafios en el higado y rifiones

Cuida la salud cardiovascular
Disfrutar de una mejor salud gastrica

Tener mayor consciencia sobre los actos

Mejora el estado de animo

Ser mas productivos.




Para que toda la familia tenga una alimentacion
sana, equilibrada y sable que contribuya a
disminuir los rasgos de padecer cancer y otras
enfermedades es importante:

Aumentar el consumo de frutas y verduras por su alto contenido
de micronutrientes (vitaminas, minerales y fibra) tienen los
siguientes beneficios: reducen los niveles de colesterol, mejoran
el transito intestinal, evitan el estrefiimiento, disminuyen los
niveles de azUcar en la sangre, Contribuyen a la eliminacion de
toxinas, aumentan de la sensacion de saciedad evitando el
consumo exagerado de alimentos que conducen al sobrepeso y
la obesidad.

Disminuir el consumo de grasas, sal/sodio y azucares afadidos:
son un factor de riesgo para el desarrollo temprano de
enfermedades como obesidad, hipertension, diabetes,
enfermedad cardiovascular entre otras.

la energia y vitalidad, aporte de
bienestar fisico y emocional, ayuda al rendimiento
académico y laboral, fortalece los musculos, huesos y
dientes, evita la aparicion de enfermedades, ayuda a
mantener un peso adecuado y un corazén saludable

Lavarse muy bien las manos con agua 'y
jabon antes de cocinar.

Lave con mucha agua las frutas
y verduras.




Prepare la comida que va a gastar. Evite
volver a calentar o guardar la comida que sobra.

Trate de comprar productos en cosecha
, los conseguira a mejor precio

Trate de no darle a sus hijos comida
reposada o con mucha grasa.

Evita las salsas y los condimentos, estos pueden irritar
el estémago. Use en pocas cantidades condimentos
naturales como: tomillo, canela, ajo, etc.

ACTiVIDAD FiSiCA Y DEPORTE

La actividad fisica se contempla como “cualquier
movimiento corporal voluntario, repetitivo y producido por
los muUsculos esqueléticos, que exige gasto de energia!

Dentro de los beneficios que encontramos como producto
de la actividad fisica, se hallan:

Los beneficios psicolégicos y mentales a los cuales
contribuye la actividad fisica son: JuEIle]c1aN-I -t
animo, reduce el riesgo de depresion, disminuye e
minimiza la ansiedad, aumenta la autoestima,
capacidades cognitivas, aumenta el nivel de satisf




Mientras que dentro de los beneficios fisicos Ayuda a
controlar el peso, Mejora la apariencia fisica, reduce el
riesgo de desarrollar problemas respiratorios, cardiacos,

hipertension, cancer, desarrolla resistencia fisica y fuerza
muscular.

LA ACTiVIDAD FiSiCA SE PUEDE REALiZAR EN:

LAS ACTiViDADES

CTiVIDAD
EL TIEMPO LiBRE DEL HOGAR LA ACTIVIDA

LABORAL

Actividades que Son las actividades

se llevan a cabo de
forma voluntaria

Actividades que se
llevan a cabo
durante la jornada
laboral, que estan

realizadas como
parte del hogar.

y que son LA JORNADA encaminadas al

bienestary la
tomadas como EDUCATIVA: calidad de vida
recreativas.

de los empleados.

Se toma en cuenta la
actividad fisica en las
instituciones educativas
como las clases de
educacion fisica,
actividades

extracurriculares que
ayudan a aumentar el
bienestary la calidad de
vida de los estudiantes

TENGAMOS CLARO QUE LOS MINUTOS DE ACTIVIiDAD FisicA
SE PUEDEN ACUMULAR DURANTE EL DiA.

Al moverse cada dia las personas cuidan su salud, aumentan
su bienestar y calidad de vida. {Se sienten felices!

.. 1.Esperar mas o menos una hora después de la comida para
hacer ejercicio.

2. Antes de imiciar el ejercicio, realiza unos minutos de
estiramiento muscular.

3. Trata de que el ejercicio seleccionado tenga poco riesgo de
i golpes.

durante todo el tiempo de actividad fisica.




5. Revisa el color de la piel, fijarse si la persona se pone palida,
amarilla o de color morado.

6. Si hay dolor, mare o sangrado nasal... Hay que parar.

7- Estar enfermo no es impedimento para hacer actividad fisica.

’ LA ACTiTUD Y EL ANiMO SON UN BUEN
iNDICADOR PARA QUE LO MOTIiVE A HACER
EJERCICIO O ACTiVIDAD FiSiCA.

LEY 1388

{CUALES SON LOS DERECHOS DE LA LEY 1388 DEL 20107

Los pacientes con diagnosticos de cancer infantil tienen derecho a:

UNA , Incluye la garantia de la prestacion de todos
ATENCION los servicios, bienes y acciones que conllevan

: la recuperacion de la salud.
INTEGR a P
u Al LO ANTERIOR COMPRENDE:

Cuidado especial, que el médico tratante considere necesario.
Suministro de medicamentos.

Intervenciones quirurgicas.

Practicas de rehabilitacion.

Examenes de diagnéstico.

Examenes de seguimiento de los tratamientos iniciados.

Y todo lo que el médico tratante valore como necesario para el
restablecimiento de la salud del paciente.

Para el diagnéstico y la atencion para
la enfermedad.

ATENCION ESPECIALiZADA DE LA ENFERMEDAD



SERVICiOS DE APOYO SOCIAL - HOGARES DE PASO.

QUE EN CASO DE URGENCIA sean atendidos de

manera inmediata, sin que le exijan documentos o dinero.

RECIiBiR UN TRATO DIiGNO sin discriminacion alguna.




REHABILITACION INTEGRAL, consistente en todos los
servicios de terapia fisica, psicoldgica y social que requiera
el paciente.

TEN EN CUENTA QUE: LOS NIiNOS Y LAS FAM;
CANCER iNFANTIL SON PROTEGIDOS POR LA




{CUALES SON LOS DEBERES DE LAS FAMILIAS
CON CANCER iNFANTIL?

La familia con experiencia de cancer infantil debe:

»» Proporcionarle al paciente las condiciones necesarias para
que alcancen una nutricion y una salud adecuada a su condicion
médica; cuidando su salud adoptando estilos de vida saludables.

»» Educarse en salud preventiva e higiene.

»» Acompafiarlos en forma oportuna a los controles periddicos
de salud, ala vacunacion y a los demas servicios médicos.

»» Proporcionar a los pacientes los medicamentos en las
cantidades y formas que le hayan sido prescritos.

»» Velar por que el paciente reciba el tratamiento indicado por
el médico tratante. No suspender parcial ni totalmente
(ABANDONAR) el tratamiento.

»» Tratar con dignidad al personal humano que atiende al
paciente y respetar la intimidad de los demas pacientes.

»» Cumplir las normas, reglamentos e instrucciones de los
profesionales e instituciones que le prestan atencion al
paciente.

»» Hacer uso racional de los recursos que en salud le ofrecen.

»» Informarse de las situaciones de salud que afrontara el
paciente, no aislarse sino pedir apoyo.

ctuar de manera solidaria ante situaciones que pongan en
ro lavida o la salud de las personas.




SABIAS QUE LAS REDES SOCIALES COMUNITARIAS
SON IMPORTANTES EN EL PROCESO DE CANCER
PORQUE MIENTRAS ESTAMOS COMUNICADOS Y
RELACIONADOS CON OTRAS FAMILIAS QUE HAN
PASADO POR LA MISMA EXPERIENCIA,
TENDREMOS MAS FACILIDAD DE CONOCER
NUESTROS DERECHOS Y DEBERES Y DE EXIIGIIPILOS.)

PERO ANTES, QUIERO EXPLICARTE QUE ES

UNA RED SOCIAL COMUNITARIA!

La red de apoyo social de cancer infantil es tejida desde las
construcciones humanas en las que existen vinculos,
interacciones, interdependencias y articulaciones armdnicas que
nos permiten a las familias con experiencia de cancer infantil y a
las instituciones publicas y privadas generar desarrollo y
mantenernos.

iéQUE ENCUENTRO

EN UNA RED??

Coordinar, compartir o intercambiar
informacion, conocimientos,
experiencias.

Sumar esfuerzos o crear sinergi
y potenciar los recursos que
las personas, familias, comu
organizaciones o redes.




LAS FAMILIAS EN SiTUACION DE CANCER
iINFANTIL DEBEN HACER UNA RESIGNIiFiCACION

DE LA ENFERMEDAD Y HACER UN PROCESO
DE SANACION.

PAPITOS, MAMITAS Y CUIDADORES, DENTRO DE LA
ENFERMEDAD COMO EL CANCER, ES NECESARIO
AFRONTARY TRANSFORMAR LOS MIEDOS, LA RABIA,
LATRISTEZAY MODIFICAR LAS CREENCIASY DE ESTA
MANERA PODAMOS APORTAR EN LA RECUPERACION

DE NUESTRO FAMILIAR.

N\ G Y4
—, GPOR QUE ES iMPORTANTE LA SANACION? S

La sanacion la hallamos en nuestro interior, mientras seamos
buscadores conscientes de cambios y de hallar respuestas antes
ciertas situaciones que nos han impactado negativamente,
realizando los aprendizajes relacionados con la enfermedad.

¢Para que me dio esta enfermedad?
:Qué me esta ensefiando esta ®
condicidon? ;Qué nos esta ensefiando
nuestro hijo y/o hija como familia?
inguna transformacion es posible
i no aceptamos nuestras heridas




SABIAS
QUE:

La manera de sanar las enfermedades es
sanar nuestro interior, sanar esas emociones
que llevamos dentro, muchas de las cuales
ya se han convertido en una forma de actuar
constante. Descubre el origen de la
enfermedad lo cual te puede ayudar a [
encontrar que tipo de ideas son las que
mantienes y lo que te estan produciendo.

Los principales patrones de ideas y sentimientos que generan
enfermedades son: las criticas a uno mismo puede generar
enfermedades como la artritis, los resentimientos se pueden
convertir en enfermedades como tumores o cancer, las culpas
generan dolor, el enojo puede causar problemas como
infecciones o cosas que degeneran a nuestro cuerpo.

Cuando estamos en estado de negacion no reconocemos
situacion dificil, evitamos enfrentarnos a la realidad
problema y se disminuyen las posibles consecuenci
problema. Si la negacion se mantiene y nos im
tomemos las medidas adecuadas, como consulta
médico, estamos actuando en contra de nuestro bi




NUESTROS PENSAMIENTOS PUEDEN TENER OTRO
SiIGNIiFiCADO. EL PODER ESTA EN TU MENTE i

Cada individuo tiene una historia de vida particular, la cual
se encuentra asociada a variedad de emociones y
sentimientos tales como laira, el resentimiento, la tristeza,
eventos marcados de dolor, malestar e intranquilidad. Al
ser conscientes de las situaciones y hechos que han influido
negativamente en nuestro bienestar emocional, debemos
comenzar a resignificar esas situaciones, las cuales al
permitirles tomar otro significado, disminuyen el nivel de
afectacion en nuestra salud fisica y emocional como lo ha
realizado hasta el momento.

El area espiritual es considerada un factor
protector dentro del tratamiento. Es por

esto, que meditar, orar, rezar y visitar los
’ lugares de oracion, ayudan a tener paz,
fortalecer la esperanza, resignificar la
experiencia y recargar fuerzas para los
momentos dificiles.

¥

En el caso del cuidado del nifio o nifa
sera una tarea agotadora para todos
desde el aspecto fisico y emocional.

No hay que avergonzarnos ni sentirnos
culpable por solicitar ayuda, ya que nos
ayudara a superar estos momentos.

EL. PODER DE LA RESILIENCIA

" L'a resiliencia no jamnﬁza /@m‘ a ser los mg‘orey, pero sila yupemiuancia en
fiempros dificies, Yy In confianza fara /m/er rehacerse Y salir adelante”

“La vesiliencia 1o'es un estado sino un [proceso constante que necesita a/yren/er de
los errores [parasupierarse ! Dra. Santos, Neumpxiquiafm



La resiliencia hace referencia a los seres humanos que salen
fortalecidos en situaciones de adversidad como la de una
enfermedad grave como el cancer.

La resiliencia en el ambito familiar puede entenderse como
la capacidad de adaptacion positiva a la adversidad, por
medio de,a cual la familia en su conjunto resistiria la presion
de un contexto altamente estresante a la que se ve sometido.

¢Sabes cudl es tu principal fortaleza? ESCRIBELA:

¢Crees que esta fortaleza te ayudara a afrontar de la mejor
manera esta situacion de enfermedad? ESCRIBE TU RESPUESTA:

¢Reconoces cual es la principal fortaleza de tu familiar que
se encuentra enfermo? Preguntale! ESCRIBE SU RESPUESTA AQUI:

DESTACA ESTA FQRTALEZA Y ESCRBELA EN UN PAPEL Y
PEGALA EN ALGUN LUGAR DE LA CASA PARA QUE TV |
FAMILIA SE SORPRENDA AL ENCONTRAR ESTE MENSAJE. /’

— — -

TU FAMILIA ES RESILIENTE Si:

»» Encuentran sentido a la adversidad: normalizan y
contextualizan los cambios y el estrés, consider
éstos tienen un significado y que son compren
manejables.



»» Adoptan una perspectiva positiva: la esperanza es el motor
que las impulsa a actuar y a superar los obstaculos.

> El coraje y animo les permite afianzar las fortalezas y
concentrarse en su potencial

A4
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,> Desarrollan valores de transcendencia y espiritualidad como:
las creencias, la fe, el apoyo de su comunidad religiosa y los
rituales de curacion

v

»* Flexibilidad: son familias abiertas al cambio, lo que les
permite reorganizase en funcion de las necesidades de la
enfermedad y de su familiar.

v

> Familias que se apoyan mutuamente, colaboran y estan muy
comprometidas.

> Se comunican con claridad: son congruentes entre lo que
dicen y lo que hacen.

A4

v

> Expresion emocional abierta: saben expresar sus
sentimientos y participar de éstos (alegria y dolor, esperanzas
y temores), tienen mutua empatia y tolerancia .

La resiliencia familiar tiene repercusiones positivas en la
familia.

En la familia, en cuanto que sus miembros tienen un mejor
rendimiento (escolar y laboral), y un mejor bienestar personal
y emocional, con la consiguiente mejora de la calidad de vida
en su conjunto.

L COMO SOLUCIONAS LOS CONFLICTOS EN TU CASA?




¢Gritan mucho? ;Mantienes la calma? ;Prefieres el dialogo?
¢Eres agresivo o grosero?

La forma en como reaccionas ante los conflictos ayuda a
definir una resiliencia sélida que permite afrontar las
situaciones con mayor calidad.

El instituté The HeartMarth recomienda la Técnica Respiracion
Enfocada en el Corazon™ Enfoca tu atencion en el area del
corazon. Imagina que tu respiracion fluye entrando y saliendo
de tu corazdn o del area central de tu pecho, respirando un
poco mas lento y profundo que lo usual.

: Inhala 5 segundos, exhala 5
SUGERENCIA: segundos (o cualquier ritmo
que te sea mas comodo).

Luego de leer estos pasos, detente por un momento e intenta
realizar el paso con sinceridad por un minuto.

La Respiracion Enfocada en el Corazon™ es una técnica para
usarse en el momento, por lo tanto, no necesitas parar lo

que estas haciendo y cerrar los ojos para practicar.

jPracticala con los ojos abiertos! También utilizala en diferentes
momentos a través del dia.

CAJA DE RECURSOS

La caja de recursos es una herramienta muy Util que pueden usar
todos los miembros de la familia en situaciones de emergencia,
angustia, estrés o tristeza.

Es importante que la realicen en familia y que entre todos
identifiquen cuales son esas cosas valiosas que pueden usa
momentos de emergencias.

Por ejemplo, directorio telefonico, fotografias de f
la biblia, cartas, dibujos, amuletos, etc.




La decoracion y la creacion de tu caja
de recursos depende de tu creatividad
y de tus gustos.

Ponle un nombre a la caja!

»» Caja en buen estado > Pegante

> » Papel de preferencia »> Escarcha
para forrar la caja »» Pintura

> . >

» Tijeras »> Marcadores

INSTRUCIONES

Identifica cuales son esas cosas o momentos que te hacen

sentir alegre y tranquilo.
Por ejemplo: la fotografia de un recuerdo familiar (la puedes

imprimir), la biblia (la puedes incluir), si tienes un diario en
donde escribes también lo puedes incluir, etc, un amuleto
especial que te obsequiaron o que tU mismo compraste, en
otra infinidad de cosas que te pueden ser utiles.

-

2 Identifica cuales son aquellas personas que te pueden apoyar
en momento especificos y anota sus nombres y numeros de
teléfono, Por ejemplo: psicologos médicos, abogados,
fundaciones, amigos, familiares, etc. Si no tienes los
contactos de aquellas personas, no te preocupes, nosotros te
echamos una mano. Revisa al final de la cartilla.

Después de tener identificados y listo tus objetos para incluir
en la caja de recursos, puedes empezar a decorarla a tu gusto,
con pintura, mensajes positivos, muchos colores, papel
decorativo, esc.archa, recortes de revista, etc

ista la cajapuedes incluir todos tus objetos y socializarla con tus
amiliares para que ellos también incluyan cosas y les sea util.

LiSTA TU CAJA DE RECURSOS
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