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Si estas leyendo este cuadernillo, puede que tu o un ser querido/a estéis viviendo la experiencia del
cancer infantil. En primer lugar, queremos decirte que no estais solos. Existe una comunidad de médicos,
fisioterapeutas, psicologos y familias como la tuya que estan aqui para ayudar.

La batalla contra el cancer infantil es desafiante y puede dar lugar a una serie de problemas, entre los que
destacan el dolor y la fatiga. En este cuadernillo, intentaremos proporcionarte informacion util para
comprender y manejar estos problemas. Este recurso no pretende ser un sustituto del consejo medico,
sino un complemento que te ayudara a tiy a tu familia a entender mejor lo que esta sucediendo y a daros
estrategias utiles para afrontar los desafios diarios.

Este cuadernillo esta disenado para ser entendido por ninos/as y adolescentes, pero también por sus
padresy cuidadores. Por o tanto, hemos tratado de explicar todo en un lenguaje claro y sencillo, utilizando
ejemplos e ilustraciones siempre que sea posible. Hablaremos sobre qué es el cancer y los tratamientos
comunes, pero nos centraremos principalmente en el manejo del dolor y la fatiga relacionados con el
cancer. Damos por hecho que puedes estar sintiendo muchas emociones ahora mismo, y esperamos que
esta guia te proporcione algo de alivio y confianza.

En cada seccion, proporcionaremos informaciéon detallada y sugerencias practicas. También hemos
incluido recursos adicionales y contactos utiles para apoyarte durante este viaje.

Recordemos, cada nifio o nifa es unico, y lo que funciona para uno puede no funcionar para otro. Te
animamos a que explores diferentes estrategias y encuentres las que mejor funcionen para ti. Y recuerda,
siempre es importante hablar con tu equipo médico antes de hacer cualquier cambio en el tratamiento
o en la rutina.

Juntos podemos afrontar los desafios que presenta el cancer, y ayudarte a ti y a tu familia a llevar una
vida mas plena y comoda durante este viaje.

Con carino,
Borja Recuenco

Fisioterapeuta de la Asociacion Infantil Oncologica de Madrid (ASION)
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1.;.Que es el cancer?
Una explicacion amigable
para ninos/as y adolescentes

<

Cuando hablamos de cancer, nos referimos a
muchas enfermedades diferentes. Pero todas
tienen algo en comun: su origen esta en nuestras
células, las diminutas unidades que conforman
nuestro cuerpo.

Imagina que nuestro cuerpo es una gran ciudad y
las células son los habitantes de esta ciudad. Cada
dia nacen nuevas células y otras mueren. Esto es
normal y ayuda a mantener la ciudad funcionando
correctamente. Pero a veces, algunas células em-
piezan a comportarse de manera extrana. En lugar
de morir cuando deberian, siguen viviendo. Y no
solo eso, sino que empiezan a multiplicarse sin
control.

Estas células descontroladas pueden agruparse 'y
formar una especie de bola o masa, que llamamos
tumor. Los tumores pueden ser benignos (no son
cancer) o malignos (si son cancer). Los tumores
malignos pueden invadir y danar los tejidos y
organos cercanos. Ademas, algunas células de
estos tumores pueden viajar a otras partes del
cuerpo y empezar a crecer alli. A este proceso lo

N

llamamos metastasis.

Existen muchos tipos diferentes de cancer, y cada
uno de ellos puede afectar a partes diferentes de
nuestro cuerpo. Por ejemplo, hay canceres que
afectan a la sangre, como la leucemia, o a los
huesos, como el osteosarcoma.

Lo importante que debes recordar es que el cancer
no es tu culpa. No lo has causado haciendo algo
malo o pensando algo malo. EL cancer es una
enfermedad compleja que puede ser causada por
una variedad de factores que los médicos y cienti-
ficos estan aun investigando.

A pesar de que el cancer puede sonar aterrador, es
importante recordar que existen muchos trata-
mientos diferentes. Algunos buscan eliminar por
completo el cancer, mientras que otros buscan
controlarlo y hacer que sea mas manejable. En las
siguientes secciones vamos a hablar mas sobre
estos tratamientos y sobre como manejar algunos
de los efectos secundarios comunes, como el
dolory la fatiga.
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2. Tratamientos comunes
para el cancer infantil

La lucha contra el cancer es como una batalla v,
para ganarla, los medicos tienen diferentes armas
en su arsenal. A continuacion, te presentamos
algunos de los tratamientos mas comunes para el
cancer infantil:

Cirugia

La cirugia es como un juego de "operacion” en la
vida real. Los médicos usan herramientas especia-
les para extraer el tumor del cuerpo. No todos los
tipos de cancer se pueden tratar con cirugia, pero
cuando es posible, la cirugia puede ser muy
eficaz.

Radioterapia

La radioterapia es un tipo de tratamiento que utili-
za rayos especiales (un poco como los rayos X)
para destruir las células cancerosas. El tratamien-
to se dirige solo a las areas del cuerpo donde se
encuentra el cancer, y altera su ADN con el fin de
destruirlas, mermar su tamano y/o impedir que se
reproduzcan o regeneren, por lo que las células

sanas que estan alrededor intentan mantenerse a
salvo.

Quimioterapia

La quimioterapia utiliza medicamentos fuertes
para matar las células cancerosas o para evitar
que crezcan y se dividan. Estos medicamentos
pueden administrarse a través de una inyeccion
(quimioterapia intravenosa) o como una pildora
(quimioterapia oral). La quimioterapia afecta a
todas las células de crecimiento rapido del cuerpo,
como las del tumor, pero también a otras como las
del cabello (pudiendo provocar su caida), las de la
sangre (bajando las defensas), etc.

Inmunoterapia

La inmunoterapia es un tipo de tratamiento que
utiliza el sistema inmunologico del propio cuerpo
para luchar contra el cancer. Es como entrenar a
los soldados de tu cuerpo para que sean mejores
en la lucha contra el cancer.
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Terapias dirigidas

Estos tratamientos se dirigen especificamente a
las células cancerosas y tratan de evitar danar las
células sanas. Son como francotiradores que
apuntan solo a las células cancerosas.

Recuerda, cada nifo/a y cada tipo de cancer son
diferentes, por lo que el tratamiento también sera
diferente para cada persona. Los médicos y el
resto del equipo de salud trabajaran para elegir el
mejor plan de tratamiento posible.

Es posible que durante el tratamiento experimen-
tes efectos secundarios como dolor o fatiga. No te
preocupes, es normal y bastante habitual, hay

-

secundarios, como veremos en las siguientes sec-
ciones.



Durante ciertas etapas del tratamiento, los pa-
cientes pueden llegar a sufrir diversos niveles de
dolor. Sin embargo, existen numerosas terapias
para atenuar o incluso prevenir esta molestia.

Normalmente, son el equipo médico y de enfer-
meria los encargados de controlar el dolor, pero
en ocasiones puede requerirse una atencion mas
especializada. Es en estas circunstancias cuando
puede intervenir un equipo de expertos en el
manejo del dolor. Es bastante comun que los hos-
pitales que proporcionan tratamientos oncologi-
cos dispongan de este tipo de especialistas en las
llamadas unidades del dolor.

El dolor puede ser una parte comun de la expe-
riencia con el cancer, pero eso no significa que
debas aceptarlo sin mas. Existen muchas formas
de ayudar a manejar el dolor, y juntos vamos a
explorar algunas de las mas efectivas.

¢Qué es el dolor oncoldogico?

Primero, entendamos que es el dolor oncologico. EL

dolor puede ser causado por el propio cancer,
como cuando un tumor crece y presiona tejidos y
organos cercanos. También puede ser causado
por los tratamientos para el cancer, como la ciru-
gia, la radioterapia o la quimioterapia.

Es importante recordar que cada persona experi-
menta el dolor de manera diferente. EL dolor puede
ser agudo (aparece de repente y generalmente es
intenso) o crénico (dura mucho tiempo). Puede ser
leve, moderado o severo. Y puede describirse de
muchas formas, como un dolor punzante, un dolor
sordo, un dolor quemante, entre otros.

¢Como se mide el dolor?

Identificar la presencia y severidad del dolor
puede ser un desafio para los profesionales de la
salud, ya que este no puede verse ni tocarse
directamente. En general, la existencia de dolor
solo puede ser confirmada por el paciente, o en el
caso de ninos/as muy pequenos, por los padres,
que notan comportamientos que sugieren dolor.
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La sinceridad por parte de los pacientes y sus
familiares es fundamental para describir los sinto-
mas de dolor. Esta honestidad permite a los méedi-
cos comprender las causas y planificar tratamien-
tos apropiados.

El impacto del dolor en la vida diaria del paciente
también es una consideracion importante. EL
equipo meédico puede hacer preguntas sobre
como el dolor afecta las actividades diarias, como
la escuela, los juegos vy las actividades favoritas, lo
que se conoce como la evaluacion funcional del
dolor.
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La intensidad del dolor se cuantifica habitualmen-
te en una escala de 0 a 10, aunque el método
exacto para reportar la puntuacion varia segun la
edad del paciente.

Los nifios mayores, adolescentes y adultos jove-
nes pueden usar una simple puntuacion numeérica
para clasificar su dolor.

Para los ninos/as de 4 a 7 anos, se utiliza la escala
FACES®, que usa expresiones faciales para
ayudar a los nifios a cuantificar su dolor.
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ESCALA FLACC Para pacientes menores de 4 anos, los padres

suelen usar la escala FLACC, basada en sus obser-

PARAMETROS e & vaciones. Los menores enfermos de cancer
pueden ser invitados a senalar una cara en una

13

. escala para expresar su nivel de dolor.
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Ademas, el personal sanitario puede sugerir a los
pacientes y sus familias llevar un registro de su
dolor para identificar cualquier patron recurrente.
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'
Nombre paciente Fecha Hora am/pm
PRI: S A E M PRI(T) PP|

(1-10) (1-15) (16) (17-20) (1-20)
1 Espasmoédico| 11 Cansado Z 7
; Breve Ritmico Continuo
Tem_blor Ehastistivh Momentaneo | Periddico Estable
Palpitante 12 Nauseabundo | | Transitorio Intermitente | Constante
Latente Sofocante
Golpsteo 13 Temeroso
] spantoso
& Sre;celﬁ?iffo Terrorifico
Provocado 14 Agotador
W Debilitador
Taladrante Shuel
Perforante Mortal
Pufialada
Lancinante 15 Desdichado
4 Agudo P Cegador
Cortante 16 Incémodo
Lacerado Perturbador
5 Pellizcante f\?at'd“
Prensante DLEnso
Picante Inaguantable
Calambres 17 Difur.'o
Aplastante Irradiante
" Penetrante
& E';acr::tign Que traspasa
jarrador 18 Apretado
7 Caliente E;‘tti':;etg‘d° E = Externo
Ssl"ce;l'l‘;:;’: Abrumador I = Interno
QL d Desgarrador
8 Puncién 13 Fresco
Picazé Frio
) Helado
Picadura 20 Persi Cc ios:
9 Insensibilidad | Nauseabundo
Sensibilidad Agonizante
Hiriente Horrososo
Dolorido Torturante
Fuerte PPI
10 Blando 0 Sin Dolor
Tenso 1 Suave
Aspero § I:cdmodo
o ngustioso
Terrible 4 Hn?rible
5 Agudisimo
\ _/

Entender las causas subyacentes del dolor es
esencial, y el equipo de atencion puede colaborar
con la familia para averiguar mas.

Una evaluacion precisa y completa del dolor es
crucial para que el equipo pueda disenar el plan
de manejo mas efectivo posible.

¢Por qué aparece el dolor?

El dolor tiene diversas fuentes y existen multiples
formas de aliviarlo. Por eso, el equipo de salud

interactua con los pacientes para identificar la raiz
y la severidad del dolor, asi como su influencia en
la capacidad del paciente para realizar activida-
des cotidianas. Posteriormente, junto con el
paciente y su familia, el equipo elabora un plan de
tratamiento.

El dolor puede ser de dos tipos: agudo o crénico.

Eldolor agudo surge de forma repentina y alerta al
cuerpo de que algo especifico ha ocurrido y nece-
sita atencion. Usualmente, este dolor agudo se
categoriza en: dolor relacionado con los tejidos o
dolor relacionado con el sistema nervioso.

El dolor asociado con los tejidos, también conoci-
do como nociceptivo o visceral, resulta de dano
en tejidos, 6rganos o huesos. Suele experimentar-
se como una sensacion de punzada aguda o dolor
pulsatil. Puede veniry desaparecer o ser constante.

El dolor que resulta de lesiones en los nervios se
denomina dolor neuropatico. Algunos medica-
mentos de quimioterapia, en particular la vincristi-
na, pueden causar este tipo de dolor, que se des-
cribe a menudo como un disparo, ardor o sensa-
cion de hormigueo. Puede desaparecer por si solo,
pero a menudo es cronico.

El dolor crénico se define como aquel dolor que
persiste durante mas de 12 semanas.

El dolor nociplastico es una clase de dolor crénico
que no se debe a un dano tisular o nervioso, sino
que surge por una alteracion en la percepcion o
interpretacion del dolor por parte del sistema
nervioso. Es comun en enfermedades de larga
duracion donde se han alterado los mecanismos
de sensacién del dolor.
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4. Tecnicas y consejos

para el manejo del dolor

Os presentamos algunas formas de manejar el
dolor:

Medicamentos para el dolor

Existen diferentes tipos de medicamentos que
pueden ayudar a manejar el dolor, desde analgési-
cos comunes hasta medicamentos mas fuertes.
Siempre debes tomar estos medicamentos segun
las indicaciones de tu médico.

Fisioterapia

Un fisioterapeuta puede enseharte ejercicios y
técnicas para ayudar a aliviar el dolor.

Terapias complementarias

Algunas personas encuentran alivio a traves de te-
rapias alternativas como la musicoterapia, la arte-
terapia, las técnicas de relajacion, la masoterapia
o la aromaterapia. Siempre habla con tu médico
antes de probar una nueva terapia, e intenta acudir
a lugares especializados en el campo oncologico,

De no ser asi, consulta antes para facilitar una
supervision o abordaje multidisciplinar del proble-
ma con tu equipo médico o de rehabilitacion.

Comunicacion

Hablar de tu dolor es muy importante. Comunica a
tu equipo de atenciony a tus padres como te sien-
tes, déonde te duele, qué tipo de dolor es y cuanto
dura. Esto les ayudara a entender mejor tu situa-
ciony a encontrar las mejores formas de ayudarte.

Distraccion

Esta técnica busca desviar la atencion del paciente
de su dolor, ya sea mediante actividades como
contar historias, cantar canciones o jugar durante
un procedimiento breve, o participar en activida-
des favoritas durante periodos mas prolongados
de dolor.

Relajacion

Incluye practicas como la respiracion profunda,
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meditacion y escucha de musica o sonidos
calmantes para reducir la ansiedad y la tension
muscular.

Simulacion

Consiste en observar a otra persona demostrando
formas efectivas de manejar el dolor. Es realmen-
te efectivo con pacientes a partir de 3-4 anos: el
sistema de neuronas espejo permite a los pacien-
tes mas jovenes aprender mejor las técnicas y
también imitar la actitud y la forma en la cual un
adulto de confianza hace frente al dolor.

Aplicacion de frio/calor

El frio puede aliviar el dolor causado por inflama-
cidn o lesiones, mientras que el calor puede
promover el flujo sanguineo y aliviar el dolor. Es
necesario mencionar que los aparatos de calor
seco tipo manta eléctrica, infrarrojo o almohadillas
de semillas estan contraindicados en muchos ca-
s0s, es preferible usar banos calientes o toallas hu-
medas y siempre previa consulta a un sanitario es-
pecializado para saber en qué zona y de qué
forma aplicarlo.

Ejercicio

Actividades fisicas como caminar, montar en bici-
cleta o hacer yoga pueden fortalecer los muscu-
los, relajar las articulaciones rigidas e incrementar
el flujo sanguineo.

Regulacion de las actividades

Lograr un equilibrio entre el tiempo de descansoy
de actividad es esencial.

Visualizacién/imagenes guiadas

Esta técnica ensena a los pacientes a enfocarse en
experiencias sensoriales placenteras. Se realiza a
través de la imaginacion de la persona afectada
con la escucha de una guia externa a través de la
vVozZ.

Masajes

Aplicar una presion lenta y suave puede incre-
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mentar el flujo de fluidos corporales, estirar el
tejido y relajar el cuerpo. Se debe usar en estos
casos una presion muy superficial: la presion 0 es
la usada en el masaje oncolégico y es totalmente
segura. Seria como acariciar un melocoton
maduro; la presion 1 o roce superficial, que no se
puede aplicar en ciertas zonas sin supervision
sanitaria, seria como lavar una ciruela.

Biorretroalimentacion

Esta técnica entrena a la mente para controlar la
respuesta del cuerpo al estrés, como el dolor.

Hipnosis médica

La hipnosis utiliza tecnicas disenadas para mejorar
la concentracion, reducir las distracciones y au-
mentar la conciencia para influir en los pensamien-
tos y sentimientos relacionados con el dolor.

Terapia cognitivo-conductual

Este tipo de terapia puede ensenar al paciente a
monitorear y evaluar pensamientos y actitudes
negativas e ilogicas, y a reemplazarlos con pensa-
mientos mas positivos.

Realidad virtual

Los ultimos avances y la creacion de programas
especificos, han comprobado que, a través de la
realidad virtual, podemos facilitar que la persona
reduzca la percepcion del dolor a nivel cerebral,
ya sea previo a un dolor provocado por el pinchazo
de una inyeccion, o ya sea focalizando la atencion
en diferentes partes de su cuerpo y su entorno a
nivel virtual que hacen que aminore la intensidad
de un dolor agudo o crénico presente.

Desde el equipo de rehabilitacion fisica de ASION
solemos sugerir llevar un diario del dolor para
ayudar a determinar los métodos de manejo del
dolor mas eficaces.
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Recuerda, el objetivo es que el dolor sea maneja-
ble y que puedas continuar con tus actividades
cotidianas tanto como sea posible.

No dudes en pedir ayuda cuando la necesites. Tu
equipo de salud esta ahi para apoyarte.
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La fatiga vinculada al cancer es una constante
sensacion de agotamiento, cansancio o falta de
energia, que no se puede justificar por otras
circunstancias y que el descanso no logra aliviar.
Este tipo de fatiga tiene repercusiones en los
aspectos mentales, fisicos y emocionales del
paciente, obstaculizando su vida cotidiana.

Origenes de la FRC

La fatiga en el contexto de cancer pediatrico, duran-
te y después de la enfermedad, se puede atribuir a
una mezcla de elementos. Entre ellos se encuen-
tran los tratamientos anticancerigenos, los efec-
tos directos del cancer y otros factores de natura-
leza fisica, comportamental y emocional.

Quimioterapiay FRC

La fatiga experimentada durante la quimioterapia
puede fluctuar. Comunmente, el agotamiento es
mas severo en los dias posteriores a una sesion de
quimioterapia, coincidiendo con los momentos de
menores valores en los recuentos sanguineos. Los

niveles de energia pueden ir incrementandose pau-
latinamente hasta el proximo tratamiento. Asimismo,
los medicamentos empleados en terapias dirigidas
y en inmunoterapia también pueden provocar
fatiga.

Los farmacos antineoplasicos o antitumorales
pueden desencadenar fatiga a través de diversas
vias. A continuacion, se senalan los cambios fisicos
que podrian favorecer el agotamiento:

- Recuentos sanguineos bajos y anemia.
- Alteraciones hormonales.

- Efectos sobre el sistema nervioso central y modi-
ficaciones en los neurotransmisores.

Radioterapiay FRC

Los pacientes sometidos a radioterapia tambien
reportan sentir fatiga. EL agotamiento causado por
la radiacion suele intensificarse con el paso del
tiempo. Normalmente, mejora una vez concluido
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el tratamiento. La radioterapia aplicada al cerebro
es particularmente propensa a generar fatiga.

Otros factores que aumentan el riesgo de presen-
tar fatiga relacionada con el cancer.

- Ciertos medicamentos, como corticoesteroides,
analgésicos y farmacos para las nauseas.

- Anemia que se produce por pérdida de sangre o
por recuentos sanguineos bajos tras los tratamien-
tos oncologicos.

- Dificultades para conciliar el sueno.

- Alteraciones en los niveles hormonales.

- Presencia de dolor o Infecciones.

- Estado de deshidratacion.

- Situaciones de estrés, cuadros de ansiedad o de-
presion

 Reduccidn de la actividad fisica y disminuciéon de
la capacidad fisica.

- Menor contacto con la luz natural (exterior).

* Inadecuada alimentaciéon o ingesta insuficiente
de calorias.

- Problemas de salud relacionados con el corazon,
los pulmones o los rinones.

¢Como se mide la fatiga relacionada con cancer?

La fatiga relacionada con el cancer puede ser un
efecto secundario significativo del tratamiento del

cancer, y puede influir considerablemente en la
calidad de vida del paciente. Medir y evaluar esta
fatiga es esencial para su manejo y tratamiento.
Estas son algunas formas en las que los médicos
evaluan la fatiga relacionada con el cancer:

1 Escala de Borg Modificada: Esta es una escala
numeérica que se utiliza para medir la percepcion
de la fatiga de un individuo. La escala va desde 0
(ninguna fatiga) hasta 10 (fatiga extremadamente
alta). Los pacientes deben identificar un numero
que represente su nivel actual de fatiga. Esta
escala se usa a menudo en un contexto clinico por-
que es rapida y facil de administrar.

Un modelo que usamos en el area de rehabilita-
cion de ASION y que recomendamos por su versa-
tilidad para describir la percepcion del esfuerzo
en diferentes ninos y adolescentes es EPInfant.

510y Muy cansad
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Estoy cansado,
el ejercicio comienza
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2. Cuestionario de Anemia y Fatiga (FACIT-F): El
FACIT-F (Functional Assessment of Chronic Illness
Therapy-Fatigue) es un cuestionario de 13 items
que se utiliza para evaluar la fatiga relacionada
con el cancer. Los pacientes responden a preguntas
sobre cémo se han sentido en la ultima semana
con respecto a su nivel de energia, capacidad
para realizar actividades diarias y efectos de la
fatiga en su calidad de vida. Los items son califica-
dos en una escala de 0 a 4, con puntajes mas altos
que indican una mayor calidad de vida. Existe una
version web que permite evaluar la fatiga de forma
rapiday online, e incluso permite enviar o imprimir un
informe para enviar a su equipo medico o de aten-
cion sanitaria: https://calc.artritis-il6.es/facit-f

3. Entrevistas y autoinformes: Los medicos a
menudo dependen de las conversaciones directas
con los pacientes y de la informacion que estos
proporcionan sobre su nivel de fatiga. Los pacientes
pueden ser alentados a llevar un diario de fatiga,
registrando sus niveles de energia a lo largo del
dia, el impacto de la fatiga en sus actividades dia-
rias y cualquier factor que parezca aumentar o
disminuir la fatiga.

4. Escalas de calificacion del médico (CIE-10): Al-
gunos meédicos pueden utilizar escalas de califica-
cion clinicas para evaluar la fatiga en los pacientes
con cancer. Estas pueden incluir la evaluaciéon de
signos fisicos de fatiga, asi como el impacto de la
fatiga en el funcionamiento del paciente.

5. Cuestionarios de calidad de vida: La fatiga
puede afectar significativamente la calidad de vida
de un paciente con cancer, y los cuestionarios de
calidad de vida a menudo incluyen preguntas
especificas sobre la fatiga. Estos pueden propor-
cionar una vision valiosa del impacto de la fatiga

en la vida diaria del paciente.

Estas son solo algunas de las formas en las que se
puede evaluar la fatiga en los pacientes con cancer.
Cada paciente es unico, y puede ser necesario
adaptar las técnicas de evaluacion para cada indi-
viduo. Ademas, es importante recordar que la
fatiga es una experiencia subjetiva y que la
percepcion de la fatiga puede variar entre los
pacientes. Por lo tanto, es esencial que los pacientes
se sientan comodos y apoyados para comunicar su
nivel de fatiga a sus medicos.

Consejos ante la aparicion de un cuadro de fatiga:

- Habla con tu equipo de atencion integral acerca
de la fatiga.

- Lleva un seguimiento de los sintomas. Registra
cuando se produce un episodio de fatiga, quée lo
agrava, qué lo alivia y cualquier factor relaciona-
do, como dolor, estrés o problemas para dormir.

- Mantén un horario constante de sueno, descan-
soy actividad.

- Asegurate de que el consumo de alimentos y
liquidos sea el adecuado o el pautado por los
especialistas.
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Durante el proceso de la enfermedad, a menudo
se experimenta una sensacion de debilidad y ago-
tamiento que va mas alla del cansancio ordinario.

Este tipo de fatiga no se alivia simplemente con el
sueno o el reposo, y puede dificultar la realizacion
de tareas cotidianas, afectando tanto las activida-
des laborales o escolares, como a las relaciones y
la salud emocional y fisica. En ciertos casos, este
agotamiento persiste incluso una vez que el trata-
miento del cancer ha terminado.

El agotamiento es una de las consecuencias mas
comunes y preocupantes del cancery de su trata-
miento para los pacientes y sus seres queridos. Es
crucial que las familias colaboren estrechamente
con el equipo médico para detectar las causas
potenciales de la fatiga y disenar un plan de ac-
cion para combatirlas.

Existen diversas estrategias que pueden contri-
buir a mitigar la fatiga, entre las que se incluyen:

- Establecer y mantener en el dia a dia del menor
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una rutina de sueno consistente.

+ Programar periodos de descanso adicionales,
particularmente en las etapas de tratamiento y
después de estos.

- Seguir una alimentacién equilibrada.

- Fomentar la actividad fisica y el ejercicio siempre
que sea factible.

- Incrementar la exposicion a la luz natural, ya sea
pasando tiempo al aire libre o permitiendo que la
luz entre en los espacios interiores durante el dia.

: Colaborar con el equipo médico para tratar cual-
quier causa raiz de la fatiga.



Es util entender que sentir "falta de vitalidad" es
una condiciéon comun en el cancer y mejorara con
el tiempo.

Las familias deberian colaborar con el equipo
meédico para identificar y atender los factores
meédicos y emocionales que contribuyen a la
fatiga. Podria ser que la causa completa de la fatiga
en un paciente no sea completamente conocida.

Aqui presentamos algunas formas de gestionar la
fatiga:

1.Planificacion de actividades: intenta planificar
tus actividades a lo largo del dia para que puedas
descansar entre ellas. Haz las tareas mas dificiles
cuando te sientas mas enérgico.

2. Patrones de sueno saludables: los trastornos
del sueno son habituales durante el tratamiento
del cancer, especialmente en pacientes hospitali-
zados.

Mantener una rutina regular de suefio, incremen-

tar la exposicion a la luz del dia y crear un entorno
propicio para el descanso pueden mejorar la
calidad del sueno y disminuir la fatiga. Evita las sies-
tas largas durante el dia que puedan dificultar el
sueno nocturno.

3. Ejercicio y actividad fisica: aunque pueda pare-

cer contradictorio, hacer actividad fisica regular-
mente puede ayudarte a sentirte menos cansado.
Un fisioterapeuta puede ayudarte a encontrar
ejercicios que sean seguros y utiles para ti, incluso
pequenas dosis de actividad fisica pueden ayudar a
elevar los niveles de energia y disminuir la fatiga.

El juego fisico y el ejercicio también mejoran la
fuerzay la condicion fisica, reduciendo el esfuerzo
requerido para realizar las tareas cotidianas. La
fatiga puede hacer dificil gjercitarse. Pero incluso
cuando es complicado, es crucial tratar de hacer
algo de ejercicio, poco a poco.

4. Alimentacion adecuada: puede ser un desafio
para los pacientes con cancer consumir las calo-
rias y liquidos necesarios. Esto puede afectar la
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capacidad del cuerpo para satisfacer sus requeri-
mientos energeticos.

La pérdida de peso y el deterioro muscular tam-
bién pueden propiciar la fatiga. Unos buenos
habitos alimenticios y el apoyo de nutricion clinica
pueden asegurar que los menores ingieran los
nutrientes que requieren. Intenta que coman
comidas pequenas y frecuentes a lo largo del dia,
y mantén una hidratacion adecuada.

5. Psicoterapia: los especialistas en salud mental
pueden ayudar a determinar si la fatiga esta rela-
cionada con la depresion, la ansiedad o el estrés.
Mediante la psicoterapia o el asesoramiento, se
pueden ensenar a los pacientes técnicas de auto-
cuidado para lidiar con la fatiga.

6. Buenos habitos de sueno: el sueno reparador
puede ser una herramienta poderosa para com-
batir la fatiga. Aqui hay algunos consejos para
fomentar mejores habitos de sueno:

a) Establecer una rutina: tratar de ir a la cama 'y
levantarse a la misma hora todos los dias ayu-
da a regular nuestro ciclo de actividad/descan-
so.

b) Crear un entorno de sueno tranquilo: reducir el
ruido, mantener la habitacion a una tempera-
tura agradable y limitar la luz artificial para
crear un ambiente propicio para el sueno.

c) Limitar las siestas diurnas: aunque una siesta
puede ayudar a recargar las baterias, dormir
demasiado durante el dia puede interferir con el
sueno nocturno. Si se necesita una siesta, tratar
de que sea breve, idealmente no mas de 20 a 30
minutos.

d) Evitar la cafeina y la comida pesada antes de
dormir: Ambos pueden interferir con la capaci-
dad de quedarse dormido y tener un sueno
reparador.

e) Desconectar antes de acostarse: Evitar las
pantallas y las actividades estimulantes antes
de dormir para ayudar al cuerpo a prepararse
para descansar.



f) Relajacion antes de dormir: prueba técnicas de
relajacion como la meditacion, la respiracion
profunda o el masaje suave para ayudar a rela-
jary preparar el sueno.

7. Terapia de luz: la exposicion a la luz natural,
especialmente por la manana, puede favorecer un
suefio saludable y disminuir la sensacion de
fatiga. Puede ser dificil para los pacientes obtener
luz natural, especialmente durante las hospitaliza-
ciones. En la terapia con luz brillante, se utiliza una
fuente de luz controlada que se administra duran-
te un periodo de tiempo especifico para ayudar a
regular el reloj biolégico del cuerpo.

8. Manejo del estrés: El estrés puede empeorar la
fatiga. Encuentra formas saludables de lidiar con el
estrés, como la meditacion, la terapia de arte, la
musica, la terapia con mascotas, entre otros.
Recuerda, es normal sentirse abrumado/a y esta
bien pedir ayuda cuando la necesites.

9. Terapias complementarias: los pacientes pue-
den encontrar alivio para la fatiga mediante trata-
mientos como la musicoterapia, la arteterapia, las
técnicas de relajacion, la masoterapia y la aroma-
terapia.

10. Consultar al médico regularmente: Informa al
equipo de atencion medica sobre los niveles de
fatiga. Ellos pueden ofrecer mas estrategias para
el manejo de la fatiga y, si es necesario, pueden
revisar el plan de tratamiento.

El equipo de atencion sanitaria puede ayudar a las
familias a identificar las técnicas que podrian ser
mas beneficiosas.
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8. Consejos generales
para padres y cuidadores

Sabemos que el cancer infantil puede ser un
camino desafiante tanto para los menores como
para sus familias. Sin embargo, no tenéis que reco-
rrer este camino solos. Hay muchos recursos y
fuentes de apoyo disponibles que pueden propor-
cionar ayuda adicional.

- Equipos de atencion médica

El equipo médico de tu hijo es una gran fuente de
apoyo e informacion. No dudes en hacer preguntas
y compartir tus preocupaciones con ellos/as.
Pueden brindarte una amplia gama de recursos,
desde educativos hasta de soporte emocional.

+ Grupos de apoyo

Los grupos de apoyo pueden ser una gran manera
de conectarte con otras familias u otros pacientes
que estan pasando por experiencias similares.
Estos grupos pueden ser locales o en linea, y pue-
den proporcionar un espacio seguro para compar-
tir experiencias, consejos y apoyo emocional.
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- Organizaciones benéficas y sin animo de lucro

Hay muchas organizaciones que se dedican a
ayudar a los ninos con cancer y a sus familias. Estas
organizaciones pueden ofrecer una variedad de
recursos, desde asesoramiento y educacion hasta
ayuda financiera y campamentos o actividades
recreativas para ninos con cancer.

- Servicios de asesoramiento y terapia

Los profesionales de psicooncologia, expertos en el
campo y terapeutas pueden proporcionar apoyo
emocional a los menores con cancer y a sus fami-
lias. Pueden ayudar a manejar el estrés, la ansie-
dad, la depresion y otros sentimientos dificiles.

- Recursos educativos

Hay muchos recursos educativos disponibles para
ayudar a los ninos/as a mantenerse al dia con su
educacion durante el tratamiento del cancer. Esto
puede incluir tutoria, aprendizaje en linea, o coor-
dinacién con la escuela para adaptar los requisi-



tos educativos.
+ Servicios de fisioterapia y rehabilitacion

Los fisioterapeutas pueden ayudar a manejar el
dolor y la fatiga relacionados con el cancer, y
pueden ensefiar ejercicios y técnicas que ayuden a
mantener o mejorar la fuerzay el bienestar fisico de
tu hijo/a.

Por ultimo, en ASION, la Asociacion Infantil Oncolo-
gica de Madrid, estamos aqui para apoyarte.

Si tienes preguntas, necesitas ayuda para encon-
trar recursos, o simplemente necesitas a alguien
con quien hablar, no dudes en ponerte en contac-
to con nosotros.




9. Conclusiones
y glosario

Como hemos explorado a lo largo de este cuader-
nillo, tanto el dolor como la fatiga son aspectos
desafiantes de la enfermedad y su tratamiento
que pueden afectar la vida de los menores con
cancer. Sin embargo, con el manejo y apoyo ade-
cuados, estos sintomas pueden ser controlados,
permitiendo a los menores mantener una calidad
de vida razonable a pesar del cancer.

Por encima de todo, queremos recordarte que no
estas solo en este camino. Estamos aqui para ayu-
darte, para proporcionarte la informacidon que
necesitas y para apoyarte a ti y a tu hijo o hija du-
rante este tiempo desafiante.

Nos gustaria darte las gracias por tomarte el tiempo
de leer este cuadernillo. Esperamos que te haya
proporcionado valiosa informacion y orientacion.

Si tienes alguna pregunta o preocupacion, o si nhe-
cesitas mas informacion o apoyo, no dudes en
ponerte en contacto con nosotros en ASION, la
Asociacion Infantil Oncologica de Madrid. Estamos
aqui para ayudarte.

Glosario de Términos

1. Cancer: enfermedad en la cual las células del
Cuerpo comienzan a crecer de manera descontro-
lada.

2. Quimioterapia: tratamiento del cancer que usa
medicamentos para destruir las células cancero-
sas.

3. Radioterapia: tratamiento del cancer que usa
radiacion de alta energia para destruir las células
cancerosas y encoger los tumores.

4. Fatiga oncoldgica: cansancio persistente y sub-
jetivo relacionado con el cancer o su tratamiento
que interfiere con las actividades habituales.

5. Analgésico: medicamento que alivia el dolor.

6. Fisioterapia: terapia fisica que ayuda a las perso-
nas a mejorar su movimiento y manejar su dolor.

7. Metastasis: Cuando las células cancerosas se
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separan del tumor original y comienzan a crecer en
otra parte del cuerpo.

8. Remision: cuando los signos y sintomas del
cancer disminuyen o desaparecen.

9. Inmunoterapia: tratamiento que usa el sistema
inmunologico del cuerpo para luchar contra el
cancer.

10. Ensayo clinico: estudio de investigacion que
prueba nuevos tratamientos para ver si son segu-
ros, efectivos, y mejores que los tratamientos
actuales.

11. Soporte emocional: ayuda y apoyo proporcio-
nados para ayudar a una persona a manejar el
estrés emocional y los desafios.

12. Recaida: cuando los signos y sintomas del
cancer regresan despuées de haber estado en remi-
sion.

Estos son algunos de los términos clave que po-
drias encontrar en este cuadernillo y durante el
proceso de tratamiento y recuperacion del cancer.

Si te encuentras con algun término desconocido o
confuso, no dudes en preguntar a tu medico o a
otro miembro del equipo de atencion médica de tu
hijo.
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