Manual para
Pacientes y
Familiares

Aflac

aaaaa & Blood

D orders Cente
Ch | Idren S
Healthcare of Atlanta




Hoja de informacion general

Nombre del nifio

Problema(s) médico(s)

Direccion y numeros de teléfono

Arthur M. Blank Hospital
2220 North Druid Hills Rd NE, Atlanta, GA 30329

Centro de Cancer y Trastornos de la Sangre Aflac
Clinicas para tratamiento ambulatorio: Pisos 7, 8 y 9, Torre Sur
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El Centro de Cancer y Trastornos de la Sangre Aflac:
Es uno de los programas infantiles de cancer y trastornos sanguineos mas importantes del pais.
Atiende a bebés, nifios, adolescentes y adultos jovenes que tienen cancer y trastornos sanguineos.
Cuenta con un equipo multidisciplinario de especialistas.

Ofrece exdmenes avanzados, atencidn clinica y opciones de investigacion.

Nuestra mision

Brindar la mejor atencidon médica a nifios y adolescentes que tienen cancer y trastornos sanguineos.

Nos esforzamos para lograrlo, al:
Atender las necesidades fisicas y emocionales de su hijo.
Impartirles conocimientos a los familiares y pacientes sobre su enfermedad.
Realizar investigaciones dirigidas a ayudar a descubrir la mejor manera de tratar y curar estas enfermedades.

Mejorar la calidad de vida de los nifios que atendemos.

Acerca del manual

En este manual, se explica la atencidn médica que su hijo recibird en nuestro centro. No pretende reemplazar ninguna
de las instrucciones que imparta el equipo de atencion médica de su hijo. Tampoco pretende dar consejos médicos, ni
ser un recurso completo de toda la informacidn sobre este tema. Su profesional de atencion médica del Centro de
Céancer y Trastornos de la Sangre Aflac es la mejor fuente de informacién acerca de lo que es adecuado para el

tratamiento de su hijo.

Es posible que su equipo de atencion médica le ofrezca mas informacidn especifica al diagndstico y tratamiento de su
hijo. Esa informacion explicard con mas detalles los diagndsticos y tratamientos para el cancer, los efectos secundarios y
la atencién médica de su hijo.

Puede encontrar una version electrénica del Manual para la Familia del Grupo de Oncologia del Children’s (en inglés,
espafol y francés) en: childrensoncologygroup.org, bajo la seccidn de pacientes y familias.

La informacion de este manual es para usted y su familia. Su contenido es el resultado del trabajo de muchos autores 'y
editores. La base de este manual es la experiencia e investigacidn actual de estos autores y editores, la literaturay la
practica.



La promesa que le hacemos

Nuestra primera prioridad es brindarles a usted y a su hijo la mejor atencién centrada en la familia. Nuestro equipo

completo le dard el apoyo que necesite durante todo el tratamiento. Trataremos de que tenga una experiencia grata y

que reciba la proteccidn que necesita en el caso de cada hospitalizacidn y consulta.

Nuestra mision es darles a usted y a sus familiares el mejor tratamiento integral. Para nosotros, es un honor y un

privilegio que nos haya confiado la atencién de su hijo. Nos esforzaremos cada dia para no defraudar esa confianza.

Queremos conocer su opinidon

Siempre nos esforzamos por mejorar nuestros programas para ofrecerle la mejor atencion posible a su hijo. Queremos

que nos informe si tiene alguna inquietud sobre la atencién que usted o su hijo han recibido.

En el hospital

Para problemas o inquietudes
inmediatas

Pida hablar con el enlace de apoyo a los
familiares

Para asuntos que requieren de un
administrador

En la clinica

Pida hablar con el administrador; luego, si es
necesario, con el director clinico del Centro de
Cancer y Trastornos de la Sangre Aflac.

Para problemas o inquietudes
inmediatas

Hable con su enfermero de atencion primaria. Si
este no puede resolver el problema, pida hablar
con el enfermero encargado.

Para asuntos que requieren de mas
atencion

Pida hablar con el administrador; luego, si es
necesario, con el director clinico del Centro de
Cancer y Trastornos de la Sangre Aflac.

Si aun tiene alguna inquietud luego de hablar con los directivos de Aflac o desea presentar un reclamo formal, contacte al

representante del paciente. El niimero telefénico esta en la primera pagina de este manual.



El Children's Healthcare of Atlanta es un hospital docente y de investigacién. Conocera a integrantes del personal clinico que
todavia estdn en los programas de aprendizaje o que forman parte de un equipo de investigacién. Pida mas informacion

sobre los roles que desempefian las personas que atienden a su hijo en el hospital.

El equipo de atencién médica de su hijo puede incluir:

Profesionales médicos de practica avanzada Estudiantes de medicina
(enfermero especializado o asistente médico)

Médicos tratantes (el médico que supervisa el Terapeutas musicales

caso)

Encargados de casos Enfermeros

Capellanes Nutricionistas

Especialistas en atencién emocional pediatrica Especialistas o técnicos de atencidn al paciente
Asociados de investigacion clinica Fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales o logopedas
Enlaces de apoyo a los familiares Psiquiatras o psicélogos

Médicos residentes (médicos que se estan Maestros escolares

especializando en cancer y trastornos

sanguineos)

Residentes (médicos que estan estudiando) Trabajadores sociales

Programa escolar

El programa escolar del Children's es un programa escolar para nifios que estan en el Centro de Cancer y Trastornos de la
Sangre Aflac. El objetivo de este programa es ayudar a los estudiantes que tienen cancer o trastornos sanguineos a hacer una

transicion a la escuela sin dificultades luego de su diagndstico.

Pida hablar con el maestro escolar del Aflac asignado a su hijo, si tiene preguntas o necesita ayuda con alguna inquietud
relacionada a la escuela. El maestro de su hijo puede reunirse con usted durante su estadia en el hospital o durante su
consulta en la clinica. Los maestros trabajaran en coordinacion con la escuela de su hijo para recibir el apoyo que requieren.

El maestro también ayudara a su hijo cuando esté listo para regresar a la escuela.

Equipo de preservacion de la fertilidad

Algunos tratamientos para el cancer o los trastornos sanguineos pueden dafiar los érganos reproductivos de su hijo. Esto
puede causarle infertilidad o dificultarle la posibilidad de tener hijos bioldgicos en etapas posteriores de su vida. Tenemos un

equipo de preservacién de la fertilidad que puede reunirse con usted y su hijo para hablar sobre este tema.

Pida mas informacidn a su equipo médico sobre el riesgo de infertilidad de su hijo y pregunte si deberia reunirse con el
equipo de fertilidad. También puede ingresar al sitio web del programa de conservacion de la fertilidad en:

choa.org/fertilitypreservation.



Programa para sobrevivientes de cancer
Somos de la opinidn que los sobrevivientes de cancer infantil deben recibir atencion a largo plazo mediante un programa
especializado. El seguimiento empieza cuando su hijo lleva ya 2 afios fuera de tratamiento. El programa incluye a los
sobrevivientes de trasplantes de médula ésea (BMT, por sus siglas en inglés) tratados por patologias no oncoldgicas. Su
equipo primario de cancer o de BMT referird a su hijo al programa. Este cuenta con un equipo de personas especializadas
en aspectos relacionados a los nifios sobrevivientes de cancer y BMT. El equipo puede incluir a los profesionales
siguientes:

Oncodlogo

Endocrindlogo

Enfermeros

Profesionales médicos de practica avanzada

Trabajador social

Maestro escolar

Psicélogo o neuropsicélogo

Otros especialistas que pueda necesitar su hijo.

Objetivos del programa

Hacerle controles de seguimiento a todas las personas que vivan en Georgia y que hayan recibido
tratamiento para céncer infantil, a fin de detectar efectos secundarios de largo plazo.

Sensibilizar sobre la necesidad controles de seguimiento de por vida para los sobrevivientes de cancer.

Darles informacion a usted y a sus familiares sobre los riesgos del tratamiento del cancer y del

trasplante de médula ésea a largo plazo.

Darles informacion a usted y a sus familiares sobre la forma en la que pueden mejorar la salud y
calidad de vida de su hijo.

Realizar investigaciones para determinar la mejor manera de ayudar a los sobrevivientes de cancer a prevenir los efectos tardios.



Como atendemos a su hijo en el
hospital

Sugerencias para quedarse durante la noche en el hospital

Hay momentos en los que su hijo tendra que ser hospitalizado o quedarse toda la noche en el hospital. Estamos conscientes
que estar en el hospital no es igual que estar en casa. Trate de sobrellevar la hospitalizacién dia a dia. A continuacién, le
damos una lista de lo que puede ser util cuando estan en el hospital:

° Objetos personales que le hacen sentir bien, como su almohada, cobija o peluche favorito.

° Laropay la pijama de su hijo.

* Un diario o cuaderno donde pueda tomar notas y escribir las preguntas que tenga.

® Unal lista de los medicamentos de su hijo y sus dosis respectivas.

° Cosas que puedan entretener a usted y a su hijo como actividades, peliculas y libros.

°  Sus meriendas favoritas.

° Capas de ropa para adaptarse al nivel de frio. La temperatura de la habitacion puede cambiar con frecuencia.

° Detergente para ropa y para platos, en caso de ser necesario.

°  MUsica, artefactos de ruido blanco (de fondo) o audifonos con cancelacidon ruido para ahogar los sonidos
del hospital, a fin de que usted y su hijo puedan descansar.

Pregunte cuando tenga dudas. Todos los integrantes de nuestro equipo estamos aqui para ayudarle.

Rondas centradas en la familia

Cada dia, el equipo de atencién médica de su hijo se retine con usted para hablar sobre el plan de atencion de su hijo. Por lo
general, el equipo pasa por su habitacion entre las 9:30 a.m. y las 12:30 p.m., aunque puede ser un poco mas tarde durante
los fines de semana. Pueden hacerlo en diferentes horas, segln las necesidades de su hijo. Informe a uno de los miembros

del equipo si prefiere que las rondas se hagan fuera de la habitacion.

°  Despiértese y esté listo antes de que el equipo llegue a la habitacion. Confirme con el enfermero de su hijo antes de salir
de la unidad, para que le informe cuando pudiera hacerse la ronda.

*  Valoramos sus comentarios en nuestra toma de decisiones. Le pediremos que nos dé sus sugerencias y que haga las
preguntas que tenga. Escribalas antes de la ronda para que podamos hablar del tema con usted.

°  Elequipo conversara con usted sobre los siguientes aspectos de su hijo:

- Sintomas actuales.

- Resultados de analisis de sangre y exdmenes imagenoldgicos.
- Ingesta de liquidos y gasto urinario.

- Respuesta al tratamiento.

- Plan de atencién médica.



Responsabilidades del paciente y de sus familiares en el
hospital

Higiene de las manos (lavarse las manos)
Al entrar y salir de la habitacién de su hijo
Antes y después de comer
Después de limpiar los liquidos corporales (al cambiar un pafial o vaciar el orinal)
Antes de tocar a su hijo

Después de usar el bafio

Higiene del paciente

Su hijo debe bafiarse todos los dias con agua y jabdn mientras esta en el hospital. Hable con el enfermero
asignado si su hijo tiene una via central o si usted necesita ayuda para bafarlo.

Todo paciente que tenga un riesgo de infeccion especialmente alto debe usar una mascarilla en todo momento
en que esté fuera de su habitacidn del hospital. El enfermero se lo explicara si se aplica a su hijo.

Si su hijo tiene una via central, bien sea un puerto, via central de insercion periférica (PICC, por sus siglas en inglés) o
una via en el pecho:

Bafielo a diario con gel de clorhexidina (CHG, por sus siglas en inglés), si tiene mas de 2 meses de edad. El enfermero o
técnico de su hijo le dara este jabon especial (liquido o toallitas himedas). Hable con el enfermero de su hijo sobre la
manera en la que el bafio con jabén con CHG ayudara a proteger a su hijo de los gérmenes de la piel.

Cepillele los dientes 2 veces al dia con un cepillo de cerdas suaves y la crema dental que le suministre el hospital.
Enjudguele la boca 3 veces al dia con el enjuague bucal que le suministre el hospital.

Apliquele 2 veces al dia un balsamo labial con base de lanolina.

Higiene de la habitaciéon

La ropa de cama de su hijo debe cambiarse todos los dias, 0 mds a menudo, si se ensucia. La ropa de cama incluye
sabanas, cobijas, fundas de almohadas, material de cama personal y cualquier articulo que tiene un valor sentimental
para su hijo. El personal del hospital le ayudara a cambiar la ropa de cama. Los objetos personales deben lavarse
diariamente en el cuarto de lavanderia para uso de las familias.

Mantenga la mesita de noche y todas las superficies de los muebles despejadas. Intente limitar la cantidad de comida y objetos que
tiene en la habitacién.

Deseche los alimentos y bebidas de manera oportuna. Hable con su equipo de atencidn sobre este aspecto.

Nuestro equipo de Servicios Ambientales (EVS, por sus siglas en inglés) limpiara la habitacién de su hijo todos los dias. Permitales
hacerlo durante el dia cuando cuenta con el personal necesario.

Haganos saber si no se ha cambiado la ropa de cama, la habitacidn necesita limpieza adicional, o si el personal

no se lava las manos al entrar en la habitacion.



Instrucciones para los visitantes del hospital
Todos los visitantes tienen que lavarse las manos al entrar y salir de la habitacion de su hijo.
Lo mejor para su hijo es que uno de sus padres o cuidadores pase la noche con él.

Ninguna persona que tenga fiebre, una erupcién cutdnea, diarrea, vomitos o cualquier otra enfermedad puede

visitar a su hijo.
Ninguna persona que haya estado expuesta a la varicela o la culebrilla puede visitar el hospital.

Los visitantes de menos de 18 afios sélo pueden acudir con un adulto. Esto incluye a los hermanos.

El nimero de visitantes puede limitarse en algunos momentos debido a la presencia de enfermedades respiratorias
en la comunidad. Preguntele al equipo de atencidon médica de su hijo cuales son las reglas actuales.

El alta

El equipo enviara a su hijo a casa (le dara el alta) cuando se hayan cumplido los objetivos del tratamiento. Estos son aspectos
sobre los que el equipo conversa con usted durante las rondas centradas en la familia. El momento del alta depende de los
medicamentos, tratamientos, cumplimiento de ciertos parametros y capacidad para cumplir los objetivos. Recibira
instrucciones por escrito, que incluyan el horario de administracién de medicamentos en casa.

El enfermero de su hijo revisara los medicamentos con usted. Asegurese de tenerlos disponibles para llevar a casay
saber como administrarlos. Ese es un aspecto muy importante del alta.

Si tiene alguna pregunta sobre cémo obtener los medicamentos que usaran en casa, hable con su enfermero o

administrador de casos.

Preguntele la hora en la que podrian dar de alta a su hijo. Planifique para esa hora el transporte a casa. Inférmele lo

antes posible a su enfermero si necesita ayuda de transporte.

Antes de irse, recuerde revisar la habitacidn para no dejar ningin objeto personal, como los cargadores de teléfono y

los aparatos electrénicos.
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El cuidado de su hijo en casa

Coémo prevenir las infecciones en casa

Su hijo puede ser expuesto a personas que tienen infecciones. Puede suceder en el hogar, en la escuela o en la comunidad.
Su hijo debe lavarse las manos con frecuencia. Lavarse las manos es la mejor manera de prevenir infecciones. Otras

sugerencias para ayudar a reducir la posibilidad de una infeccién son:

*  No compartir bebidas, comidas, ni cepillos de dientes. Desechar los alimentos y bebidas de manera oportuna.

*  No recibir visitantes enfermos. Nadie que haya tenido los sintomas siguientes en los ultimos 2 dias deberia visitar o
jugar con su hijo. Los sintomas incluyen:

- Tos

- Fiebre

— Diarrea o vémitos
— Secrecion nasal

= Erupcién

°  Mantenga la piel de su hijo lo mas limpia posible. Si usa pafiales, mantenga el drea muy limpia y seca. Cdmbiele el pafial
cada 2 a 4 horas, si tiene erupcion o la piel esta enrojecida.

°  Bafe asu hijo con aguay jabdn todos los dias. Cepillele los dientes 2 veces al dia.

*  Limpie con frecuencia los articulos de uso personal cuando hay algun brote en la comunidad o alguien estd enfermo en su casa.
Esto incluye articulos tales como:

— Teléfonos celulares
— Controles remotos
- Tabletas
— Juguetes

= Controles de juegos

®  Muchas de nuestras familias tienen mascotas en casa. No hay problema con seguir teniéndolas y que su hijo interacttie
con ellas.

- Converse con su equipo del Aflac acerca de las mascotas que tiene en casa. Confirme con el equipo de su hijo si su
familia esta pensando adquirir otra mascota.
- Su hijo no debe encargarse de limpiar lo que ensucian los animales (la arena de la caja del gato, jaulas de pajaros,

acuarios de tortugas o peces y espacios similares).

— Las hecesy la orina de los animales pueden ser portadoras de virus que pueden infectar a su hijo.
Cémo tomarle la temperatura a su hijo
°  Asegurese de tener en casa un termémetro que funciona y de saber cdmo usarlo.

* No necesita tomarle la temperatura a su hijo todos los dias. Témele la temperatura si lo siente caliente al tacto, o si
no se siente o se ve bien.

°  Tomele la temperatura en la boca, en las axilas o en las orejas (usando un termdémetro especial).
No le tome la temperatura con un termémetro rectal. Podria causarle una hemorragia o una infeccion.
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Cuando llamar al médico del Aflac que atiende a su hijo

A continuacién, presentamos una lista de los signos y sintomas que le indican que llame.

Llame al 911 o vaya de inmediato al Servicio de Urgencias (ED) mas cercano, si su hijo
tiene:

*  Dificultad para respirar

® La piel, las ufias o los labios azulados.

° Una nueva convulsién o una convulsidon que no es normal en él.

°  No logra despertarlo (cambio en el nivel de consciencia).

Llame de inmediato al médico del Aflac que atiende a su hijo, si:

° Tiene fiebre de 101°F (38.3°C), o mas, en cualquier momento.

* Tiene fiebre de entre 100.5°F (38.0°C) y 100.9 (38.2°C) dos veces en 1 hora.

®  Presenta algln signo de infeccién, como una nueva erupcién cutdnea, tos, secrecidn nasal, diarrea o vomitos.
°  Presenta enrojecimiento, hinchazon o secrecidn alrededor de la via central.

° Tiene una hemorragia que no se detiene en cinco minutos.

°  Deja de responder a sus preguntas (su hijo puede estar despierto, pero no actlia como siempre).
°  Tiene visidn borrosa (dificultad para ver) o sufre un cambio en la vision.

° Sequeja de un dolor de cabeza intenso que no se le quita con su analgésico habitual.

°  Estd deshidratado, no puede beber liquidos.

® Ha estado cerca de alguien que tiene varicela (lechina) o culebrilla.

°  Tiene preguntas sobre los medicamentos.

° Tiene inquietudes sobre los sintomas y cémo tratarlos.

No espere a que abra la clinica. Llame de inmediato si tiene alguna inquietud respecto a su hijo.
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Ingresos al Servicio de Urgencias

La mayoria de los nifios ingresaran al ED durante su tratamiento. Nuestro objetivo es que su tiempo en el ED sea llevadero para usted y

su hijo. Es importante que llame a su equipo del Aflac antes de llegar al ED para que nos podamos preparar para su hijo.

Nuestros médicos o enfermeros pueden indicarle que vaya al ED si su hijo tiene:

°  Fiebre, hemorragia, dolor o deshidratacion

La fiebre es una emergencia para su
hijo, si estd inmunosuprimido o

°  Algun problema con la via central

°  Otras emergencias que no pueden tratarse en casa tiene una via central.

Dele al personal del ED la informacidn siguiente sobre su hijo:

®  Sudiagndstico e informacidn importante sobre el tratamiento (medicamentos, quimioterapia, radioterapia o trasplante de médula
Osea).

°  Sutarjeta de emergencia. La debe haber recibido cuando diagnosticaron a su hijo. Esto ayuda al personal del ED a
decidir la mejor atencién que debe recibir su hijo.

Si su hijo tiene fiebre, es muy importante que reciba atencion médica de inmediato.

Recuerde estos consejos importantes para lograr una atencion rapida y segura

en el ED:

*  Llame siempre al médico del Aflac que atiende a su hijo, antes de ir al ED. Hay un proceso de registracion previa que
hara el ingreso su hijo antes que llegue al ED. Esto permite acortar el tiempo de espera.

°  Dé el numero de un teléfono celular que esté funcionando. Asi podran llamarle el equipo del Aflacy el del ED. Siva al ED
sin llamar primer al médico o si da el nUmero de teléfono equivocado, podria retrasar la atencidén que necesita su hijo.

°  De ser posible, lo mejor es que vaya al Arthur M. Blank Hospital. Informele al equipo del Aflac, si vive a mas de 1 hora
de distancia. El doctor puede planificar que lo atiendan en otro ED. Llame al médico de su hijo tan pronto como sea
posible, para ayudar a coordinarle una atenciéon segura.

*  Nole dé nada a su hijo para bajar la fiebre, como Tylenol (paracetamol) o Motrin (ibuprofeno), a menos que se lo haya indicado el
médico.

°  Sisu hijo tiene fiebre, es muy importante que el ED haga, lo antes posible, analisis de laboratorio y administre
antibidticos por via intravenosa (1.V.). El personal del ED pinchara a su hijo para sacarle sangre para los analisis de
laboratorio y para administrarle antibioticos si no pueden usar el puerto, la via central o la via central de insercidon
periférica (PICC) de su hijo. Es la manera mas segura de administrarle el tratamiento a su hijo con rapidez.

°  Sisu hijo tiene un puerto, apliquele crema anestésica en el sitio del puerto antes de llegar al ED. Puede elegir otros dos sitios a los
que la pueda aplicar, si es necesario para los pinchazos. No aplique crema anestésica en mas de 3 sitios al mismo tiempo.

°  Prepare una maleta en caso de que su hijo necesite pasar la noche en el hospital. Lleve sus articulos personales y
una lista de los medicamentos de su hijo.
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Clinicas para pacientes ambulatorios

Citas para consultas en la clinica

Coémo pedir una cita

Horario de la clinica: De lunes a viernes, de 8 a.m. a5 p.m.

°  Llame durante el horario de atencidn de la clinica para hacer la cita. Deberia conocer el nombre del médico de su hijo.

°  Por favor, llegue a tiempo a su cita en la clinica. Es posible que se reprograme la cita si llega mas de 20 minutos tarde.

*  Llegue 30 minutos antes de su cita a fin de que tenga tiempo para encontrar un puesto de estacionamiento y cumplir los

trdmites de seguridad.

Normas para visitantes y hermanos

®  Los hermanos y otros miembros de la familia pueden venir a la clinica con usted y con su hijo.
° Leagradecemos que no traiga hermanos de su hijo, ni visitantes que estén enfermos. Nos referimos a personas con fiebre,
secrecion nasal, dolor de garganta, diarrea y vomitos.

Antes de la cita

°  Entre 30 minutos y 1 hora antes de la cita, aplique crema anestésica alrededor del puerto de su hijo o en los sitios donde lo van
a pinchar.

Qué debe traer a la clinica

®  Una lista de los medicamentos actuales de su hijo, al igual que sus dosis respectivas. Traiga los frascos de los medicamentos y
los detalles que especifica la farmacia.

* Lainformacién sobre el seguro de su hijo.
®  Sualmuerzo o merienda, si anticipa pasar muchas horas en la clinica.

°  Actividades que puede realizar su hijo.

Si su hijo tiene fiebre asociada a tos o a una erupcion cutanea, pongase en contacto con el personal

antes de entrar a la clinica o informelo al llegar. Informele al personal de cualquier exposiciéon o
casos de varicela en la escuela o en la guarderia de su hijo.

Registro en la clinica

®  Esposible que se le pida que llene algunos formularios y confirme su direccion y nimero de teléfono. Se sentara en la sala de
espera hasta que llamen a su hijo.

°  Todos los niflos que tengan menos de 18 afios deben estar acompafiados de uno de sus padres o un tutor. Uno de los padres o
un tutor deben estar presentes en cada consulta y quedarse con él hasta que termine.

° Unintegrante del personal lo llevara a la sala de triaje. Le tomard los signos vitales, lo pesard y medira.

°  Luego, el integrante del personal lo llevara a una sala de la clinica donde esperara al enfermero o al médico de su hijo.
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Crema anestésica

¢ Qué es una crema anestésica?

La crema anestésica se usa para ayudar a evitar el dolor del pinchazo de una aguja. Es posible que le den una prescripcidn para la crema
anestésica, conocida como EMLA o LMX. También hay marcas de cremas anestésicas de venta libre que puede comprar en su farmacia

local, como la de lidocaina al 4%.

¢ Quién usa la crema anestésica?
Cualquier nifio al que van a pinchar con una aguja para:
e Sacar sangre o colocar una via intravenosa.

e Crear un puerto de acceso

e Hacer una puncién lumbar

e Inyectar un medicamento

Como se usa la crema anestésica:

e Siga las instrucciones del paquete para abrir el tubo.

e Apliquela sobre la piel 30 minutos antes del pinchazo de la aguja.

e Aplique una cantidad del tamafio de un quarter (moneda de 25 centavos) sobre las dreas que podrian pinchar. No frote la crema
para que penetre la piel.

e Coloque una envoltura de pelicula de plastico (como el producto Press ‘N’ Seal® Glad®) con el lado que pega hacia abajo, sobre la
crema, para que quede adherida a la piel.
e Aplique la crema sélo en un maximo de 3 areas de la piel al mismo tiempo (por ejemplo: ambos codos y el sitio del puerto).

¢ No la deje sobre la piel de su hijo durante mas de 2 horas.
;Donde debe aplicarse la crema anestésica?

A Para punciones
espinales o lumbares:
Aplique la crema al centro
de la parte baja de la
espalda. Ubique la parte
superior de los huescs de la
cadera vy lleve su dedo

\ hast el centro de la parte

) Q baja de |a espalda.

Para sacar sangre e

inyecciones LV.: Aplique |la - f {
crema a la parte intema de los E{, UU\}\X
codos, donde se dobla el brazo

(sitio A) o ala parte superior de

las manos (sitio B). B

o <o

\
-. e\
J‘J b\;,v\%\’

Para acceso a los puertos
Los puertos pueden hacerse
en diferentes dreas del pecho.
Aplique |a crema al stio del
puerto adecuado para su hijo.

%
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Analisis de laboratorio antes las consultas en la clinica

¢, Por qué necesita mi hijo hacerse analisis antes de la consulta?
Algunos procedimientos no son seguros si sus recuentos sanguineos son demasiado bajos.
El equipo del Aflac que atiende a su hijo puede revisar los resultados antes de realizar lo siguiente:
Sedacion
Quimioterapia
Transfusiones de sangre
Admisiones

Cirugias

Si a su hijo le hacen analisis de sangre antes de la consulta, podria:
Evitar retrasos en su atencion médica y tiempos de espera.

Reducir el nUmero de visitas innecesarias a la clinica o al hospital.

¢;Donde se pueden hacer los analisis de laboratorio?

Cuando a su hijo le hacen analisis de laboratorio antes de la consulta para recibir quimioterapia o antes de que le hagan transfusiones

en la clinica, lo siguiente es importante:

Sélo los enfermeros de hospitales pediatricos o de la clinica Aflac deberian usar la via central de su hijo para tomar muestras para

estos andlisis.
A su hijo le pincharan para las muestras de los analisis en un ambulatorio o en otro centro médico.

Las muestras de sangre para los analisis se toman en los sitios siguientes:
- Laboratorio principal de Arthur M. Blank Hospital.
- Centros de atenciéon ambulatorios del Children’s.

- Laboratorios locales, tales como Quest, LabCorp y centros médicos que indique su equipo.

NOTA: Si su hijo necesita que le hagan una determinacién de grupo sanguineo y una prueba de deteccidn de anticuerpos, debe hacerlas

en la clinica Aflac donde se hara la transfusion, o en el laboratorio principal del hospital donde se hara la transfusion.

¢, Qué necesito antes de que le hagan los analisis de sangre a mi hijo?

La orden médica

- Elequipo del Aflac le envia la orden si usted va a una de las ubicaciones del Children’s.
- Le daremos una orden escrita para cualquier lugar que no sea parte del Children’s.
Ubicaciones de laboratorios e informacion de contacto.

La crema anestésica; refiérase a la hoja informativa de la crema anestésica.

¢Cuando debo contactar al equipo del Aflac?

Si tiene problemas con la orden para los andlisis en el laboratorio al que va.
Si quiere conocer los resultados de los analisis antes de la consulta.

Para informarnos que a su hijo le han sacado sangre para los andlisis.

17



Sedacidén y procedimientos

Su hijo ingresara al consultorio de sedacién si se necesita tomarle un aspirado de la médula ésea o hacerle una puncién
lumbar. El personal del consultorio de sedacidn le llamard 1 a 2 dias antes de su cita para la sedacién, a fin de darle su hora
de llegada. También le dard instrucciones sobre lo que puede comer y beber antes de la cita. Revisara los medicamentos de

su hijo con el enfermero cuando lo llame. Puede anticipar que a su hijo se le permita:
° Ingerir alimentos solidos (incluyendo caramelos duros) o mascar chicle hasta 6 horas antes de la cita.

°  Beber liquidos claros hasta 2 horas antes de la cita.

°  Tomar leche materna hasta 4 horas antes de la cita.

NOTA: A algunos nifos se les realizan los procedimientos en otras ubicaciones, como podria ser un quiréfano

o una sala de radiologia intervencionista. Las instrucciones relacionadas a lo que puede comer y bebery a la
hora que debe llegar pueden ser diferentes. Lo llamardn de ese departamento antes de la fecha del
procedimiento programada, para darle instrucciones especificas.

Marcus Infusion Center

El Marcus Infusion Center es un espacio ambulatorio del Centro de Cancer y Trastornos de la Sangre Aflac y esta ubicado en

el piso 9 de la Torre Sur. Ofrece un horario ampliado de atencién de la clinica (8:00 a. m. a 8:00 p. m.) para:
e Infusiones, quimioterapia administracién intravenosa de liquidos.
e Transfusiones de sangre y plaquetas.

e  Consultas por enfermedad.

Qué puede esperar

° Hay habitaciones privadas y semi privadas. Cada espacio tiene un TV y una silla para el padre o tutor.
®  Puede llevar comida. También puede comprar comida en la cafeteria o en el café.
® Uno de los padres o tutores puede entrar con su hijo a la sala de infusién.

® Un especialista en atencidon emocional pediatrica puede ayudar y apoyar a su hijo.
¢, Como pido la cita?

El Marcus Infusion Center estd abierto de lunes a viernes, entre las 8 a.m. y las 8 p.m. Las citas para infusidn las puede

pedir al coordinador de citas. No se aceptan a las personas que no tengan cita previa.
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Como comunicarse con la clinica

Cémo llamar a la clinica
¢ Qué opciones voy a escuchar?

®  Cambie a espafiol

*  Enfermo, con fiebre o inquietud urgente

°  Programacién o cancelacion de citas

°  Hablar con sus enfermeros para resurtir medicamentos o preguntas de rutina
°  Que otros médicos, hospitales o farmacias hablen con nuestro equipo

* Informacidn de contacto, direccion e instrucciones para llegar

®  Registros médicos

* Vaallegar tarde ala cita

Llamada por necesidades urgentes durante el horario de atenciéon: de lunes a viernes,
de 8 a. m. a 5§ p. m. Llamadas urgentes o por enfermedad:
*  Fiebre de mas de 101°F (38.3°C)

®  Fiebre de entre 100.5°F (38.0°C) y 100.9 (38.2°C) dos veces en 1 hora.

®  Cualquier otro signo de enfermedad, deshidratacidn, dolor de cabeza fuerte, dolor descontrolado o hemorragia.

Llame a la clinica Aflac en la que atienden a su hijo. Elija la opciéon de llamada urgente o por enfermedad. Dejé un mensaje de voz.
Llame de nuevo si no le devuelven la llamada en 15 minutos. Venga a nuestro Servicio de Urgencias (ED) si ha llamado 2 veces y

nadie le ha devuelto la llamada.

Llamadas por necesidades urgentes después del horario de atencioén, los fines de

semana o feriados
Llame a la clinica Aflac. Su llamada sera recibida por un centro de llamadas. El doctor de guardia le devolvera la llamada dentro de un
lapso de 15 minutos. Llame de nuevo si no le devuelven la llamada en 15 minutos. Dirijase al ED si ha llamado 2 veces y nadie le ha

devuelto la llamada.
En caso de una emergencia o inquietud urgente, llame al 911 o vaya de inmediato al servicio de urgencias mas cercano.

Si tiene una pregunta de rutina o necesita una prescripcion para resurtir medicamentos:
Llame a la clinica Aflac en la que atienden a su hijo durante el horario de atencién y presione la opcién de hablar con un enfermero.

Luego, seleccione el equipo de su hijo. Un enfermero le devolvera la llamada.

° Llame 2 a 3 dias antes de que a su hijo se le acabe el medicamento. Esto da el tiempo necesario para resurtirlo.

°  Los médicos de guardia no pueden darle prescripciones para resurtir medicamentos narcéticos para el dolor, fuera del horario de

atencién.
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MyChart

MyChart es otra manera de comunicarse con su equipo del Aflac sobre la atencién médica de su hijo. MyChart puede usarse
para:

e Preguntas de rutina

e Reposicion de medicamentos

e Resultados de analisis de laboratorio e informacion médica limitada

Puede inscribirse para tener una cuenta MyChart cuando acuda a consulta o desde casa. Ingrese a: choa.org/Mychart, para
mas informacidn. Si tiene algun problema urgente, contacte por teléfono al médico de su hijo, de inmediato. No use

MyChart para problemas o inquietudes urgentes.

Otros recursos

Grupo de Oncologia del Children’s

Video con informacion sobre Aflac:

Guia nueva de diagnostico: Como atender a su hijo en el hogar. Video (dave = CHOACOG1):

Afiac.

Cancer & Blood
Disorders Center

Children’s-

Healthcare of Atlanta —

ESCANEE ACA

Video en inglés. Hora de registro

Bienvenidz - 00: 00 « Guizs paracasos de fiebre (5:23)
:Qué es el cincer? (0026) . Como tomar I3 £mpe rafura (.8103)_ . _
£Como se trat el céncer? (00:53) - Cuéndo llamar para pedir asistencia inmediata (8:17)

+ Prooeso POF(504)

= Tarjeta de bolsillo de Oncologia (3:58)

«  Ubicacones del centro de cdncer{10:23)

«  Mansjo de bos sintomas {10:38)

« Przwencion de infecciones (13:58)

i « Otras precaucones (15:31)

Cr‘ema el = 90) X « Como administrar los medicamentos (17:05)
Como hablar con'su hijo sobre el cancer (328) « Przcaucionss en c3s0s de tumores cerebrales y
Enzayos chnicos (4:08) derivaciones (shunts) (18:05)

Como llamar 3l centro de cancer Aflac (5:04) « Revision (1843)

Cuando Hlamar al 911 (6:10)

& Qué o5 una via central de insergion periférica
{PICC, por sus siglas en inglés) 7 (01:58)
{Quées una Fnes venosa central (CVL, por sus
siglas en inglés) externa? (02:13)

&Que 2= un puerto? (02:45)
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Manual para la familia:

COG KidsCare App

For parents and caregivers of
children with cancer

COG KidsCare

Education for Families

==
el
-

68 sk

APHON

Manuales especificos al diagnéstico:

https://www.aphon.org/education/patient-family-resources/

Este manual no debe reemplazar las instrucciones que le dan el médico y el equipo de atencion de salud de su hijo. Tampoco puede
utilizarse como consejo médico, ni como fuente completa de informacion sobre este tema. El médico de su hijo es la mejor fuente de
informacion acerca de lo que es mds conveniente para el tratamiento y la atencion médica que reciba su hijo.

La informaciodn relacionada a la salud cambia con frecuencia, por lo que la informacidn que contiene este manual puede estar
desactualizada, ser incompleta o incorrecta. Este manual puede contener material impreso que ha sido actualizado posteriormente por
el Children’s Healthcare of Atlanta. Hable con un integrante del equipo de atencion médica de su hijo si necesita una copia actualizada.

El Children’s Healthcare of Atlanta no ha revisado todos los sitios se mencionan como recursos y no avala su contenido o precision. EI
Children’s Healthcare of Atlanta no recomienda, ni respalda ningun producto, servicio en particular, asi como tampoco el contenido o
uso del sitio Web de cualquier tercero, ni corrobora que tales productos, servicios o sitios Web son necesarios o adecuados para usted o
para brindarle la atencion médica a los pacientes. El Children’s Healthcare of Atlanta no se responsabiliza por el contenido de ningun
sitio al que se haya hecho referencia anteriormente, ni por ningun sitio vinculado a éstos. Usted ingresa a los enlaces que se dan en este
sitio o en otros a su propia cuenta y riesgo.

Llame al 911 o vaya al Servicio de Urgencias (ED) mds cercano, en caso de una inquietud urgente o de una emergencia.

©2024 Children’s Healthcare Inc. All rights reserved.
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2 Children’s-

Healthcare of Atlanta

Aviso de no discriminacion
Children’s Healthcare of Atlanta

La discriminacion es ilegal. Children’s cumple con las leyes federales de derechos civiles y no discrimina por motivos
de raza, color, nacionalidad de origen, edad, discapacidad o sexo. Children’s no excluye a las personas ni las trata de

forma diferente por raza, color, nacionalidad de origen, edad, discapacidad o sexo.

Children’s Healthcare of Atlanta:

Ofrece a las personas con discapacidad adaptaciones razonables y servicios o recursos auxiliares gratuitos para que
puedan comunicarse con nosotros de manera eficaz, tales como:

— Intérpretes de lengua de sefias profesionales
— Informacién escrita en distintos formatos (con letra impresa més grande, audio, formatos electronicos accesibles)
— Intérpretes profesionales

— Informacién escrita en otros idiomas.

Si usted necesita cualquiera de estos servicios, comuniquese con el Coordinador de Derechos Civiles de Children’s
(Children’s Civil Rights Coordinator) al teléfono 404-785-4545.

Si usted considera que Children’s no ha proporcionado dichos servicios o lo ha discriminado por raza, color, nacionalidad
de origen, edad, discapacidad o sexo, puede presentar una queja formal ante el:

Coordinador de Derechos Civiles de Children’s (Children’s Civil Rights Coordinator)
1575 Northeast Expressway NE

Atlanta, GA 30329

404-785-4545

section1557coordinator@choa.org.

Si necesita ayuda para presentar una queja, el Coordinador de Derechos Civiles de Children’s puede ayudarlo.

También puede presentar una queja de derechos civiles ante el Departamento de Salud y Servicios Sociales de los
Estados Unidos, Oficina de Derechos Civiles, de forma electrénica en el Portal de Reclamos de la Oficina de Derechos
Civiles, disponible en ocrportal.hhs.gov/ocr/portal/lobby.jsf o por correo electrénico o teléfono a la siguiente direccién:

Departamento de Salud y Servicios Sociales de los Estados Unidos
(U.S. Department of Health and Human Services)

200 Independence Ave. SW

Room 509F, HHH Building

Washington, DC 20201

800-368-1019

800-537-7697 (TDD)

Los formularios de quejas se encuentran disponibles en:
http://www.hhs.gov/ocr/office/file/index.html

Esta notificacién se encuentra disponible en choa.org

Created in 2024
©2024 Children’s Healthcare of Atlanta Inc. All rights reserved. SYS 995802.In.09/24



Servicios de ayuda lingiiistica y servicios auxiliares

English

ATTENTION: If you speak English, free language assistance services are available to you. Appropriate
auxiliary aids and services to provide information in accessible formats are also available free of charge.
Call 404-785-4545 or speak to your provider.

Spanish

ATENCION: Si habla espafiol, tiene a su disposicion servicios gratuitos de asistencia lingiiistica. También
estan disponibles de forma gratuita ayuda y servicios auxiliares apropiados para proporcionar informacion en
formatos accesibles. Llame al 404-785-4545 o hable con su proveedor.

Viethamese

LUU Y: N&u quy vi néi tiéng Viét, ching tdi cung cap mién phi cac dich vu hé trg ngdn ngi. Cac dich vu va
phuong tién hoé trg phu hgp dé cung cép thdng tin theo cac dinh dang dé s dung cling dugc cung cap mién
phi. Vui long goi theo s6 404-785-4545 hoac trao d6i véi ngudi cung cép dich vu clia quy vi.

FO: o0 E ALESHA = 39 72 0| K| & MH|AE 0| 80ta = ASLEL 0|8 7t g4z

MEE M25t= At EX 7|7 9 MH|AEZ 222 |2 E L|C} 404-785-4545 HHO 2 M S}SI L MH| A

Chinese

7

HEE: wREUT, BATERFNERIGES ERS .. FA1E
PRk IS B, TEEH 404-785-4545 BLA WA I IR SRR .

G R PEOIE 2 A B T RAR S5, L

Gujarati

aulot W B AN oAl (Al &l Al Hcl AMLSlaA AsLAAL AU AHIRL HIEG CUAGM B, YA
slleul Mecl Y2l wsal 12 20021 Aslas Aol Aol AcA ULl [Aoll Y BUAou 8. 404-785-4545

UR S 5 AUl AHIRL UELAL AU cllcd 8.



Servicios de ayuda lingliistica y servicios auxiliares

French

ATTENTION : Si vous parlez francais, des services d'assistance linguistique gratuits sont a votre disposition.
Des aides et des services auxiliaires appropriés pour fournir des informations dans des formats accessibles
sont également disponibles gratuitement. Appelez le 404-785-4545 ou parlez a votre fournisseur de services.

Ambharic

AAANL:- ATICE P74 NPT PRI £9& A1A%IAT N19 LPCNAPFA: ABLEY N+HLAA PLAT ATIR/N +1N,
PUF tEnTE ATHPT AT ATA1ART AU N9 L7854 NAAN ®MC 404-785-4545 LMK MELID A7A% AT

APLNPT PTG

Hindi

1ot & fe; 319 @Y et €, Al 317k T fo1: Qoeh 31197 HTIell aT¢ 3Uelsty § | Forst et & STeAeh T FeTet
el & ToIT STYF TETTeh AT 3R AT 811 T [eh 3Telstr & | 404-785-4545 T hiel Y AT 30eT FeTcll &
ST |

Haitian

ATANSYON: Si'w pale Kreyol, sévis assistans lang ou disponib pou ou gratis. Ed ak sévis oksilyé apwopriye pou bay
enfomasyon nan foma aksesib yo disponib gratis tou. Rele nan 404-785-4545 oswa pale avék founise ou.

Russian

BHUMAHMWE: Ecnuv Bbl roBOpMUTE Ha PYCCKOM, BaM NPeAoCTaBaATCA BecnaaTHbie YCAYrn A3bIKOBOM NOAAEPKKMN.
Takxke 6ecniaTHO NPeAOoCTaBAAKTCA COOTBETCTBYOLWME BCMOMOraTe/IbHble CPeACTBA U YCAYTM NO NPeA0CTaBASHUIO
nHbOPMaLMKM B AOCTYNHbIX dopmaTax. MNo3BoHUTe no TenedoHy 404-785-4545 nnmn obpatmutech K CBOEMy

NOCTaBLUMKY YCAYT.

Arabic

o slaall yd gl Auilia ladd g sacbioe il g 8 6% LS Auilaall 4o sall) sac Lol ilead @l ja gtind Ay jal) 2alll Chaati ¢ 1Y) raui
Aeadll adie ) Gas 51 404-785-4545 #8501 Lo Jeai) e Lal) J s o)) Sy ity



Servicios de ayuda lingiiistica y servicios auxiliares

Brazilian Portuguese

ATENCAO: Se vocé fala portugués do Brasil, servigos gratuitos de assisténcia linguistica estdo disponiveis para
voceé. Auxilios e servigos auxiliares, apropriados para fornecer informagées em formatos acessiveis, também estéo
disponiveis gratuitamente. Ligue para 404-785-4545 ou fale com o seu provedor.

Telugu

(1200308 : D BenrHd HFEFED, L GG e VPO DO ociereneS” eotra. Q383D Sosre
avoo&esvess ROPTT) WOBOLSTRIS BHD WIFOHE WE§RL SOKL DD Ere eddorr 290¢30e7°62065° 508300

404-785-4545 & 5065 B30%0d St 0 TREES doeerciod.

German

ACHTUNG: Sie haben Anspruch auf kostenlose Sprachdienste, wenn Sie Englisch sprechen kdnnen.
Kostenlose Dienstleistungen und Hilfsmittel, die geeignet sind, Informationen in zuganglicher Form zu
vermitteln, werden ebenfalls angeboten. Sprechen Sie mit Ihrem Anbieter oder rufen Sie die Nummer 404-
785-4545 an.

Tamil

&6UetN&S: BhiseT gmiHeod CuaHLeurTs @@L, @eveus QM 2 GHeal
CFmeUGET 2 MGEHHSG QUPRISLILBLD. 6TallSHed SianIsHHFalqll QIMSUTNEL
SHHEULEMET QULNMHIGEUSMSTEN CILUMHLSSHLOMET Slenewl 2 HaNHEHD C&FemeUsEnhHLD
@eL6eusLONSS SHlemLs&Hl6imert. Qbh& CHemeuen GILM 404-785-4545 6T60TMD 6T6UOIGHUTIN(G
IIMLPEHSHED SI6L6VG| 2 MIGET UPHRIGBHIILLD HEVHGHIMIUITL ELD.
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