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United Therapeutics Oncology se siente
honrada de servir a la comunidad del
neuroblastoma pedidtrico y estd comprometida
a apoyar a los pacientes y a las familias

afectados por el neuroblastoma.
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Este libro estd dedicado a
los valientes pacientes con
neuroblastoma que tienen que
luchar contra esta enfermedad.




iHola, Skivolo! Skivolo tiene 3 afios. Tiene un tipo de cdncer
llamado NEUROBLASTOMA (neu-ro-blas-to-ma).
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iHoy es un gran dia para Skivolo! Vuelve al hospital para empezar a
recibir un nuevo medicamento que ayudard a tratar su neuroblastoma.

“Eres un pequefio muy valiente, Skivolo”,

dijo su mama4, Patrina.

“Tu pap4, tu hermana y yo estamos muy orgullosos de ti”, agregé.

“6Cémo soy de valiente, mami?”, pregunté Skivolo.
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“ABhora hay otro viaje
que debes comenzar, mi
pequertio valiente”.

“¢Puedo ir de viaje yo también,
mami? iVoy a buscar mi
mascara!”, pregunté Jenu,
la hermana de Skivolo.

“No, dulce Jenu, yo soy la tnica
que puede ir al hospital con
Skivolo”, respondié Patrina.

“iPero lo voy a extrafiar
mucho!”, lamenté Jenu.

“No te preocupes, dulzura”, rié Patrina. “Podemos hacer
videollamadas desde el hospital para que veas a tu hermano

todos los dias, siempre que no esté demasiado cansado por
su tratamiento”.
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Al entrar al hospital, Skivolo reconoce a su amiga Zara.

“Mira, mama. iEs Zara! Mi amiga de la Gltima visita
al hospital. iElla tiene neuroblastoma igual que yo!”,

exclamé Skivolo.
“Vamos a saludarla”, le dijo Patrina a Skivolo.

“Hola, Zara. Vine a que me den un nuevo medicamento

para tratar mi cancer”, dijo Skivolo.

“Yo ya terminé mi tratamiento”, respondié Zara. “Todos
los médicos y enfermeros me cuidaron muy bien.
Realmente extrafiaré ver a mis amigos y a la enfermera

Felicia, pero tal vez ella sea tu enfermera hoy”, agregé.
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“iEspero que si! Me acuerdo de ella. Es muy amable”,
dijo Skivolo.

“iTodo el mundo es amable aqui! Te cuidardn muy bien”,
asegur6 Zara.

“Diviértete en casa”, dijo Skivolo por encima del hombro,
mientras él y Patrina se alejaban.




La enfermera Felicia le da la bienvenida a Skivolo y lo prepara
para el tratamiento.

Doctor: Kono Enfermera: Felicia

“Hola, Skivolo. ¢Te acuerdas de mi?”, pregunté
la enfermera Felicia.

“iSi! Mi amiga Zara dijo que estarias aqui”,
respondié Skivolo.

“Cuidaré de ti mientras te damos un nuevo
medicamento para ayudarte a combatir
el cdncer. Se llama terapia con anticuerpos
(AN-TI-CUER-POS), explicd la enfermera Felicia.

“Estoy un poco nervioso”, dijo Skivolo.

“No te preocupes, Skivolo”, respondid la
enfermera Felicia.

“Cuando llegue el Dr. Kono, en un minuto, te
explicaremos todo lo que necesitas saber”, lo
tranquilizd.

B B . “Y yo estaré aqui contigo”,

le dijo Patrina a Skivolo.



El Dr. Kono y la enfermera Felicia le explican a Skivolo cémo funciona
la terapia con anticuerpos.

“Hola de nuevo, Skivolo. iTe ves muy fuerte!

Debes estar comiéndote todo el bambi”, dijo el Dr. Kono.

“,Tienes alguna pregunta antes de comenzar?”, le pregunté.

“.Por qué necesito terapia con anticuerpos?”,

preguntd Skivolo. “Ya recibi quimioterapia”, afirmé.

“iEs una buena pregunta!”, dijo el Dr. Kono.

“Usamos muchos medicamentos diferentes para
combatir el cdncer. La terapia con anticuerpos
es uno de ellos. Nos ayuda a encontrar algunas

células del cdncer que atin pueden estar dentro

de tu cuerpo”.



Skivolo aprende mds sobre la terapia

con anticuerpos.

“Si este medicamento es nuevo, écédmo saben si va a funcionar

conmigo?”, pregunté Skivolo.

“La terapia con anticuerpos puede ser nueva para ti, pero los
médicos como yo la hemos estado usando durante mucho tiempo,

y la conozco muy bien”, aseguré el Dr. Kono. 4%

“La terapia con anticuerpos usa el si
del cuerpo para combatir el cancer.
inmunitario estd formado por varias parte

que trabajan en equipo para mantenerte

Pero las células del cdncer son tramposas. Se esconden de tu
sistema inmunitario. La terapia con anticuerpos ayuda a tu cuerpo
a encontrar las células cancerosas para que el sistema inmunitario

pueda intentar deshacerse de ellas”, explicé el Dr. Kono.

“iEs como si tu cuerpo tuviese

pequeiios detectives!”,

dijo Patrina.

“iEso es genial!”, respondié
Skiv



El Dr. Kono y la enfermera Felicia hablan de los efectos secundarios que
Skivolo podria tener durante la terapia con anticuerpos.

“,Cémo te sientes cuando recibes
terapia con anticuerpos?
éDuele?”, pregunté Skivolo.

“Si, puede doler, pero uno de los motivos por los que te
quedaris en el hospital es para que podamos hacerte
sentir cdmodo. Mientras estés aqui, podemos darte
un medicamento para el dolor que te ayude a sentirte

mejor”, dijo el Dr. Kono.

“También puede darte fiebre, una erupcién con comezén
o algo llamado presién arterial baja. Estos se llaman
efectos secundarios y pueden aparecer cuando recibas

la terapia con anticuerpos”, explicé el Dr. Kono.
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La enfermera Felicia habla de cdmo los medicamentos administrados antes
del tratamiento pueden ayudar con los efectos secundarios.

“Eso no suena divertido. Y no me gusta el dolor”,
dijo Skivolo.

“Nuestro objetivo es mantenerte cémodo todo el tiempo que estés
aqui. Por eso voy a darte medicamentos antes de que comience
la terapia con anticuerpos. Ayudaran a evitar algunos de los
efectos secundarios. Estos medicamentos se llaman
medicamentos administrados antes del tratamiento,

o premedicacién”, dijo la enfermera Felicia.

“Algunos de estos medicamentos administrados
antes del tratamiento también podrian darte algo
de suefio, pero no hay problema si duermes mucho,

Skivolo. iTe cuidaremos dia y noche, incluso
mientras estés dormido! Avisanos si te duele y

te daremos més medicamentos para ayudarte a
sentirte mejor”.

“Estaré aqui contigo todo
el tiempo, pequeriin”,

agrego Patrina.



Skivolo aprende por qué es importante quedarse en el hospital para la terapia
con anticuerpos.

“¢Por qué debo quedarme en el hospital todo el “Si, yo también, mama”, dijo Skivolo,
tiempo?”’, preguntd Skivolo. “4No me puede dar este aliviado.

medicamento mi mama3 en casa?”’ « . , , .
Y mientras estés aqui, puedes seguir

“iEs una buena pregunta, Skivolo! Necesitamos divirtiéndote, siempre que tengas
asegurarnos de que te sientas bien y estés cémodo antes, ganas”, dijo la enfermera Felicia.
durante y después de la terapia con anticuerpos, para que “Puedes colorear, ver tus dibujos
tu cuerpo pueda combatir el cdncer”, dijo la enfermera animados favoritos o hacer
Felicia. una videollamada con tu

hermana y tu padre”.

“Haremos pruebas llamadas anélisis de laboratorio y
signos vitales y revisaremos cudnto pesas... ah, y también

analizaremos tu pis”, afiadid.

“Vaya, ¢hasta mi pis? Parece que realmente estards muy

ocupada cuiddndome”, dijo Skivolo.

“Me alegra no tener que hacer esto en
casa, Skivolo. Me siento mucho mejor
en el hospital”, afiadié Patrina.




Skivolo estd listo para su terapia con anticuerpos.

“Muy bien, cielito, parece que estamos
listos para empezar”,

dijo Patrina.
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“De acuerdo, pero esperen, tengo otra pregunta”,
dijo Skivolo.

“,,Cudl es?”, pregunté Patrina.

“.Puedo hacer una videollamada con Jenu cuando
comience la terapia con anticuerpos? iQuiero
que ella vea el medicamento que puede actuar

1?

como un detective!”, respondié Skivolo.

“Claro que si, Skivolo. Es una excelente idea”,

afirmd Patrina.

Skivolo habla por videollamada con Jenu mientras
comienza a recibir el medicamento.

“Eres tan valiente, Skivolo. Estoy
muy orgullosa de ti”, dice Jenu.

“No veo la hora de comer
golosinas de bambu contigo
cuando vuelvas a casa”.



¢QUE SIGNIFICA ESA PALABRA?

TERAPIA CON ANTICUERPOS

Un medicamento que ayuda al cuerpo a detectar y eliminar
las células del céncer.

CELULA

La partecita mas pequeiia de cada ser viviente de nuestro
planeta, incluido tu.

SISTEMA INMUNITARIO

Células y otras pequefias partes del cuerpo que trabajan
en equipo para defenderse de los gérmenes y las
enfermedades.

ANALISIS DE LABORATORIO

Muestras de sangre que te extraen y ayudan a los médicos a
entender cédmo estd tu cuerpo.

NEUROBLASTOMA

Un tipo de cdncer que comienza en las células nerviosas y
afecta principalmente a los nifios pequefios.

PREMEDICACION

Medicamento(s) administrado(s) antes de otro tratamiento
o medicamento para ayudar con los efectos secundarios
esperados.

EFECTO SECUNDARIO

Un efecto no deseado de un medicamento. Se espera que
haya efectos secundarios con los tratamientos oncolégicos.
Los efectos secundarios frecuentes de los medicamentos
utilizados en el tratamiento del cdncer pueden incluir
sentirse muy cansado, comezdén, dolor de panza y otras cosas
que no te hacen sentir bien.

SIGNOS VITALES

Los signos vitales son mediciones de las funciones més
bésicas del cuerpo. Normalmente incluyen presién arterial
(como un abrazo en el brazo), frecuencia cardiaca (qué tan
réapido late el corazén), frecuencia respiratoria (qué tan

réapido respiran los pulmones), saturacién de oxigeno
(la cantidad de oxigeno que hay en la sangre)
y temperatura.




* CONOCE A LA FAMILIA DE SKIVOLO

Esta es la familia de Skivolo: su mamd, Patrina; su papd, Patroy su hermana, Jenu.

APOYO PARA EL NEUROBLASTOMA
a cada paso del camino

¢Puedes dibujar una imagen de tu familia?

United Therapeutics Oncology se enorgullece de ofrecer
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apoyo durante el tratamiento a las familias que luchan contra

el neuroblastoma pediétrico en neuroblastoma-info.com. i 3’
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Neuroblastoma-info.com es un recurso que puede guiarlos g Q
a usted y a su familia desde el diagnéstico y durante todo el A

tratamiento, y proporcionar apoyo en cada paso del camino.

- Obtenga informacidn sobre el neuroblastoma y el
diagndstico
« Vea una descripcién general de los tipos de tratamiento

« Busque grupos y recursos de apoyo

iSkivolo tiene mucho mds para ofrecer en linea! Descubra
actividades y recursos adicionales de Skivolo para educar y

entretener a su hijo.

Hay mas actividades divertidas

Sin importar en qué punto del camino est3, como esta en El pequerio gran

libro de la diversién de Skivolo

encontrard la informacién y el apoyo que en neuroblastoma-info.com
necesita en neuroblastoma-info.com.




Todos los nifios tienen preguntas sobre las enfermedades y

Skivolo no es la excepcién.

OTRA GRAN AVENTURA
DEL PEQUENO SKIVOLO

acompaila a este pequefio panda rojo muy curioso

mientras comienza a recibir terapia con anticuerpos.

Para obtener mas informacidén sobre

el neuroblastoma, visite neuroblastoma-info.com.
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