Si vuestro hij@ ha sido diagnosticado de retinoblastoma
no estais solos en esta nueva etapa

Los padres y madres que ya hemos pasado por esta situacion, queremos ofreceros nuestro apoyo y unos consejos
que os podran ayudar a gestionar mejor esta nueva circunstancia en vuestra familia.

Ante todo, os debéis dar un tiempo para asimilar el
diagnostico. El desconcierto y desorientacion
iniciales daran paso de forma natural a la fuerza 'y
determinacion necesarias para afrontar la situacion.
Pero mientras tanto, si lo necesitais, no dejéis de
pedir ayuda ni de dejaros ayudar si os la ofrecen.

No intentéis llegar a todo, esta enfermedad es una
carrera de fondo. Los tratamientos y visitas,
requieren una dedicacion y por encima de todo esta
atender a vuestro hij@ cuando lo necesite. {Eso
es lo principal! para todo lo demds, dejad que os
ayuden, seguro que hay muchas personas a vuestro
alrededor que estan deseando hacerlo.

Durante esta etapa conoceréis mas familias en la misma
situacion. Sin duda seran un gran apoyo, pero evitad
comparar el caso de vuestro hij@ con los otros. Cada
retinoblastoma es diferente y por ello debe ser tratado
de forma individual.

Consejos para las revisiones
periodicas con RETCAM

Cuando el equipo médico asi lo considere, tu hij@,
empezara con revisiones periodicas con una RETCAM,
lo que requiere de anestesia general. Para ello serd
necesario que en cada revision:

- Estéis a la hora y en el lugar que os citen.

- Tu hij@ debe ir en ayunas: 6 horas (comida), 4 horas
(pecho) y 3 horas (agua).

- No os olvidéis de llevar: pijama, panales, zapatillas,
biberon... y su juguete favorito, le dara seguridad.

Al terminar, antes de iros no olvidéis solicitar informes
médicos, recetas, justificantes y la fecha de la
proxima visita.

A partir de estas revisiones, el equipo médico tomara
las decisiones sobre los pasos a seguir y determinara
los tratamientos que sean mas adecuados para el
retinoblastoma de tu hij@.

Contactad con nosotros en:

Recibiréis una gran cantidad de informacion acerca del
retinoblastoma: médicos, enfermeras, familiares, amigos,
conocidos, internet, etc. Es inevitable escucharla, pero debéis
ser selectivos: poned siempre en primer lugar la que proceda
del equipo médico. Nadie mejor que ellos conocen su caso
concreto y los tratamientos necesarios.

Acompanar a vuestro hij@ en este proceso, supone un esfuerzo
en tiempo y recursos que puede repercutir negativamente a nivel
laboral en los padres y economico en la familia. Son muchos los
gastos extras (desplazamientos al hospital, parking, comidas
fuera de casa, olvidos de cosas o necesidades sobrevenidas, etc.).
Gastos que aumentan si resides en otra ciudad (alojamiento,
vigjes, etc.). Por ello:




