
Los campamentos de esquí de 
Shriners Children’s ofrecen a los 
niños mucho más que un día en 
las pistas

Invernal
Paraíso

INVIERNO 2023

HISTORIAS DEL MEJOR CUIDADO 
MÉDICO QUE PUEDA HABER



L A  F R AT E R N I DA D  S H R I N E R S
Shriners International, una fraternidad 
basada en la diversión, el compañerismo 
y los principios Masónicos del amor 
fraternal, el alivio y la verdad, fundó 
Shriners Children’s como su filantropía 
oficial en 1922. Lo que comenzó como 
un hospital, ahora es un sistema de 
atención médica de renombre mundial con 
ubicaciones en tres países. La fraternidad, 
que cuenta con aproximadamente 
200 templos (divisiones) en varios países 
y miles de clubes en todo el mundo, continúa 
apoyando este sistema único de atención 
médica. Para obtener más información, visite 
shrinersinternational.org.

¿ A  Q U I É N E S  T R ATA M O S ? 
Los niños menores de 18 años pueden recibir atención y tratamiento  
cuando existe una posibilidad razonable de que puedan beneficiarse  
de los servicios especializados que ofrecemos. Todos los servicios  
son proporcionados independientemente de la capacidad de pago de  
una familia o el estado del seguro médico.

¿ C U Á L E S  S O N  N U E S T R A S  E S P E C I A L I DA D E S   
P E D I ÁT R I C A S ? 
+ Tratamiento para afecciones ortopédicas 
+ Atención de quemaduras 
+ Rehabilitación y manejo de lesiones en la médula espinal 
+ Atención de casos de labio leporino y paladar hendido

I N N O VAC I Ó N  E N  I N V E S T I G AC I Ó N 
Nos esforzamos por descubrir las respuestas que algún día mejorarán  
vidas. Nuestros investigadores han logrado avances significativos en nuestras 
cuatro líneas de servicio, mejorando la atención al paciente e incorporando 
este conocimiento al ámbito médico global.

E D U C AC I Ó N  CO N T I N U A 
Una forma de ayudar a mejorar la vida de los niños en todo el mundo es  
ofreciendo oportunidades educativas a los profesionales de la medicina.  
Mantenemos relaciones con diversas instituciones de enseñanza médica,  
y nuestros médicos son conocidos por compartir su experiencia y  
conocimiento con otras comunidades médicas.

S O B R E  S H R I N E R S  C H I L D R E N ’ S

N U E S T R A  M I S I Ó N
En Shriners Children’s™, nuestra 
misión tiene un objetivo: cambiar 
y mejorar vidas. Lo hacemos 
cuidando a nuestros pacientes, 
llevando a cabo investigaciones 
para adquirir conocimientos 
y desarrollar nuevos tratamientos, 
y brindando oportunidades 
educativas a médicos y a otros 
profesionales de la salud. 
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EN LA PORTADA: los campistas celebran sus éxitos en 
las pistas del Campamento Un-Limb-ited en Salt Lake City.

CO N V E R S AC I O N E S  CO M U N I TA R I A S

P E R S P E C T I VA S  D E L  PAC I E N T E

Contenido
I N V I E R N O  2 0 2 3

Queridos Lectores:
A medida que se acerca el final del año,  
me doy cuenta de un cambio sustancial. 

Las personas están 
tan ocupadas como 
siempre, pero la 
iluminación es más 
tenue, más cálida 
y hay un trasfondo 
de algo que a veces 
falta en otras épocas 
del año. Esperanza. 

Esta edición 
contiene historias de odiseas médicas: 
procesos que comenzaron en la 
incertidumbre, pero que llevaron a un lugar 
de esperanza y recuperación. En Shriners 
Children's, nuestros médicos encuentran 
la manera de decir que sí. Con experiencia, 
conocimientos y compasión, crean planes 
de atención personalizados y alientan a sus 
pacientes a estructurar sus metas y alcanzar 
sus sueños.

Conocerán a un niño con una rara 
condición genética que causa efectos 
devastadores en sus huesos y órganos 

internos. Conocerán a una niña que 
sufrió una herida terrible durante un 
ataque con artillería en su país natal, 
Ucrania. Conocerán a una joven que 
nació con una afección de rodilla 
tan dolorosa que, a pesar de años de 
tratamiento y cirugías, estuvo a punto 
de renunciar a sus sueños.

¿Qué conexión comparten? 
Encuentran respuestas – y una esperanza 
renovada – aquí en Shriners Children's.

Nuestros médicos trabajan aquí 
porque quieren ayudar a los niños con 
los casos más difíciles. Al hacerlo, se 
convierten en los mejores del mundo. 
Su dedicación para brindar una atención 
médica que cambia vidas es realmente 
inspiradora para mí. 

Les deseo a ustedes y a los suyos una 
temporada de inspiración y esperanza.

Atentamente,
Mel Bower
Director de Marketing y Comunicaciones 
de Shriners Children’s 
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Clara nació con el síndrome de 
bandas amnióticas, le faltaba la 
parte inferior de la pierna, y sus 
manos y dedos también estaban 
afectados. Recientemente se 
sometió a una cirugía de mano 
que transformó su aspecto 
y funcionalidad. Su madre, 
Joleigh, afirma lo siguiente:

“Me impresiona 
constantemente todo el 
equipo de Shriners Children's 
y todo lo que hacen todos los 
días... Gracias por todo lo 
que han hecho en los últimos 
11 años para mejorar la vida de 
Clara, y especialmente por su 
paciencia durante sus años de 
infancia y preescolar... Siempre 
estamos muy agradecidos”. 

VISÍTENOS EN LÍNEA para encontrar 
más historias como estas en myleadersincare.com.
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A N U N C I O S

Morgan Smith, enfermera registrada y coordinadora de clínicas 
especializadas de Shriners Children’s Greenville, se reúne con un 
paciente ortopédico. 

Ingresa en la habitación y el proceso del paciente comienza con 
Epic, el sistema de historiales médicos electrónicos más utilizado 
y popular en los EE. UU. Todo comienza con el control de los 
signos vitales y la recopilación de información básica. Altura, peso, 
presión arterial, controlados. Pero es más que eso.

“Nos aseguramos de que su medicación sea la correcta, verificamos 
si tienen alguna alergia, e ingresamos todo su historial en Epic”, 
explica. “Luego, estarán listos para ver al proveedor médico, quien 
tendrá toda esa información al alcance de su mano”. 

Este es el comienzo de una colaboración que se extenderá a lo 
largo de todo el proceso de atención médica del paciente.

Atención médica eficiente y personalizada
Parte del compromiso de Shriners Children's es invertir en las 
últimas tecnologías y herramientas para brindar atención médica  
de la más alta calidad. El objetivo del sistema de historiales médicos 
electrónicos de Epic es garantizar una atención más personalizada 
y de mayor calidad. Epic, una herramienta fácil de utilizar; cuenta 
con diversas funciones que garantizan una mayor precisión y un 
incremento en la colaboración y la eficiencia. 

“Realmente revoluciona la atención médica de los niños 
al disponer de su información médica el mismo día para una 
atención mucho más coordinada y eficiente en la clínica”, afirma 
Fran Farley, M.D., directora médica de Shriners Children's. 

Smith, que acaba de empezar a utilizar Epic, aprecia su valor. 
“Ha reducido el tiempo y mejorado el flujo de trabajo”, afirma. 

Epic, como herramienta de flujo de trabajo, ayuda a impulsar 
cada paso del proceso de atención médica, explica John McFarland, 
director de información de Shriners‑Children’s. Por ejemplo, el 
sistema se actualiza automáticamente cuando un asistente médico, 
una enfermera y un médico hacen su parte del trabajo.

A través del sistema, el proveedor informa a Smith si el paciente 
necesita análisis de laboratorio o algún tipo de 
seguimiento, y ella actualiza la historia clínica y 
programa futuras citas. 

“De esta manera, no solo nos aseguramos de 
que la documentación clínica sea la correcta, sino 
que también somos conscientes de la evolución 
del paciente ese día”, explica McFarland.  

“Le ayuda a las personas a dar los siguientes 
pasos, para que la visita en su totalidad sea lo más 
eficiente posible”.

Al final del día, todos los proveedores médicos del niño (su 
pediatra o los otros especialistas), pueden ver los historiales médicos 
actualizados, no solo dentro de Shriners Children's, sino, a través de 
enlaces seguros.

Un esfuerzo a nivel de todo 
el sistema
Para aumentar la precisión y la eficiencia, el 
mantenimiento de los historiales médicos 
de Epic se simplifica en todo el sistema de 
atención médica.

“Si usted es enfermera, su documentación 
será la misma si se encuentra en Shriners 
Children's Hawái o en Shriners Children's 
Boston”, afirma la directora de enfermería de Shriners Children's, 
Beverly Bokovitz, DNP, RN, NEA-BC, FAAN. 

“La documentación se encuentra estandarizada en todo nuestro 
sistema, tanto si se trata de un paciente con quemaduras como de 
un niño en ortopedia”.

¿Qué significa esto para los pacientes?
Todo forma parte de la experiencia positiva que Shriners Children's 
se dedica a brindar.

“Tanto los pacientes como sus cuidadores piensan que las citas son 
más rápidas”, afirma Smith. “A los pacientes y familiares les encanta 
MyChart, el portal del paciente conectado a Epic. De este modo, si 
se olvidaron de hacerle una pregunta al proveedor durante la visita, 
pueden simplemente enviarle un mensaje directamente a través de 
MyChart, al igual que programar sus citas. También pueden acceder 
a sus historiales médicos de forma segura a través de la herramienta”. 

“Con Epic, mejoramos la calidad de la atención y la relación 
entre el paciente y las enfermeras”, afirma Bokovitz. “Tener un 
plan personalizado es fundamental para la atención integral que 
brindamos en Shriners Children's”.  

Beverly Bokovitz, 
Directora de Enfermería

Fran Farley, M.D.,  
Directora Médica

Una Inversión Épica  
en la Atención  
al Paciente
Un sistema de historiales médicos electrónicos que  
da prioridad a los pacientes
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8 ¿Conoce lo Último en Primeros Auxilios en Casos de Quemaduras?

EXCELENCIA PERMANENTE EN TRATAMIENTOS E INVESTIGACIONES ESPECIALES

pioneros
EN PEDIATRÍA

Existen más de 7,000 
enfermedades 
poco comunes que 

afectan a pacientes en los 
Estados Unidos. Desde 
la artrogriposis hasta el 
síndrome de Zellweger, 
son tan poco comunes que 
la mayoría de nosotros 
jamás nos enfrentaríamos 
a una de ellas. Lo mismo 
ocurre para la mayoría de 
los pediatras y médicos de 
adultos. Pero existe un lugar 
donde las enfermedades 
poco comunes no son tan 
extraordinarias: Shriners 
Children’s.

En los últimos 10 años, 
Shriners Children's ha 
tratado a más de 27,000 
pacientes con enfermedades 
poco comunes. Además, 
los médicos e investigadores 
asociados con Shriners 
Children’s han publicado 
más de 250 estudios 
que examinan decenas 
de enfermedades 
poco comunes. 

Mohammed tiene 
espina bífida, y es 
uno de los numerosos 
pacientes que 
acuden a Shriners 
Children's para 
recibir tratamiento 
de enfermedades 
y afecciones 
poco comunes.

AZ

Tratamiento de 
Enfermedades 
Poco Comunes 
de la

Atención médica 
extraordinaria para 
enfermedades 
extraordinariasa la

 >>
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pioneros en pediatría

Aunque el Día de las Enfermedades Poco Comunes 
está marcado en el calendario el 28 de febrero, Shriners 
Children's brinda atención médica a niños con afecciones 
médicas poco comunes todos los días del año. A menudo 
nos dicen que los pacientes no se sienten diferentes en 
Shriners Children's porque ven a muchas otras personas 
como ellos cuando están aquí.

Niños especiales encuentran su camino 
hacia Shriners Children’s
Los niños con enfermedades poco comunes llegan a Shriners 
Children's de muchas maneras. Algunos ya conocen su 
diagnóstico y acuden a nuestros conocidos proveedores de 
atención médica para tratar sus afecciones poco comunes. 
Otros acuden porque su condición presenta síntomas 
específicos con los que nuestros proveedores pueden ayudar.

“Nos encontramos con un buen número de niños que 
no acuden a Shriners Children's para recibir su diagnóstico 
primario”, afirma Marc Lalande, Ph.D., vicepresidente 
de programas de investigación de Shriners Children's. 
“Es posible que padezcan un síndrome que no se considere 
como un trastorno ortopédico, sino más bien del desarrollo 
neurológico, como el síndrome de Rett o el síndrome de 
Prader-Willi. Acuden a nosotros en Shriners Children's 
porque existen problemas esqueléticos secundarios, a menudo 
relacionados con la columna vertebral, que podemos tratar”.

Otros, como Nathan, acuden a nosotros en busca de 
respuestas que no encuentran en ningún otro lugar. Cuando 
Nathan tenía 9 años, empezó a sentir dolor en la rodilla. 
Además, tenía problemas para caminar debido a que una de 
sus piernas era más corta que la otra. Esto impulsó a Blanca, 
la madre de Nathan, a emprender un proceso de un año para 
descubrir la causa del problema de su hijo.

Nathan fue atendido por primera vez en un hospital 
de Chicago, donde los médicos no pudieron diagnosticar 
ni tratar su enfermedad. A medida que su dolor y sus 
dificultades para caminar empeoraban, Blanca no estaba 
segura de adónde ir. Finalmente, la familia llegó a Shriners 
Children’s Chicago. 

Después de cuatro meses de pruebas, el equipo médico 
pudo identificar el origen de los problemas de Nathan: le 
diagnosticaron síndrome de Morquio. 

Enfermedades Poco Comunes 
Tratadas en Shriners Children's

Nathan padece 
el síndrome de 
Morquio, una de 
las enfermedades 
poco comunes 
que se tratan en 
Shriners‑Children's. 

Número de pacientes 
(desde 2012)

Acondroplasia	 758
Artrogriposis  
múltiple congénita	 3340
Atrofia muscular espinal	 730
Dermatomiositis juvenil	 79
Disautonomía	 140
Displasia 
espondiloepifisaria	 8
Distrofia muscular  
de Duchenne	 899
Enfermedad de  
Charcot-Marie-Tooth	 383
Enfermedad de  
Paget /de Paget juvenil	 3
Enfermedad de Goldenhar	 79
Epidermólisis bullosa	 40
Espina bífida 	 7066
Hipofosfatasia/hipofosfatemia 
ligada al cromosoma X 	 1540
Insensibilidad congénita al dolor	 6
Melorreostosis	 7
Osteocondroma  
múltiplehereditario 	 1360
Osteogénesis imperfecta	 3004
Síndrome compartimental	 547
Síndrome de  
bandas amnióticas	 1646
Síndrome de  
Ehlers-Danlos	 1444
Síndrome de  
Marinesco-Sjögren	 10
Síndrome de  
pterigión múltiple	 4
Síndrome de  
Stevens-Johnson	 140
Síndrome de Adams-Oliver	 6
Síndrome de Bruck  
y Síndrome de  
Camurati-Engelmann	  13
Síndrome de Coffin-Lowry	 4

Número de pacientes 
(desde 2012)

Síndrome de Cole-Carpenter	 1
Síndrome de dificultad  
respiratoria aguda	 136
Síndrome de Escobar	 25
Síndrome de Freeman-Sheldon	 25
Síndrome de Hadju-Cheney	 6
Síndrome de Holt-Oram	 22
 Síndrome de Klinefelter	 164
Síndrome de Klippel-Trenaunay	 58
Síndrome de la  
arteria mesentérica superior	 3
Síndrome de la  
médula espinal atada	 168
Síndrome de la cola de caballo	 173
Síndrome de Larsen	 32
Síndrome de Loeys-Dietz	 10
Síndrome de Marfan 	 846
Síndrome de Moebius	 38
Síndrome de Morquio	 88
Síndrome de Nail-Patella	 6
Síndrome de osteolitis  
multicéntrica carpotarsal	 8
Síndrome de Pfeiffer	 9
Síndrome de piel  
escaldada por estafilococos	 84
Síndrome de Pierre-Robin	 61
Síndrome de Poland	 115
Síndrome de Prader-Willi	 444
Síndrome de Rett	 400
Síndrome de taquicardia 
postural ortostática	 11
Síndrome de trombocitopenia  
con ausencia de radios	 141
Síndrome de Williams	 89
Síndrome de Zellweger	 13
Síndrome del túnel cubital	 573
Síndrome X frágil	 126

Siempre estamos trabajando para identificar la variedad de afecciones 
poco comunes que se tratan en Shriners Children's. Si bien esta lista 
no es un catálogo completo, sí ofrece una mirada a nuestro amplio 
alcance en este campo.
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El síndrome de Morquio es un trastorno metabólico genético poco 
común que afecta a unos 5,000 niños en todo el país. Las personas 
que padecen esta afección no pueden procesar determinados tipos 
de moléculas de azúcar, lo que afecta el crecimiento y desarrollo de 
la columna vertebral, los huesos y los órganos.

Nathan tiene ahora 14 años y se encuentra bien. Para tratar su 
afección y evitar que el trastorno progrese, recibe una infusión 
intravenosa semanalmente. La atención y las respuestas que 
encontraron en Shriners Children's convencieron a Blanca 
y a Nathan de que le espera un futuro brillante.

Especialistas que brindan atención médica 
de clase mundial 
La espina bífida es un defecto congénito en el que un área de la 
columna vertebral no se forma correctamente, dejando expuesta 
una sección de la médula espinal y los nervios raquídeos, lo que 
a menudo resulta en daños en la médula espinal y los nervios. Cada 
año nacen en EE. UU. solo 1,400 bebés con espina bífida, y hay 
menos de 125,000 pacientes con espina bífida en el país.

Más de 7,000 de esos pacientes han sido atendidos en Shriners 
Children's en los últimos 10 años. Mohammed es uno de ellos.

Huyendo de la guerra y de la tragedia familiar en su Irak natal 
y luego en Siria, Mohammed y su familia llegaron a los Estados 
Unidos cuando él tenía cuatro años. Habitat for Humanity ayudó 
a la familia a establecerse en Sacramento, California. No tenían 
conocimiento de que Shriners Children's Northern California 
estaba allí, ni de que tenía uno de los mejores programas de espina 
bífida del país, dirigido por Maya Evans, M.D.

“Estaba predestinado que viniéramos a Sacramento”, afirma su 
padre, Bassam. “Fue el destino”. 

Ahora, con 12 años, a Mohammed le encanta el baloncesto, 
los Sacramento Kings y salir con sus amigos. Asiste a la escuela 
secundaria y utiliza una silla de ruedas para desenvolverse en su 
vida cotidiana. Bassam atribuye el mérito a la Dra. Evans y al 
equipo de Shriners Children's por conectar a la familia con todos 
los recursos posibles que le han dado la capacidad de vivir una vida 
más independiente. 

A lo largo de los años, Mohammed se ha sometido a múltiples 
cirugías para corregir malformaciones en la parte inferior de la 
pierna, el pie y la columna vertebral. Cuando tenía 11 años, se 
sometió a una intervención de columna y recibió un dispositivo 
de tracción de halo que utiliza la gravedad y el propio peso 
corporal del paciente para enderezar la columna vertebral. 

Aunque Mohammed tuvo que pasar muchos días largos y difíciles 
en el hospital por sus cirugías, es una persona que ve el lado positivo 
de cada situación. “Siempre anhelaba ver a los especialistas en vida 
infantil del segundo piso y ver a otros niños”, afirma Mohammed. 
“Jugábamos a muchos videojuegos, como NBA2K y air hockey. No 
es por presumir, pero soy bastante bueno en air hockey”. 

Pero ese no es el único deporte en el que se destaca. Es el 
único estudiante de su distrito escolar que juega al baloncesto en 
una silla de ruedas. Su equipo creó una jugada especial para él 
llamada “Escudo Mohammed”. La jugada requiere que sus cuatro 
compañeros formen un cuadrado a su alrededor, mientras él se dirige 
a la cesta, lanza y anota. 

“Es lo mejor”, afirma Mohammed. “Me encanta el baloncesto, 
es lo único que quiero hacer. Quiero ser profesional algún día”.

Investigadores que forjan el 
camino para futuros pacientes
Los médicos e investigadores de Shriners 
Children's se dedican no solo a tratar 
a los niños que padecen enfermedades 
poco comunes, sino también a realizar 
investigaciones para adquirir nuevos 
conocimientos sobre estas afecciones que 
conduzcan a tratamientos más eficaces y 
mejores resultados para estos pacientes. 
Dado que Shriners Children's atiende a 
tantos pacientes con enfermedades poco 
comunes, nuestros equipos se encuentran 
en una posición única para colaborar 
en investigaciones en todo el sistema de 
atención médica.

Lo que comenzó como un pequeño 
esfuerzo de investigación con un 
presupuesto de $ 12,000 dólares es ahora 
un sofisticado y multimillonario programa 
con reconocimiento internacional. A lo 
largo de los años, los investigadores de 
Shriners Children's han logrado avances 
importantes en muchas de nuestras áreas 
de atención especializada.  
En el Shriners Children’s Genomics 
Institute, los investigadores trabajan 
para descubrir las causas genéticas de 
las enfermedades y afecciones, además 
de utilizar los conocimientos para crear 
terapias personalizadas. 

En Shriners Children's, “poco común” 
significa extraordinario. Y así es como 
hacemos sentir a nuestros pacientes y sus 
familias. Tratamos a cada paciente que 
sea tan excepcional como su diagnóstico, 
brindando la atención más increíble en 
cualquier lugar y comprometiéndonos 
con la búsqueda incesante de mejores 
tratamientos y resultados.   

En  
Estados 
Unidos, 
una 
enfermedad  
poco común 
es aquella  
que padecen  
menos de  
200,000  
personas.

Mohammed 
no deja que su 
diagnóstico le 
impida practicar 
los deportes que 
le gustan.



8  LÍDERES EN EL CUIDADO  |   INVIERNO 2023

pioneros en pediatría

¿Conoce lo Último en 
Primeros Auxilios en 
Casos de Quemaduras?
Una nueva investigación de Shriners Children's podría reducir la probabilidad 
de hospitalización

Una revisión de varios 
estudios demostró 
que 20 minutos de 

primeros auxilios con 
agua corriente fría se 
asociaban a mejoras 

sustanciales.

Es posible que sepa que la inmersión de una 
quemadura reciente en agua corriente fría es 
una medida de primeros auxilios muy eficaz, 
pero ¿sabe cuánto tiempo debe mantenerla 
bajo el grifo? Según un reciente trabajo de 
investigación de Australia, del que es coautora 
la doctora especialista en quemaduras Tina 
Palmieri, del Shriners Children’s Northern 
California, puede que tarde mucho más de lo 
que pensaba: 20 minutos. Este nuevo trabajo 
demuestra que el agua corriente fría sobre una 
quemadura proporciona algo más que alivio 
del dolor. También ayuda a prevenir algunos 
de los daños en la piel y los tejidos subyacentes. 
Además, usted dispone de hasta tres horas para 
beneficiarse del tratamiento con agua corriente, 
así que tiene tiempo suficiente para reaccionar. 
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pioneros en pediatría

Una mirada a la evidencia
Aunque el trabajo del grupo de la 
Dra. Palmieri no pudo establecer una 
reducción estadísticamente significativa 
en las admisiones a la UCI, sí encontró 
un gran beneficio en los demás resultados 
investigados, incluyendo una reducción 
en la profundidad de las quemaduras, una 
menor necesidad de injertos cutáneos, 
un menor tiempo de reepitelización 
(cicatrización de la herida) y una menor 
necesidad de procedimientos quirúrgicos 
para su tratamiento. 

Para su trabajo, la Dra. Palmieri y 
su grupo evaluaron siete estudios con 
la calidad y los datos necesarios para un 
metaanálisis. Dichos estudios tenían una 
población total de 11,383 pacientes, de los 
cuales el 50% recibió primeros auxilios 
con agua corriente fría durante 20 minutos. 
Entre los resultados de los estudios se 
incluyen los siguientes:
•	 Un estudio informó de una disminución 

del 31% en la probabilidad de 
hospitalización pediátrica.

•	 Un estudio pediátrico informó de una 
disminución del 63% en la probabilidad 
de una herida de espesor completo en el 
primer cambio de apósito.

•	 Los resultados combinados de tres 
estudios mostraron una disminución del 
46% en la probabilidad de necesidad de 
injertos cutáneos.

•	 En dos estudios, la probabilidad de 
necesitar algún tipo de tratamiento 
quirúrgico, incluidos injertos, 
desbridamientos, etc., fue un 36% menor.

•	 En conjunto, los estudios sugirieron que 
el tiempo promedio de reepitelización 
se redujo de 14 a 13 días. (Los cirujanos 
especialistas en quemaduras de Shriners 
Children's sugieren que cuando una 
quemadura reepiteliza en un lapso de 
14 días, no deja cicatriz, pero si pasa 
más tiempo, sí lo hace).
“La revisión demostró que 20 minutos 

de primeros auxilios con agua corriente 
fría se asociaron a mejoras sustanciales 
en la morbilidad de los pacientes, 
incluyendo reducciones significativas de la 
temperatura y profundidad de las heridas 
por quemaduras, los ingresos hospitalarios, 
la necesidad de injertos cutáneos u otras 
intervenciones quirúrgicas y las tasas de 
infección”, señala la conclusión del estudio. 

“Además, desde un punto de vista práctico, 
los primeros auxilios con agua corriente 

Poner 
inmediatamente la 
zona quemada bajo 
agua fría. La  
Dra. Palmieri 
recomienda 
dejarla bajo el 
agua durante 
un máximo de 
20 minutos 
dentro de las tres 
horas posteriores 
a la lesión.

Quitarse 
todas las 
joyas y la ropa 
alrededor de 
la zona.

Para quemaduras 
pequeñas, 
aplicar lociones 
calmantes 
especiales para 
quemaduras, 
como el aloe, 
cada cuatro horas.

Beber 
abundante 
líquido.

Qué No Hacer
6 �No colocar hielo sobre la lesión; podría causar 

más daños en la piel.
6 �No utilizar ninguna sustancia de uso 

doméstico sobre la quemadura, como 
mantequilla, tomate o pasta de dientes: podría 
atrapar el calor e introducir bacterias en la herida 
que podrían provocar una infección.

6 �No reventar las ampollas de las quemaduras: 
ayudan a proteger la zona lesionada de infecciones.

Qué Hacer y Qué No Hacer 
en Primeros Auxilios 
en Casos de Quemaduras
Reaccionar de manera rápida y adecuada ante una lesión por quemadura puede 
tener un impacto significativo en el proceso de recuperación y el alcance del 
daño en la piel. Esto es lo que se debe tener en cuenta sobre las mejores prácticas 
de primeros auxilios, según las directrices de la Asociación Americana de 
Quemaduras y la Dra. Palmieri de Shriners Children’s.

Qué  
Hacer

Tomar ibuprofeno 
o acetaminofén 
para controlar 
el dolor.

Cubrir la zona 
con una venda 
sin apretar.

Buscar atención médica en caso de 
quemaduras graves o que afecten a una 
zona del cuerpo más grande que la palma 
de la mano. Según la Dra. Palmieri, si la 
quemadura tiene un tamaño superior a las 
huellas de cinco manos, busque atención 
médica sin demora y no se detenga 
a ponerla bajo el agua. Esto se debe al 
riesgo de que el paciente entre en shock.
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“�Veinte minutos 
pueden parecer 
una eternidad 
cuando se 
requiere 
permanecer 
bajo el agua y 
no moverse. 
Realmente 
deben 
cronometrarse”.
– DRA. PALMIERI

fría son en su mayoría accesibles, sencillos 
y pueden ser aplicados por pacientes 
conscientes, transeúntes y personal de 
respuesta prehospitalaria”.

Aunque, en definitiva, no se sabe por 
qué ayuda el agua, se cree que el frío alivia 
un poco el dolor y reduce la temperatura 
de la herida, lo que puede suprimir parte 
de la liberación de histamina, un factor 
desencadenante de la inflamación y la 
hinchazón.

¿Hay ocasiones en las que no deberían 
tratarse las quemaduras con agua 
corriente fría?  
Sí, afirma la Dra. Palmieri.

“Si el tamaño de la quemadura es mayor 
a cinco huellas de palma de la mano, se debe 
buscar atención médica inmediata”, explica. 

“Pero, si es menor, la quemadura se debe 
mantener bajo el chorro de agua fría durante 
20 minutos y luego buscar tratamiento 
adicional según sea necesario”.

Superar las barreras
Aunque esta recomendación es práctica 
y factible en casi cualquier lugar, no 
es precisamente fácil. “Veinte minutos 
pueden parecer una eternidad cuando se 
requiere permanecer bajo el agua y no 
moverse. Veinte minutos son difíciles 
de lograr”, afirma la Dra. Palmieri. 

“Realmente deben cronometrarse”.
La Asociación Americana de 

Quemaduras (ABA, por sus siglas en 
inglés) ha recomendado someter las 
quemaduras al agua fría durante cinco 
minutos, pero ni la ABA ni los Centros 
para el Control y la Prevención de 
Enfermedades (CDC, por sus siglas en 
inglés) han ajustado su recomendación  

a 20 minutos. La 
Dra. Palmieri dice que 
los grupos se han 
mostrado reticentes 
porque no se ha 
realizado ningún  
ensayo prospectivo, ni 
aleatorizado ni definitivo, 
solo estudios de informes 
de casos. Ella opina que 
ambas organizaciones 
deberían comenzar  
a recomendar el ir en 
busca del grifo o de la 
manguera basándose  
en la evidencia 
acumulada. 

Tina Palmieri, M.D.

Después de una Acción de 
Primeros Auxilios, los Bomberos 
Recomiendan Shriners Children’s
Ayden, que tenía 10 años en ese momento, estaba junto a su 
padre, Ravin, chef, en una cocina improvisada en un evento al 
aire libre. De repente, una ráfaga de viento hizo volar una tienda 
de campaña contra la estación de cocina y lanzó agua hirviendo 
y comida caliente sobre las piernas y los pies de Ayden.

Afortunadamente para él, cuatro bomberos fuera de 
servicio habían llegado al evento apenas unos minutos antes. 
Los bomberos entraron inmediatamente en acción. Uno de 
ellos desinfectó rápidamente el fregadero de la cocina para 
poder tratar sus quemaduras con agua, otro pidió ayuda 
y los demás tomaron sus suministros de primeros auxilios. 
El equipo trabajó rápidamente para tratar las quemaduras 
de Ayden con vendas y agua. 

En ese momento, los padres de Ayden se enfrentaron a una 
difícil decisión. Podían trasladarlo en ambulancia a la unidad de 
emergencias más cercana o podían llevarlo ellos mismos a UC 
Davis, cerca de Shriners Children's Northern California.

“Los bomberos recomendaron encarecidamente que 
acudieran a Shriners Children's”, afirma Ashlee, la madre 
de Ayden. “Todos nos dijeron que debíamos ir allí”.

Ashlee y Ravin subieron a Ayden al auto y corrieron 
a UC Davis, donde más tarde fue trasladado a Shriner's 
Children's. Recibió tratamiento para sus quemaduras de 
segundo y tercer grado durante varios días. Durante los 
meses posteriores a su lesión, recibió atención médica 
de seguimiento, incluida una cirugía de injerto cutáneo. 

“Todos los médicos, enfermeras y especialistas en vida 
infantil hicieron todo lo posible para que él se sintiera lo más 
cómodo posible”, afirma Ashlee. 

Hoy, Ayden es un niño normal de 12 años que vuelve 
a hacer lo que le gusta: tocar la batería, competir en deportes 
y salir con sus amigos. Ashlee atribuye su recuperación 
a Shriners Children's y a los increíbles bomberos que lo 
enviaron allí para su recuperación.

Ayden se ha 
recuperado 
luego de 
sufrir graves 
quemaduras.

PARA 
OBTENER MÁS 
INFORMACIÓN 
sobre seguridad 
contra incendios 
y prevención de 
quemaduras, visite 
beburnaware.org.
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“¡Sigue tus sueños!” 
 “¿Qué quieres ser 
cuando seas grande?” 

“¡Puedes hacer todo lo que te 
propongas!” Estos mensajes son tan 
comunes en la infancia como los 
helados y los cereales. Pero para los 
niños que enfrentan un diagnóstico 
médico complejo o una lesión 
grave, estas aspiraciones pueden 
parecer fuera de su alcance. 

Durante más de 100 años, 
Shriners Children's ha brindado 
una transformadora atención 
médica que ayuda a los niños en su 
camino hacia un futuro brillante. 
Nuestros pacientes sueñan en 
grande y sus logros son superiores. 
Se convierten en empresarios, 
profesores, médicos y pilotos. Son 
atletas profesionales y oradores 
motivacionales. 

Por cada paciente que se enfrenta 
a lo que parece un camino incierto 
por delante, hay otro allanando, el 
camino hacia la grandeza. Estas 
son solo algunas historias de estos 
jóvenes extraordinarios.

Los caminos inspiradores 
de nuestros pacientes 
hacia un futuro brillante

Estrellas

 >>

Emmy pensó que nunca 
volvería a bailar debido 
a su rara afección 
de rodilla.

Allanando un  
Camino hacia las

campeones
EN RECUPERACIÓN

UN ENFOQUE CENTRADO EN LA FAMILIA PARA UNA ATENCIÓN COMPASIVA

15 Paraíso Invernal
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Steven se enfrenta al fuego 
Steven lleva su vida en la piel. La tinta de más de 14 tatuajes se 
encuentra junto a líneas en relieve, protuberancias y remolinos. 
Cada cicatriz es como un mapa que puede seguirse hasta el 
accidente que cambió su cuerpo para siempre.

Steven sufrió quemaduras de segundo y tercer grado en la mayor 
parte de su cuerpo después de que una fuga de gas provocara una 
explosión en su casa en Virginia Occidental, cuando tenía 14 años. 
Durante tres meses recibió tratamiento en Shriners Children’s Ohio. 

“Fue realmente frustrante”, recuerda. “Recordaba cómo caminar, 
comer y levantar cosas, pero mi cuerpo no cooperaba”.

Steven atribuye el mérito a su familia y a su equipo de atención 
médica por haber encontrado la motivación adecuada: el deporte. 

“Empezamos poco a poco lanzando una pelota”, afirma. “Sabían 
que practicar deportes era muy importante para mí, así que sentí 
que estábamos logrando algo juntos”.

Después de que fue dado de alta, Steven quería una actividad 
que fuera desafiante tanto física como mentalmente. La encontró 
en las competencias de Strongman y ha pasado los últimos seis años 
compitiendo y triunfando en estos eventos. Ocupó el segundo lugar 
en la competencia West Virginia’s 2020 Strongman y fue nombrado 
el “Miami’s Baddest Man” en 2021.

Este hombre fuerte puede levantar 
una piedra de 330 libras sobre su 
cabeza y llevar un yugo de 800 libras 
a lo largo de 50 pies. “El hecho de 
que tenga un aspecto diferente no 
significa que alguien deba subestimar 
lo que mi cuerpo y mi mente son 
capaces de hacer”, afirma Steven.

Ahora, a sus 31 años, Steven 
tiene un nuevo desafío: combatir 
incendios. “Puede que el fuego 
me haya ganado la primera ronda 
cuando era niño, pero yo ganaré la 
segunda”, afirma.

Emmy lo deja todo en la pista de baile
Emmy, de 19 años, padecía un dolor debilitante en la rodilla que 
sufrió durante su primera infancia. Nació con meniscos discoides, 
una rara afección en la que el cartílago en forma de C de la rodilla 
que actúa como amortiguador tiene forma ovalada o de disco. 

A los 12 años, Emmy se había sometido a cinco cirugías de 
rodilla, pero el dolor se volvió insoportable. Temía no poder volver 
a hacer lo que más le gustaba: bailar.

“��Empezamos poco 
a poco lanzando una 
pelota. Sabían que 
practicar deportes era 
muy importante para 
mí, así que sentí que 
estábamos logrando 
algo juntos”.
– STEVEN

Steven recibió 
tratamiento para 
las quemaduras 
y ahora domina las 
competencias de 
Strongman.

Steven ahora es bombero, 17 años 
después de su accidente.

Emmy alguna vez 
fue paciente y ahora 
dedica tiempo a visitar 
a los pacientes actuales 
y a trabajar como 
voluntaria en  
Shriners Children's.
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Los padres de 
Emmy no estaban 
dispuestos a dejar que 
su hija se rindiera. El 
equipo de atención 
médica deportiva de 
Shriners Children's 
Northern California 

ayudó a Emmy a retomar el camino de su 
pasión.

“Parecía una locura”, afirma Emmy. “¡Nunca 
pensé que volvería a bailar!” 

Emmy no solo volvió a las pistas, sino que 
incluso tuvo una temporada como bailarina 
profesional. Emmy atribuye sus éxitos a las dos 
cirugías de rodilla, las horas de terapia física y 
el ánimo interminable que recibió del personal 
de Shriners Children’s. Afirma que el equipo la 
ayudó a alejarse del dolor y volver a bailar.

 “En Shriners Children's me decían que 
yo podría volver a bailar”, afirma Emmy. 

“Me devolvieron la vida”.

Matthew se 
ha convertido 
en un exitoso 
empresario y ahora 
se lo retribuye 
a Shriners 
Children's.

Matthew se dedica a devolver lo que recibe
Cuando Matthew tenía dos años, un terrible accidente le causó 
quemaduras de tercer grado y lesiones importantes en la mano. 
Fue trasladado de urgencia a Shriners Children's Boston desde su 
estado natal, New Hampshire, para recibir atención especializada en 
quemaduras. Matthew fue paciente durante más de 15 años. Durante 
ese tiempo, se sometió a decenas de 
cirugías para reconstruir su mano, así 
como a terapia física intensiva para 
mejorar su función. 

“Al recordar mi difícil comienzo en la 
vida, me doy cuenta de que no se trata de 
lo que te sucede en la vida, sino de lo que 
haces con ello”, afirma.

Con el deseo de ayudar a pacientes 
como él, Matthew volvió a conectarse 
con Shriners Children's Boston como 
adulto. Es el exitoso propietario de una 
empresa de fotografía y videografía que 
presta servicios a más de 400 bodas al 
año. Matthew ha donado los servicios 
de fotografía y de cabinas de fotos 
instantáneas con divertidos accesorios 
de su empresa para las fiestas de los 
pacientes y para el principal evento de 
recaudación de fondos del hospital,  
el “Boston Haunted Walk”.

Incluso corrió la maratón de Boston 
en honor a la atención médica que recibió por quemaduras cuando 
era niño, aunque lo hizo de una forma creativa. La pandemia de 
COVID-19 provocó una reinvención de la preciada carrera en 
2020, en la que los corredores eligieron su propio recorrido de 
26.2 millas. Matthew cruzó su línea de meta en Shriners Children's 
Boston para recaudar fondos y generar conciencia sobre el hospital 
que le dio la esperanza y la recuperación necesarias para alcanzar  
sus sueños.

“�Al recordar 
mi difícil 
comienzo en 
la vida, me 
doy cuenta 
de que no 
se trata de 
lo que te 
sucede en la 
vida, sino de 
lo que haces 
con ello”.
– MATTHEW

 >>

campeones en recuperación

“�En Shriners Children's me 
decían que yo podría volver a 
bailar. Me devolvieron la vida”. 
– EMMY 

PARA 
CONOCER MÁS 
historias sobre cómo 
Shriners Children’s 
cambia vidas, visite 
myleadersincare.com.
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Solomon, 16 | SHRINERS CHILDREN’S HAWÁI

“�Quiero expresarme creativamente en el arte 
de la actuación porque me encanta interpretar 
personajes. La actuación da una perspectiva 
diferente de ver la vida”.

Grace, 15 | SHRINERS CHILDREN’S FLORIDA

“�Creo que sería genial diseñar prótesis para 
animales o desarrollar páginas web para 
usuarios ciegos o con discapacidad visual”.

Bridget, 15 |
SHRINERS CHILDREN’S  
NEW ENGLAND 
“�Aspiro a ser porrista 

de los Dallas 
Cowboys. Mi pasión 
por este deporte 
comenzó cuando 
era una niña y estoy 
comprometida en 
alcanzar ese nivel de 
atleta de élite, a pesar 
de la lesión que tengo 
en la rodilla. Después 
de la cirugía, 
nunca me sentí tan 
fuerte y versátil 
como bailarina”.

Kayson, 8 |  
SHRINERS CHILDREN’S OHIO

“�Quiero ser piloto porque podría 
llevar a personas de todo el 
mundo a destinos que les 
encanten y eso los haría felices”.

Wen, 10 |
SHRINERS 
CHILDREN’S 
SHREVEPORT

“�Quiero ser  
artista. ¡Me 
encanta dibujar 
y me inspira la 
naturaleza!  
Quiero utilizar el 
arte para animar 
a la gente”.

Madison, 16 | 
SHRINERS CHILDREN’S LEXINGTON

“�Quiero trabajar en la industria equina.  
Disfruto entrenar, montar y todo lo 
demás que tenga que ver con caballos. 
No se me ocurre nada que me haga 
sentir más feliz”.

Maria, 18 | 
SHRINERS CHILDREN’S 
MÉXICO

“�Quiero dedicarme 
al cultivo de flores 
y ayudar a la 
comunidad de 
donde soy. Me 
gusta ver cómo 
crecen las flores 
y cultivarlas. 
Estudio ingeniería 
en innovación 
agrícola sostenible”.

Dash, 8 | 
SHRINERS CHILDREN’S 
TWIN CITIES 

“�Quiero diseñar 
videojuegos e incluso 
estar en BattleBots 
algún día”. 

Sydney, 18 | SHRINERS CHILDREN’S PHILADELPHIA

“�El trabajo de mis sueños es el de terapeuta ocupacional en Shriners 
Children's. La atención que he recibido me ha demostrado lo 
importante que es ayudar a los demás a sentirse cómodos y a tener 
éxito sin importar su diagnóstico o lesión. Quiero ser esa persona 
para alguien más como Shriners Children's lo fue para mí ”.

campeones en recuperación

En Sus Propias Palabras
Pacientes actuales nos hablan de sus esperanzas y sueños para el futuro, 
inspirados en los increíbles logros de antiguos pacientes.
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Los campamentos de Shriners 
Children's ofrecen a todos los pacientes, 
independientemente de sus capacidades, la 
oportunidad de experimentar la emoción de 
los deportes de invierno. Nuestros centros 
de atención en Twin Cities y Salt Lake City 
ofrecen programas que brindan a los niños 
la oportunidad de divertirse, hacer amigos, 
desarrollar confianza y, por supuesto, hacer 
un poco de shredding.

Un lugar para que los niños 
se relacionen
Shriners Children's Twin Cities ofrece dos 
oportunidades para asistir a campamentos 
de invierno: esquí alpino para pacientes 
con diferencias en las extremidades y esquí 
nórdico para pacientes de todas las 
capacidades. Si bien los campamentos se 
llevan a cabo en Minnesota, justo al sur de 
las Twin Cities, atraen a familias de South 
Dakota, North Dakota, Iowa y Wisconsin. 

“Siempre me sorprende cuando las 
familias recorren grandes distancias para 
que sus hijos puedan asistir a nuestros 
campamentos. Reconocen la importancia 
de que sus hijos estén rodeados de otros 
niños con desafíos similares, lo cual es mi 
parte favorita del campamento”, afirma 
Maureen Johnston, especialista en vida 
infantil y directora del campamento. 

“Después de dirigir campamentos durante 
más de 20 años, veo un tema en común: la 
amistad. Siempre me inspira ver cómo los 
niños se reúnen y se animan mutuamente 
cuando dominan una habilidad o se animan 
a levantarse e intentarlo de nuevo si se 
caen. Ver a niños con diferencias físicas 

similares enseñarse unos a otros, nuevas 
formas de realizar tareas de maneras únicas, 
es asombroso”. 

El campamento de esquí nórdico 
está dirigido por BethAnn Chamberlin, 
entrenadora de desarrollo paralímpico de 
biatlón de los Estados Unidos, y cuenta 
con el apoyo de atletas paralímpicos. En un 
día normal, los campistas van de estación 
en estación haciendo ejercicios, carreras 
y aprendiendo técnicas de esquí de fondo. 

En la sesión de 2023, el día de esquí 
alpino trajo temperaturas matinales de 

-20 grados Fahrenheit, pero no frenó a los 
75 campistas y voluntarios en la montaña. 
Después de hacer pausas para entrar 
en calor, los niños estaban ansiosos por 
regresar a las pistas lo antes posible. 

“La primera vez que estuve con otros 
niños a los que les faltaba una extremidad 
fue en los campamentos de Shriners 
Children's”, afirma Adelaide, que ha 
asistido a los campamentos de Shriners 
Children's Twin Cities desde que tenía 
5 años. Ahora a sus 16 años, asistir 
a campamentos sigue siendo una de 
sus actividades favoritas cada año. “Los 
eventos de invierno como el esquí alpino 
y el esquí nórdico son muy divertidos”, 
añade. “Shriners Children's ofrece 
estas actividades para que tengamos la 
oportunidad de desafiarnos a nosotros 
mismos, aprender nuevas habilidades 
y, sobre todo, divertirnos. Gracias a los 
campamentos, mi confianza ha crecido, he 
hecho nuevos amigos y me he convertido 
en una mejor jugadora de equipo. Me han 
ayudado a crecer como persona”.

Paraíso	 Invernal
Los campamentos de esquí de Shriners Children's ofrecen a los niños mucho más que un día en las pistas

“�Gracias a los campamentos, 
mi confianza ha crecido,  
he hecho nuevos amigos y 
me he convertido en una 
mejor jugadora de equipo. 
Me han ayudado a crecer 
como persona”.
– ADELAIDE

Los niños practican deportes de nieve en el  
Campamento Un-Limb-ited de Salt Lake City. 

>>

Adelaide ha 
asistido a 
campamentos 
en Twin Cities 
desde que 
tenía 5 años.
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Vivir la vida sin límites
En Shriners Children's Salt Lake City, la 
atención médica a los pacientes se extiende 
a las cimas de las montañas nevadas 
de Utah; después de todo, ¡una de las 
mejores maneras de brindar la atención 
más increíble en cualquier lugar es con la 
mejor nieve del mundo! 

Cada año, pacientes de Shriners 
Children's de todo Estados Unidos con 
diferencias en sus extremidades se reúnen 
en Park City Mountain Resort para pasar 
una semana esquiando y practicando 
snowboard en el Campamento Un-Limb-ited 
de Salt Lake City. 

El Campamento Un-Limb-ited ofrece 
a estos adolescentes un lugar para que salgan 
de su zona de confort y entablen amistades 
para toda la vida con compañeros que 
pueden comprenderlos mejor que la mayoría. 

En el campamento de 2023, 19 pacientes 
se lanzaron a las pistas con equipos de 
adaptación como monoesquís, biesquís, 
y estabilizadores, y recibieron instrucción 
personalizada de instructores expertos del 
National Abilities Center en el Park City 
Mountain Resort.

“Este año tuvimos varios esquiadores y 
practicantes de snowboard primerizos y han 
despegado; es un testimonio real de lo bien 

que estos niños pueden adaptarse”, afirma 
Walter Durtchi, encargado de atención 
médica de Shriners Children's Salt Lake City 
y miembro del personal del Campamento 
Un-Limb-ited. “La mitad de los niños aquí 
son mejores que yo; ¡ellos son increíbles!”

Aunque la emoción del esquí y el 
snowboard es razón suficiente para que los 
adolescentes asistan al campamento, lo 
que sucede fuera de la nieve tiene el mayor 
impacto. El personal y los voluntarios 
facilitan actividades sociales para abordar 
temas comunes de toda la vida, incluyendo 

“�La mitad de los niños 
aquí son mejores que yo; 
¡ellos son increíbles!”
- �WALTER DURTSCHI, 

PERSONAL DEL CAMPAMENTO

En el campamento de 2023, 19 pacientes se 
lanzaron a las pistas con equipos de adaptación 
como monoesquís, biesquís, y estabilizadores,  
y recibieron instrucción personalizada.

la recreación, las relaciones, la imagen 
corporal, el acoso escolar y la autoestima.

“No tengo la oportunidad de hablar 
a diario con otras personas con las que 
pueda compartir mi experiencia, que sepan 
cómo me siento y que sientan exactamente 
lo mismo”, afirma Tia, paciente de 
Shriners Children’s Salt Lake City “Poder 
simplemente enviarle un mensaje de texto 
a un amigo que conocí en el campamento 
ha sido de gran ayuda para mí”.

Otros campistas describieron las 
amistades que hicieron en Un-Limb-ited 
como su espacio seguro y su propio tipo de 
grupo de apoyo. 

“La vida les ha puesto a estos niños 
algunos obstáculos importantes, pero 
ellos continúan con su impulso y desafían 
esas adversidades. Eso es lo que hace 
que no conozcan los límites”, afirma 
Laura Hollingshead, terapeuta recreativa 
de Shriners Children's Salt Lake City 
y miembro del personal del Campamento 
Un-Limb-ited.

La misión de Shriners Children es 
brindarles a los niños oportunidades 
para alcanzar sus sueños y vivir sin 
límites. Para obtener más información 
sobre las oportunidades para asistir a 
campamentos, visite shrinerschildrens.org 
o comuníquese con el centro de atención 
Shriners Children’s más cercano. 

, 

Los campistas celebran 
sus éxitos en las pistas 
del Campamento 
Un‑Limb‑ited.

Los niños hacen amistades duraderas en el Campamento Achieve de Twin Cities.
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EVENTOS, NOTICIAS E INSPIRACIÓN DE LA COMUNIDAD SHRINERS

Keira y Madelyn nacieron con la misma enfermedad 
poco común: ausencia congénita del brazo izquierdo. 
Con 15 años de diferencia entre ellas y tratadas en 

diferentes centros de atención Shriners Children’s (Keira en 
Filadelfia y Madelyn en St. Louis), no era probable que fueran 
a cruzarse alguna vez. Sin embargo, hace siete años sucedió lo 
improbable. Gracias al poder de las redes sociales, sus madres 
Jessica y Melissa conectaron y se creó un vínculo especial entre 
ambas. La conexión es un ejemplo de cómo los pacientes de 
Shriners Children's encuentran mucho más que una atención 
increíble en las instalaciones. >>

Los pacientes 
comparten la 
misma afección 
poco común 
y mucho más

Poco Común
socios
EN SERVICIO

Madelyn y Keira, que se 
conocieron a través de las 
redes sociales, comparten 
la misma diferencia en 
sus extremidades.

19 Legado de Amor

Una Conexión
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socios en servicio

Encontrar a alguien similar
A pesar de su diferencia de edad, las 
niñas comparten muchas similitudes. 
Keira, de 8 años, es a menudo descrita 
como la mini-yo de Madelyn, de 
23 años. Esas similitudes les han 
permitido encontrar a alguien que 
pueda identificarse con sus experiencias 
diarias. Con el paso de los años, las niñas 
y sus madres habían encontrado apoyo 
mutuo, pero solo a través de mensajes 
y videollamadas … Hasta hace poco. 
Las predestinadas amigas finalmente 
pudieron conocerse en persona gracias 
a Shriners Children's y al Lucky Fin 
Project, un recurso educativo y una red 
de apoyo para familias de niños con 
diferencias en las extremidades.

“Conocer a Keira en persona fue uno 
de esos momentos difíciles de explicar 
con palabras, porque fue realmente una 
inmensa alegría encontrarse con alguien 
que se parece a ti, después de conocerse 
durante años, pero estar separadas por la 
distancia”, afirma Madelyn. Keira afirma 
que se emocionó cuando vio a Madelyn 
y se alegró de que pudieran conocerse 
en persona. 

Correr la voz
La parte más especial de la visita fue la 
oportunidad de hablar juntas en la escuela 
de Keira. Durante la presentación, las niñas 
compartieron sus historias y les enseñaron 
a los estudiantes sobre los aparatos 
ortopédicos y las prótesis. “La confianza 
de Keira en sí misma fue evidente cuando 
estuvo junto a Madelyn frente a un gran 
grupo de estudiantes, ¡algo que nunca 
habría hecho antes!” afirma Jessica, la 
madre de Keira.

“�Conocer a Keira en 
persona fue uno de esos 
momentos difíciles de 
explicar con palabras, 
porque fue realmente 
una inmensa alegría 
encontrarse con alguien 
que se parece a ti”. 
– MADELYN

Con el paso de los 
años, las niñas 
y sus madres 
habían encontrado 
apoyo mutuo, 
pero solo a través 
de mensajes y 
videollamadas …
Hasta hace poco.

Las niñas se conocen 
por primera vez 
cuando Madelyn 
hace una visita 
sorpresa a la 
casa de Keira.

A las niñas y a sus madres realmente les 
encanta festejar entre ellas y, especialmente, 
les encanta celebrar todos sus logros juntas. 

“Keira se iluminó cuando vio a Madelyn 
e inmediatamente corrió hacia ella como 
si la conociera desde siempre. Nadie 
diría que era la primera vez que se veían 
en persona”, afirma Jessica. “Ese es un 
verdadero testimonio de la conexión de la 
comunidad Shriners”.

“No son muchas las personas que nacen 
sin su brazo izquierdo, y saber que Keira 
puede ver a alguien que se parece a ella es 
un placer”, afirma Madelyn. “Hay tantos 
conocimientos valiosos en la experiencia 
de vida que cada uno de nosotros tiene con 
diversas discapacidades, y para mí significa 
mucho poder transmitir esa información 
para generar un impacto positivo”.  
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socios en servicio

Crear un Legado de Amor
Las numerosas maneras en las que puede ayudar a Shriners Children's a llegar a más niños 
en más lugares

Marcar la diferencia mediante 
una donación anual caritativa 
Eugene recuerda que cuando era un niño, 
su enfermera le cantaba cada vez que tenía 
miedo en un enorme hospital a mediados 
de la década de los cuarenta. Eugene, que 
entonces no tenía ni 10 años, era paciente 
de Shriners Children's Philadelphia y se 
recuperaba de una cirugía para corregir un 
brazo rígido, un hombro y una mano retraída. 

Décadas más tarde, Eugene apoya con 
orgullo a los Hospitales Shriners para Niños 
a través de sus tres donaciones anuales 

caritativas (CGA, por 
sus siglas en inglés). 

Una CGA es una 
opción filantrópica 
simple en la 
que usted hace 
una donación 

y, a cambio, recibe 
pagos fijos de  

por vida. 

“Descubrí que los CGA cumplen dos 
objetivos”, afirma Eugene. “Ayudan a la 
organización y yo recibo ingresos a cambio. 
De hecho, ¡ahora gano más dinero que 
cuando trabajaba!”.

El apoyo de Eugene a los Hospitales 
Shriners para Niños honra los recuerdos 
de todo lo que su familia, las enfermeras 
y los médicos hicieron por él cuando tuvo 
problemas médicos de niño. “Para obtener 
vida, hay que dar”, nos recuerda Eugene. 

“Eso es lo que hago ahora por los niños de 
Shriners Children's”.

Eugene

>>

Las tarifas están sujetas a cambios. Contáctenos para obtener una explicación 
personalizada. Si es residente de Nueva York, contáctenos directamente, 
puesto que es posible que las tarifas varíen levemente. 
Residentes de California: las donaciones anuales están sujetas a regulación 
por parte del estado de California. Cabe aclarar que los pagos en virtud de 
dichos acuerdos no están protegidos ni garantizados de alguna otra manera 
por parte de ninguna agencia gubernamental ni de la Asociación de Garantía 
de Seguros de Vida y Salud de California. Residentes de Oklahoma: las 
donaciones anuales caritativas no están reguladas por el Departamento de 
Seguros de Oklahoma, y no están protegidas por una asociación de garantías 
afiliada al Departamento de Seguros de Oklahoma. Residentes de South 
Dakota: las donaciones anuales caritativas no están reguladas ni están bajo 
la jurisdicción de la División de Seguros de South Dakota.

UNA VIDA

Tasas de Interés  
de las Anualidades

DOS VIDAS

EDAD	 TASA

60	 4.9%
65	 5.4%
70	 5.9%
75	 6.6%
80	 7.6%
85	 8.7%
90+	 9.7%

EDAD	 TASA

60/65	 4.5%
65/70	 4.9%
70/75	 5.5%
75/80	 6.1%
80/85	 7.0%
85/90	 8.3%
90/95+	 9.5%

¿QUIERE SABER MÁS sobre cuál es la opción 
más adecuada para usted? ¿Una donación anual 
caritativa, una donación de su IRA o una donación  
en su testamento o fideicomiso? ¿Está listo para unirse 
a Eugene, Colleen y Billy y comenzar su legado de 
amor por los niños? Si es así, contáctenos hoy mismo 
para saber cómo puede ayudar a llevar esperanza  
y recuperación a los niños de las generaciones  
venideras. Contáctenos al 813-367-2241  
o en plannedgiving@shrinenet.org.
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socios en servicio

Honrar a alguien 
mediante un 

traspaso 
caritativo de IRA 
Cuando el padre de 
Colleen tenía solo 
dos años, a finales 

de la década de los 
veinte, tenía las piernas 

tan arqueadas que no podía 
caminar correctamente. Un vecino se dio 
cuenta de que el niño no caminaba como 
debía y lo puso en contacto con Shriners 
Children's St. Louis, el centro de atención 
más cercano a su casa en el sur de Illinois. 

Colleen nunca ha olvidado esa historia. 
“Por lo que escuché, mi papá tenía 
raquitismo”, cuenta Colleen. “No habría 
caminado si no hubiera recibido ayuda”. 

Colleen comenzó a apoyar a los 
Hospitales Shriners para Niños al principio 
de su carrera. El año pasado, Colleen 
utilizó por primera vez un traspaso 
caritativo de IRA, también conocido como 
distribución caritativa calificada, para 
hacer una donación de legado libre de 
impuestos. Se sintió muy feliz de poder 
hacer una “gran donación” y recibió varios 
beneficios útiles gracias a su generosidad. 

“Mi papá decía que Shriners lo había 
salvado” recordó Colleen. "Esta fue una 
oportunidad para retribuir".

Compartir 
esperanza  

a través de una 
donación que 
nunca termina
En 2017, Billy se 

enteró de que su 
sobrino nieto, Drake, 

padecía una enfermedad 
ortopédica poco común. La 

clavícula del niño de 2 años estaba 
fusionada con su omóplato, lo que hacía 

que se inclinara hacia un lado a medida 
que crecía. 

“Mi sobrina no tenía la menor idea de 
que yo era un Shriner”, afirma Billy, un 
dedicado miembro de la fraternidad desde 
hace 48 años. No solo pudo contarle 
todo sobre Shriners Children's, sino que 
también pudo acompañarla a Portland 
para la exitosa cirugía correctiva de  
su hijo. 

“Me impresionó mucho la atención 
que recibió Drake”, recuerda Billy. “Todo, 
desde el alegre papel tapiz de Mickey 
Mouse hasta la atenta enfermera que 

La experiencia de Billy lo inspiró a 
nombrar a los Hospitales Shriners para 
Niños como beneficiarios de su patrimonio 
a través del fondo de dotación. En la 
actualidad, Billy es un miembro entusiasta 
de la Dream Makers Legacy Society. 

PARA OBTENER MÁS INFORMACIÓN 
sobre estas u otras oportunidades para hacer 
una donación a Shriners Children's, llame al 
813-367-2241 o envíe un correo electrónico 
a plannedgiving@shrinenet.org.

Colleen

Billy

hizo todo lo posible para que todos nos 
sintiéramos cómodos”. 

Esa experiencia inspiró a Billy a nombrar 
a los Hospitales Shriners para Niños como 
beneficiarios de su patrimonio a través 
del fondo de dotación. Con donaciones 
como esta, un porcentaje de los intereses 
acumulados se reinvierte en el capital, 
y a medida que la dotación sigue creciendo, 
más fondos benefician a más niños. En la 
actualidad, Billy es un miembro entusiasta 
de la Dream Makers Legacy Society. 

“Los niños son acogidos en este entorno 
increíble y afectuoso en el que su familia 
y sus padres no tienen que preocuparse por 
los gastos médicos”, observa Billy. “La idea 
de dar es una gran recompensa en sí misma, 
y la mejor parte es que esta donación no 
tiene fin: seguirá y seguirá”. 

“�Mi papá decía que Shriners lo había salvado. 
Esta fue una oportunidad para retribuir”. – COLLEEN
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Generosidad 
y Caridad en 
Bienes Raíces
Libere su potencial filantrópico, sin afectar 
directamente su cuenta bancaria, al considerar 
hacer una donación de bienes raíces. Una 
donación de bienes raíces puede incluir una 
residencia personal, una propiedad comercial, 
un terreno no urbanizado o una casa de vacaciones. Si ha conservado la propiedad 
apreciada durante más de un año, puede beneficiarse de una deducción caritativa del 
impuesto sobre la renta, reducir o eliminar el impuesto a las ganancias de capital y reducir 
los gastos de administración de su patrimonio. Entre las formas en las que puede donar 
bienes raíces a Shriners Children's se incluyen:
•	 Hacer una donación de manera directa 
•	 Donar su vivienda sin dejar de vivir en ella a través de una reserva de uso de 

propiedad donada 
•	 Donar a través de su testamento o fideicomiso en vida
•	 Utilizar una propiedad para financiar un fideicomiso caritativo FLIP y recibir 

beneficios financieros de por vida. 

Donación 
de Acciones
Se realiza tan rápido como tomar un 
café con leche en la mañana en una 
cafetería. Shriners Children's se ha 
asociado con DonateStock.com para 
permitir a sus seguidores realizar 
donaciones de acciones en 10 minutos 
o menos. A través de este portal 
seguro, donar acciones es rápido, 
seguro y sencillo. Al donar acciones, 
usted evita el impuesto sobre las 
ganancias de capital y Shriners 
Children's recibe el valor total de 
su contribución. El valor justo de 
mercado de sus acciones también es 
deducible de impuestos.  

VISITE shriners.givingproperty.org 
para obtener más información. 

VISITE lovetotherescue.org/
stock-gifting para obtener más 
información o hacer su donación.
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Transforme las Vidas de los Pacientes en los Hospitales Shriners para Niños

La Mejor 
Manera de 
Usar su IRA

Su cuenta de jubilación individual (IRA, por sus siglas en inglés) es una manera inteligente para 
asegurar que se cumplan sus sueños de jubilación. Sin embargo, ¿sabía que su IRA también 
puede brindar sustento a los sueños de los pacientes de los Hospitales Shriners para Niños®?

ASÍ FUNCIONA:
• Si es mayor de 70 años y medio, puede usar el 

traspaso caritativo de IRA (también conocido 
como distribución caritativa calificada) para 
hacer un regalo libre de impuestos a los 
Hospitales Shriners para Niños. Transfiera 
cualquier monto que no supere los $ 100,000 
anuales, y les brindará a niños con necesidades 
médicas complejas la atención que se merecen, 
sin importar la capacidad de pago de las familias.

• Si debe optar por distribuciones mínimas, 
puede usar esta transferencia para satisfacer 
su obligación. Es beneficioso para usted y los 
pacientes jóvenes.

SUS BENEFICIOS SON LOS SIGUIENTES:
• Se sentirá bien al ver que su regalo transforma 

las vidas de los niños. 

• No pagará impuestos de renta en el regalo. 
La transferencia no generará un ingreso gravable

ni una deducción tributaria, así que se beneficiará 
incluso si no detalla sus deducciones tributarias.

¿AÚN NO TIENE 70 AÑOS Y MEDIO?
Cuando llegue a la edad de 59 años y medio, 
podrá retirar fondos de su IRA sin penalización. 
Pagará impuesto de renta sobre la cantidad que 
retiró, pero si detalla sus deducciones tributarias, 
será elegible para tomar una deducción caritativa 
de impuestos por el valor total del regalo.

Haga su Regalo Hoy Mismo
Contáctenos para conocer las distintas maneras 
en que su IRA puede hacer una diferencia para 
los niños.
Para obtener más información, comuníquese con 
la oficina principal de donaciones planificadas al 
866-954-1576 o plannedgiving@shrinenet.org.

© The Stelter Company. La información incluida en el presente era precisa al momento de la impresión. La 
información de esta publicación no tiene intención de considerarse asesoría legal o tributaria. Para obtener este 
tipo de asesoría, consulte a un abogado o asesor tributario. Las cifras indicadas en los ejemplos son solo para 
propósitos ilustrativos. Las referencias a tarifas tributarias incluyen únicamente impuestos federales y están sujetas 
a cambio. Es posible que las leyes estatales tengan efectos adicionales en sus resultados individuales.
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P R O V E E D O R E S  Y  P A C I E N T E S  Q U E  N O S  E N O R G U L L E C E NNUESTRA COMUNIDAD

NOMBRE: KAROLINA

AFECCIÓN: DOBLE 
AMPUTACIÓN

CENTROS DE 
ATENCIÓN: SHRINERS 
CHILDREN’S BOSTON, 
SHRINERS CHILDREN’S 
NEW ENGLAND

“�Ella se levantó enseguida y se 
puso a caminar. Me sorprendió 
lo valiente que fue”. 
– BROCK MCCONKEY 

Karolina, una niña de 7 años con doble 
amputación, herida durante un ataque con 
artillería en Ucrania, su país natal, llegó a 
Shriners Children's Boston a principios de 
2023. Fue tratada por un equipo de atención 
médica colaborativa del hospital de Boston y 
Shriners Children's New England en Springfield, 
Massachusetts, y dio sus primeros pasos con  
sus nuevas prótesis de piernas apenas unas 
semanas después. 

El equipo de rehabilitación de Shriners 
Children's Boston, dirigido por la fisioterapeuta 
Hilary Smith‑Chong, trabajó en la fuerza y el 
equilibrio con Karolina como preparación para 
recibir sus prótesis. Brock McConkey, gerente 
de departamento de los Servicios ortopédicos 
y prostéticos pediátricos (POPS, por sus  
siglas en inglés) de Shriners Children’s New 
England, enyesó a Karolina para sus prótesis de 
piernas temporales. 

Shriners Children's trabajó en asociación con 
Ukraine House, la fundación establecida por el 
presidente y la primera dama de Ucrania Zelensky, 
para brindar atención médica a Karolina. Las 
relaciones con otros organismos humanitarios 
y gubernamentales fueron fundamentales para 
ayudar tanto a Karolina como a Daria, su madrina 
y tutora, durante su estadía en los Estados Unidos.

El día de su primera protetización, la capacidad 
de Karolina para desenvolverse al instante con 
sus prótesis temporales sorprendió a todos 
los presentes. “Los niños que utilizan prótesis 
bilaterales necesitan aún más equilibrio y 
fuerza que aquellos que no lo hacen”, explica 
Smith‑Chong. “Ella aprendió a utilizar sus 
prótesis posiblemente más rápido que cualquier 
otro niño con el que haya trabajado”. 

Karolina recibió sus prótesis permanentes antes 
de dejar Shriners Children's Boston a fines 
de marzo. Su positivismo y perseverancia 
inspiraron a todos los que conoció. “Karolina 
es verdaderamente una heroína por todo lo 
que ha pasado”, afirma McConkey. 
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Ortopedia
Atención de quemaduras
Lesión de la médula espinal
Labio leporino y paladar hendido
Solo atención ambulatoria; 
cuidados hospitalarios 
necesarios proporcionados 
en un centro afiliado
Sede de Shriners Children's 
y �Shriners International�
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   Pequeñas Cuentas, 
Grandes Victorias
Una forma colorida de marcar el camino 
de un sobreviviente a las quemaduras
Los especialistas en vida infantil de Shriners Children's 
Ohio utilizan un método colorido para que los pacientes 
marquen sus hitos en su proceso de recuperación de 
las quemaduras.

Cada niño que pasa un tiempo considerable en el 
hospital recibe “cuentas para el camino”. Cada adorno representa 
una cirugía, un procedimiento o un objetivo diferente que el niño ha 
logrado durante su estancia en el hospital.

“Queríamos honrar el camino de recuperación que recorren 
nuestros pacientes con una representación visible de su experiencia”, 
explica Michelle Smith, especialista en vida infantil. “El proceso de 
cada paciente comienza con la misma cuenta: un corazón rojo para 
darle la bienvenida a la familia Shriners Children’s”.

Hay docenas de cuentas de diferentes colores y formas para 
marcar cada logro. 

Las cuentas en forma de estrella representan diferentes 
procedimientos de radiología, sutura y colocación de mascarillas 
o prendas de presión. Algunas cuentas se entregan cuando un 
paciente alcanza un hito de recuperación, como un objetivo 
nutricional o médico. También hay cuentas más grandes para 

objetivos emocionales 
o de desarrollo. Por 
ejemplo, un niño puede 
ganar una cuenta por un 
acto de valentía, por celebrar 
un cumpleaños o un día festivo 
en el hospital, o por conmemorar 
su primera salida exitosa fuera de 
la unidad hospitalaria.

 “Seleccionamos una variedad de logros de manera 
intencional, porque representan realmente la atención integral 
y multidisciplinaria que los pacientes experimentan 
durante su estancia en el hospital”, explica Sarah 
O'Neal, especialista en vida infantil del hospital.

Cuando el niño está listo para ser dado de alta del 
hospital, Michelle y Sarah colocan cuidadosamente las cuentas 
formando un corazón vibrante y colorido antes de entregárselas al 
paciente y a su familia.

“Cuando un niño y su familia ven su colección de cuentas, 
a veces cientos de ellas, agrupadas, es un momento realmente 
emotivo”, afirma O'Neal.

“Una cirugía o un cambio de vendajes por sí solos pueden parecer 
insignificantes, del mismo modo que una pequeña cuenta es fácil 
de pasar por alto”, afirma Smith. “Pero en conjunto, representan la 
determinación, la fortaleza y la fuerza de su historia de recuperación.
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