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Exencion de responsabilidad y notificacién de copyright

La informacién y el contenido que aparecen en la Guia del Grupo de Oncologia
Infantil para la familia de nifios con cancer se ofrecen a los fines informativos
Unicamente para los nifos con cancer y sus familias. Si bien el Grupo de Oncologia
Infantil se esfuerza por brindar informacién exacta y actualizada, es posible que la
informacion esté desactualizada o incompleta en algunos aspectos. No confie en esta
informacion y busque la atencién de un profesional médico calificado si tiene preguntas
con respecto a una afeccion médica especifica, enfermedad, diagnéstico o sintoma. La
informacion y el contenido que aqui se presentan no tienen como fin reemplazar el
juicio clinico independiente, el asesoramiento médico, el chequeo, el asesoramiento
sobre salud ni otra intervencion realizada por su proveedor de atencidon médica (o de su
hijo). Comuniquese con el “911" o con su servicio de urgencia en caso de una urgencia
médica. En el presente, no se apoyan ningunas pruebas, productos ni procedimientos
especificos.

La Guia del Grupo de Oncologia Infantil para la familia de nifios con cancer esta
patentada por el Children’s Oncology Group (©2011).
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Estimado/a padre/madre:

Cuanto desearfa que usted no tuviera la necesidad de leer este libro. Sin embargo, dado que
a su hijo (nifo o adolescente) se le ha diagnosticado cancer, espero que esta guia le resulte
muy Util a medida que comience a transitar por este nuevo y extraio mundo de pruebas y
tratamientos.

Si bien, de muchas maneras, cada nifio y la familia enfrentan este desafio solos, tenga en
cuenta lo siguiente: decenas de miles de voluntarios de St. Baldrick’s se preocupan por usted y
han organizado una campanfa para vencer los distintos tipos de cancer en nifios.

En caso de que no esté familiarizado/a con la St. Baldrick’s Foundation, lo mas importante que
debe saber es que somos la entidad privada que financia subsidios para investigaciones sobre
el cancer infantil mas grande del mundo.

Ofrecemos a los voluntarios maneras de recaudar fondos en homenaje a nifios como el suyo.
Luego destinamos ese dinero para las investigaciones que nosotros—y nuestros expertos
cientificos de renombre internacional—consideramos que verdaderamente marcaran una
diferencia.

Financiamos investigaciones en mas de 220 instituciones, incluida la que le brinda este
libro. Ademas, nuestra financiacion y recaudacion de fondos cruzan muchas fronteras
internacionales, desde América del Norte hasta Asia, Oceania, Europa y mas alla.

St. Baldrick’s tiene el honor de entregarles esta guia a usted y a otras familias en mas de 200
instituciones que forman parte del Grupo de Oncologia Infantil (Children’s Oncology Group,
COG). Esta informacién proviene de los verdaderos expertos del COG, cuyas investigaciones
también nos enorgullece financiar.

Puede leer mas sobre St. Baldrick's al final de este libro. Y no dude en comunicarse con
nuestro personal de Relaciones Familiares al (626) 792-7247, extension 261, o a la direccion
de correo electrénico families@StBaldricks.org; o bien, visite www.StBaldricks.org.

Nuestros pensamientos estan con usted,

Kathleen M. Ruddy %’lé/

Directora Ejecutiva

1333 S. Mayflower Avenue, Suite 400, Monrovia, CA 91016
Toll Free (U.S. only) 888.899.BALD | Local 626.792.8247 | StBaldricks.org



CHILDREN'S
ONCOLOGY

GROUP

Group Chair
Peter C. Adamson, M.D.

adamson@email.chop.edu

Group Vice Chair
Susan Blaney, M.D.
smblaney@txcce.org

Chief Operating Officer
Elizabeth O’Connor, M.P.H.
eoconnor@childrensoncologygroup.org

Group Statistician
James Anderson, Ph.D.
Janderson@unmec.edu

Associate Group Statistician
Mark Krailo, Ph.D.

mkrailo@childrensoncologygroup.org

Group Chair’s Office

The Children's Hospital of Philadelphia
3501 Civic Center Blvd, CTRB 10060
Philadelphia, PA 19104

Phone: (215) 590-6359

Fax: (215) 590-7544

Group Operations Center
440 E. Huntington Drive
Arcadia, CA 91006

Phone: (626) 447-0064
Fax: (626) 445-4334

Statistics & Data Center
Headquarters

440 E. Huntington Drive
Arcadia, CA 91006
Phone: (626) 447-0064
Fax: (626) 445-4334

Gainesville Office
104 N. Main Street
Suite 600

Gainesville, FL 32601
Phone: (352) 273-0556
Fax: (352) 392-8162

Omaha Office

University of Nebraska Medical Center
984375 Nebraska Medical Center
Omaha, NE 68198-4375

Phone: (402) 559-4112

Fax: (402) 559-7259

A National Cancer Institute supported
clinical cooperative group

Equal Opportunity Affirmative Action
Institutions

Wendy Landier, RN, PhD

Los expertos en cancer
infantil del mundo

Una introduccion a la Guia para la familia de niflos con cancer

Si ha recibido esta Guia, lo mas probable es que acaba de enterarse de que su hijo,

0 un nifo a su cuidado, esta siendo evaluado porque tiene o podria tener cancer.
Sabemos que tiene muchas preguntas y que tal vez se esté sintiendo abrumado. Por
eso, el Grupo de Oncologia Infantil (COG) desarrollé esta guia que brinda informacion
confiable sobre el tratamiento, el apoyo y la atencion de seguimiento para los nifios y
jovenes con cancer.

Afortunadamente, el pronostico para la mayoria de los nifios diagnosticados con
cancer es prometedor. Esto se debe al enorme progreso realizado mediante la
investigacion, incluidos los estudios clinicos realizados por el Grupo de Oncologia
Infantil. Puede encontrar mas informacion sobre los estudios clinicos y el Grupo de
Oncologia Infantil en esta Guia y si consulta al equipo de tratamiento de su hijo.

Le recomendamos que revise la informacién en esta guia y la analice con sus
proveedores de atencién médica de su hijo. Al trabajar conjuntamente con los
médicosdel nifio, los enfermeros y otros proveedores de atencion médica, usted puede
ayudar a asegurar que su hijo reciba la mejor atencion posible.

No dude en compartir esta informacion con los miembros de la familia y los amigos
quienes tal vez deseen obtener mas informacién acerca de la enfermedad, el
tratamiento y la atencion de su hijo. Mientras mas conozcan, mas podran ayudar a su
hijo, a usted y a la familia durante este momento dificil.

Esperamos que esta guia le sirva como una fuente Util de informacion y de apoyo
durante el tratamiento de su nifo.

1/

Peter C. Adamson, MD
Presidente, Grupo de Oncologia Infantil

@ (N OVIRy

Presidente, Disciplina de enfermeria
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 “Lainfluencia de cada ser humano en los demds en esta vida es un tipo
de inmortalidad.”

—John Quincy Adams
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Cudndo pedir ayuda

En ocasiones los nifios con cancer tendran sintomas que son sefales de advertencia de
una afeccién grave. El equipo de atencion médica considera estos sintomas como sefal
de una urgencia. Una urgencia significa que debe tomar medidas inmediatamente.

Llame a los servicios de urgencia (“911” en los EE. UU. y Canadd)
de manera inmediata si su hijo:

- no esta respirando o tiene graves dificultades para respirar

- tiene la piel y los labios azules

- tiene una convulsion y no le han dicho que esto puede manejarse en casa

- no se despierta luego de que usted ha intentado despertarlo (pérdida del
conocimiento)

Llame al equipo de atencién médica de inmediato (no espere hasta
que la clinica o la oficina se abran) si su hijo tiene:

- fiebre o escalofrios

- problemas para respirar

- hemorragia que no se detiene dentro de los 5 a 10 minutos

- un cambio en el comportamiento o nivel de consciencia (como estar muy
somnoliento, muy irritable o hablar sin sentido)

- un cambio repentino en la visiéon

- dolor de cabeza grave

- nueva debilidad del rostro, brazos o piernas
- dolor incontrolable

- vémitos o diarrea repetidas veces

- imposibilidad de beber liquidos

- una rotura en la linea central

- exposicion a la varicela o herpes

) St.Baldrick’s
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Visita a la sala de urgencias/servicio de urgencias

Si la linea central de su hijo se rompe o su hijo tiene fiebre u otra urgencia, es posible
gue su proveedor de atencion médica le indique ir a la sala de urgencias. Al llegar a la
sala de urgencias, informe al proveedor de atencién médica que su hijo esta recibiendo
tratamiento para el cancer y que no puede esperar en un area con otros nifios que
pueden estar enfermos, en especial, si el recuento sanguineo de su hijo es bajo. Informe
al equipo de la sala de urgencias qué tipo de cancer tiene su hijo, la fecha del ultimo
tratamiento y los resultados de los recuentos sanguineos mas recientes. Asegurese

de que el equipo de la sala de urgencias sepa que a su hijo no se le puede realizar un
enema, un supositorio ni temperatura rectal. Si su hijo tiene fiebre, deben verlo de
inmediato.

Si piensa usar una sala de urgencias que no esta donde su hijo recibe la atencion
oncoldgica, solicitele a su equipo de atencidon médica una carta que pueda entregar
al equipo de la sala de urgencias en la que se expliquen el diagnéstico de su hijo y las
posibles necesidades en la sala de urgencias.

Para obtener mas informacidn sobre cuando pedir ayuda, preguntele a su
equipo de atencion médica.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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HOSPITAL

El hospital

El equipo de atencién médica

Como padres, ustedes son parte del equipo que atenderd a su hijo. Segun las
necesidades de su hijo y el personal en su hospital y/o clinica, cualquiera de las
siguientes personas pueden ser parte del equipo de atencién médica.

MEDICO QUE ATIENDE A SU HIJO

Un médico que ha completado los estudios de medicina y se ha especializado en la
residencia y en investigacion y ahora se especializa en oncologia. Este médico dirige y
supervisa la atencion médica de su hijo.

CAPELLAN

Una persona que esta capacitada para ofrecer atencion espiritual, apoyo y oraciones
segun las necesidades individuales de cada familia.

ESPECIALISTA INFANTIL

Una persona especializada en el desarrollo infantil y en la manera en que reaccionan los
nifios a la enfermedad y a la hospitalizacion. Un especialista infantil ayuda a los nifios a
afrontar el cancer y su tratamiento.

ENFERMERO CLfNICQ ESPECIALISTA/
ENFERMERO CON PRACTICA MEDICA

Un Enfermero que ha obtenido un titulo avanzado y
ha completado una especializacién en atencién a los
nifios con cancer. El enfermero con practica médica
o el enfermero clinico especialista puede coordinar la
atencion médica y de enfermeria de su hijo.

=

SOCIO DE INVESTIGACION CLINICA

Una persona que esta capacitada para mantener el
registro de los datos relacionados con la inscripcién y
el tratamiento de su hijo en un ensayo clinico.

DIETISTA

Una persona capacitada para evaluar las necesidades
nutricionales y el peso de su hijo. El dietista también

) St.Baldrick’s
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ayuda a brindarle educacion y apoyo acerca de la alimentacion y la bebida cuando su
hijo vuelve a casa.

BECARIO

Un médico que ha completado los estudios de medicina y una residencia y que ahora
estd recibiendo una especializacion en hematologia, oncologia y/o trasplante de células
madre hematopoyéticas infantil.

INTERNO/RESIDENTE

Un médico que ha completado los estudios de medicina y que ahora se esta
especializando.

ESTUDIANTE DE MEDICINA
Un estudiante que se esta preparando para obtener el titulo de médico.

ENFERMERO

Una persona especializada en atender a los pacientes durante una enfermedad

y ayudarlos a recuperar y mantener la salud. Los enfermeros brindan atencion de
enfermeria diaria y educacién sobre salud a los nifios y sus familias en el hospital o la
clinica.

EQUIPO DE CUIDADOS PALIATIVOS

El equipo de cuidados paliativos incluye médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
capellanes y demas profesionales que trabajan con el equipo de atencién médica para
aliviar los sintomas y brindan apoyo a nifos con enfermedades graves y sus familias.
Para obtener mas informacion sobre los cuidados paliativos, consulte la pagina 53.

FARMACEUTICO

Una persona especializada en preparar los medicamentos y los complementos
nutricionales que su hijo necesitara. Probablemente el farmacéutico también explique
cdmo se administran los medicamentos.

TERAPEUTA FfSICO/OCUPACIONAL/LOGOPEDA

Una persona que trabaja con su hijo para mantener o recuperar un nivel de estado
fisico y la capacidad de realizar actividades de la vida diaria o que ayuda a mejorar las
capacidades del habla.

ASISTENTE MEDICO

Un persona especializada en asistir al médico a la hora de coordinar y brindar la atencién
médica de su hijo.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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PSIQUIATRA/PSICOLOGO

Un médico o especialista capacitado que esta disponible para ayudar tanto a usted como
a su hijo a sobrellevar los sentimientos. Esta persona también puede realizar pruebas
para determinar si su hijo tiene problemas de aprendizaje.

MAESTRO/COORDINADOR DE ESCUELA

Un maestro que trabaja en el hospital para ayudar a su hijo a estar al dia con las tareas
escolares durante su hospitalizacién. El también puede estar en contacto con el maestro
de su hijo en casa.

TRABAJADOR SOCIAL

Una persona especializada en ayudarle a usted y a su hijo a sobrellevar la enfermedad
y la hospitalizacion mediante terapia, grupos de apoyo, ayuda financiera y recursos de
referencia.

VOLUNTARIO

Una persona no remunerado que esta capacitada para ayudarle con actividades no
médicas.

Rutina diaria cuando se admite a su hijo en el hospital

SIGNOS VITALES

Se controlaran de forma regular la presion arterial, la temperatura, la frecuencia cardiaca
y la frecuencia respiratoria de su hijo. En ocasiones, por ejemplo cuando su hijo tenga
fiebre o necesite una transfusién, se controlaran los signos vitales con mayor frecuencia.
Los signos vitales ayudan al equipo de atencidon médica a saber si su hijo esta bien o si
esta enfermo. Por ejemplo, una frecuencia cardiaca muy acelerada y una presién arterial
baja pueden significar que su hijo tiene una infeccién grave.

PESO

El peso de su hijo se vigilarda muy de cerca. Es importante saber si su hijo esta perdiendo
o aumentando el peso. La pérdida de peso puede significar que su hijo no esta
comiendo o bebiendo lo suficiente. En algunos casos, su hijo puede aumentar de peso
debido al exceso de liquido o a cambios en el apetito relacionados con el tratamiento.
El equipo de atencién médica debe conocer los cambios de peso de su hijo durante

el tratamiento. La dosis de quimioterapia también puede cambiar si su hijo tiene un
aumento o una pérdida de peso.

) St.Baldrick’s
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INGESTA Y EVACUACION

La ingesta significa cuanto liquido ingiere su hijo (por boca y por vena, también llamada
administracion intravenosa o i.v.). La evacuacion significa cuanto liquido esta expulsando
su hijo (orina, vomitos y deposiciones). La ingesta y la evacuacion (i/e) pueden medirse
todos los dias para hacer el seguimiento de lo que bebe su hijo y cuanto, cuanto liquido
i.v. recibe y cuanto expulsa. Si cambia el pafial de su hijo, no lo tire hasta que se pese
para determinar cuanta orina y/o deposicion hay en el pafal. Si su hijo usa el orinal o la
chata, no arroje la orina o la deposicién en el inodoro hasta que se la pese.

ANALISIS DE SANGRE

Su hijo necesitara realizarse analisis de sangre durante el tratamiento del cancer. Por lo
general, los analisis de sangre se hacen muy temprano por la mafiana de modo que los
resultados de los anélisis estén listos cuando el equipo de atencién médica haga el plan
de atencién del dfa.

RONDAS

Cada dia, el equipo de atencidon médica examinara a su hijo, revisara la informacion tal
como los signos vitales y los resultados de los andlisis de sangre, y hablara con usted
sobre el plan de atencion. Esto se denomina rondas. Es de gran utilidad anotar cualquier
pregunta que pueda tener antes de las rondas para ayudarle a recordar qué preguntar.

Visitas

Toda persona que tenga fiebre, sarpullido, diarrea, vomitos u otra enfermedad no
debe visitar a su hijo ni a usted. La familia y los amigos quienes pueden haber estado
expuestos a la varicela o herpes no deben visitar el hospital ni las areas de la clinica. Es
posible que se limiten las visitas durante la temporada de gripe y por otros motivos
médicos. Consulte con el equipo de atencién médica la informacién actual y las pautas
de visitas en su hospital o clinica.

Para obtener mas informacidn sobre las politicas de visitas en su hospital,
preguntele a su equipo de atencion médica.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG
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Sobre el cdncer

¢Qué es el cdncer?

El cancer es una denominacién para un grupo de enfermedades. Para comprender el
cancer, primero debe comprender las células. Las células son las unidades estructurales
gue conforman todos los tejidos y los érganos en el cuerpo. Las células se dividen para
generar células nuevas y para reemplazar a las células deterioradas o viejas. Cada célula
contiene material genético (ADN) que le informa a la célula cuando dividirse y cuando
morir. El cdncer ocurre cuando el ADN se dafie e imparte instrucciones equivocadas a la
célula. Las células cancerigenas crecen descontroladamente. Las células cancerigenas se
dividen cuando no deben hacerlo y permanecen vivas mas tiempo del que deberian. Las
células cancerigenas pueden desplazar a las células normales. Se denomina tumor a un
grupo de células cancerigenas. Los tumores pueden ser malignos (de rapido crecimiento
con tendencia a propagarse) o benignos (de crecimiento lento y que no se propagan).

Tipos de cdncer infantil

Cada tipo de cancer tiene su propio nombre, tratamiento y pronéstico (probabilidad de
responder al tratamiento). El cancer infantil puede dividirse en tres grupos.

- Leucemias (canceres de las células hematopoyéticas)
- Linfomas (canceres del sistema linfatico)

- Tumores sélidos (canceres de los huesos, musculos, cerebro, érganos u otros tejidos
finos en el cuerpo)

A continuacion encontrara informacion sobre algunos de los tipos mas comunes de
cancer infantil. El equipo de atencion médica hablara con usted sobre el tipo especifico
de cancer de su hijo.

Leucemia

La leucemia es un cancer de las células hematopoyéticas que se producen en la médula
6sea. La médula dsea se encuentra en el centro de los huesos y actia como una
“fabrica” de productora de sangre. En la médula ésea se forman tres tipos de células
sanguineas. Los glébulos rojos que transportan oxigeno al cuerpo. Los glébulos blancos
gue combaten las infecciones. Las plaquetas que ayudan a detener la hemorragia.
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LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA (LLA)

La leucemia linfoblastica aguda (LLA) es un cancer que afecta a las células
hematopoyéticas que normalmente forman un tipo de glébulo blanco denominado
linfocito. La LLA comienza cuando una sola célula hematopoyética joven, denominada
linfoblasto, desarrolla una serie de errores o mutaciones que la transforman en una
célula de leucemia. Las células de leucemia se multiplican descontroladamente y
desplazan a las células sanas en la médula ésea. Las células de leucemia también
pueden derramarse en el torrente sanguineo y propagarse a los ganglios linfaticos, el
bazo, el higado y demas érganos. Las células de leucemia también pueden propagarse
al liquido cefalorraquideo (el liquido que rodea al cerebro y la médula espinal). Estas
células pueden detectarse al observar el liquido cefalorraquideo con un microscopio
luego de hacer una puncién lumbar (en ocasiones denominada puncién espinal). En los
nifios, las células de leucemia también pueden propagarse a los testiculos, causando su
inflamacion, pero esto es poco comun.

Existen diferentes tipos de LLA, denominadas segun el tipo de linfocito afectado. Los
dos tipos principales de linfocitos son las células B y las células T. El tipo mas comun de
LLA afecta los linfocitos de las células B a medida que se desarrollan. A este tipo de LLA
se la denomina leucemia linfoblastica precursora aguda de las células B. Otro tipo de

pEOEnBENES Los expertos en cancer
g:gg;ocv infantil del mundo



SOBRE EL
CANCER

LLA afecta los linfocitos de las células T a medida que se desarrollan. A este tipo de LLA
se la denomina LLA de las células T. Conocer el tipo de LLA puede ser importante para
orientar el tratamiento.

La LLA es el tipo de cancer infantil mas comun. Aproximadamente 4 de cada 5 nifios
que tienen leucemia tendran LLA.

LEUCEMIA MIELOIDE AGUDA (LMA)

La leucemia mieloide aguda (LMA) es un tipo de cancer que afecta a las células
hematopoyéticas denominadas células mieloides. Las células mieloides incluyen
determinados tipos de glébulos blancos, denominados granulocitos y monocitos, como
asi también glébulos rojos y plaquetas. La LMA comienza cuando una sola célula
hematopoyética joven, denominada mieloblasto, desarrolla una serie de errores o
mutaciones que la transforman en una célula de leucemia. Las células de leucemia se
multiplican descontroladamente y desplazan a las células sanas en la médula 6ésea. Las
células de leucemia también pueden derramarse en el torrente sanguineo y propagarse
a los ganglios linfaticos, el bazo, el higado y demas érganos. Las células de leucemia
también pueden propagarse al liquido cefalorraquideo (el liquido que rodea al cerebro y
la médula espinal). Estas células pueden detectarse al observar el liquido cefalorraquideo
con un microscopio luego de hacer una puncién lumbar (en ocasiones denominada
puncion espinal). Ocasionalmente, las células de leucemia pueden formar un bulto,
denominado cloroma, que puede surgir en cualquier parte del cuerpo. Existen muchos
subtipos diferentes de LMA. Algunos subtipos de la LMA son la leucemia mieloblastica,
promielocitica y monocitica. Conocer el tipo de LMA puede ser importante para orientar
el tratamiento.

Aproximadamente 1 de cada 5 nifios que tienen leucemia tendran LMA.

LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA (LMC)

La leucemia mieloide crénica (LMC) es un cancer de crecimiento lento que afecta a

las células hematopoyéticas que conforman un tipo de glébulo blanco denominado
granulocito. La LMC comienza cuando una célula hematopoyética desarrolla un cambio
en su codigo genético, lo que crea una anormalidad conocida como cromosoma
Filadelfia. El cromosoma Filadelfia le indica a la célula la multiplicacion descontrolada, lo
gue genera grandes cantidades de globulos blancos anormales. Con el tiempo, estos
glébulos blancos se acumulan y pueden propagarse a otras partes del cuerpo, incluido
el bazo. Finalmente, estos glébulos blancos anormales pueden convertirse en tipos de
células de leucemia de crecimiento rapido.

Soélo 1 de cada 50 nifos que tienen leucemia tendra LMC.
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LEUCEMIA MIELOMONOCITICA JUVENIL (LMMJ)

La leucemia mielomonocitica juvenil (LMM)J) es una forma poco comun de leucemia
infantil en la cual un tipo de glébulo blanco, denominado monocito inmaduro, es
producido en exceso por la médula ésea. La gran cantidad de monocitos inmaduros
reemplaza a las células sanas en la médula 6sea, lo que puede causar fatiga, hemorragia
y otros sintomas. La LMMJ ocurre en nifos muy pequenos.

Menos de 1 en 100 nifios que tienen leucemia tendra LMMJ.

Linfoma

El linfoma es un cancer del sistema linfatico. El sistema linfatico es una parte importante
del sistema inmunologico. El tejido linfatico se encuentra en todo el cuerpo: en los
ganglios linfaticos, las amigdalas, las adenoides, el bazo, la glandula timo y la médula
espinal. El linfoma comienza cuando una célula del sistema linfatico se convierte en
cancerigena luego de una serie de

mutaciones o errores que le permiten multiplicarse descontroladamente. El crecimiento
rapido de las células produce el agrandamiento de los ganglios linfaticos (a veces
denominados glandulas inflamadas) y/o de los 6rganos del cuerpo.

Los sintomas del linfoma dependen de la ubicacion de los ganglios linfaticos y/u érganos
agrandados. Con frecuencia, el primer signo de la enfermedad es un bulto o hinchazon,
que puede encontrarse en el cuello, la ingle o debajo del brazo. A veces las células de
linfoma causan que los ganglios linfaticos dentro del pecho se hinchen, lo que puede
producir tos o dolor de pecho. Las células de linfoma pueden causar hinchazén del
higado o del bazo o agrandamiento de los ganglios linfaticos abdominales, lo que
produce dolor. Las células del linfoma pueden en ocasiones propagarse a la médula
espinal, lo que causa dolor en los huesos. Hay dos tipos principales de linfoma: el
linfoma de Hodgkin y el linfoma no Hodgkin (LNH).

LINFOMA DE HODGKIN

El linfoma de Hodgkin es un tipo de linfoma que se identifica mediante la presencia

de determinado un tipo de célula, denominada la célula Reed-Sternberg, que puede
observarse con un microscopio. Por lo general el linfoma de Hodgkin causa hinchazén
de los ganglios linfaticos, con mayor frecuencia en el cuello y en la parte superior

del cuerpo, pero la hinchazén también puede ocurrir en otras areas del cuerpo. En
ocasiones el linfoma de Hodgkin puede causar otros sintomas, como fiebres recurrentes,
sudoracion nocturna, pérdida de peso o erupcion. El linfoma de Hodgkin es poco comun
en los niflos muy pequenos y es mas frecuente en los adolescentes.

Aproximadamente 4 de cada 10 nifios que tienen linfoma tendran el linfoma de
Hodgkin.
CHILDREN'S
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LINFOMA NO-HODGKIN (LNH)

El linfoma no-Hodgkin (LNH) es un grupo de enfermedades que se originan en los
tejidos linfaticos. El tipo especifico de LNH depende de determinadas caracteristicas

de las células de linfoma, como su aspecto debajo del microscopio. Como los tejidos
linfaticos pueden encontrarse en todo el cuerpo, el LNH puede comenzar practicamente
en cualquier parte del cuerpo. En ocasiones el LNH se propaga al liquido cefalorraquideo
(el liquido que rodea al cerebro y la médula espinal) y puede detectarse al observar

el liquido cefalorraquideo con un microscopio luego de hacer una puncién lumbar

(en ocasiones denominada puncién espinal). Algunos tipos de LNH pueden causar
sarpullidos en la piel y dolor de huesos. En los nifios, el LNH pueden en ocasiones
propagarse a los testiculos, causando su inflamacién.

Existe mas de una decena de tipos de LNH, pero los siguientes son los tipos mas
comunes vistos en nifos y adolescentes:

- Linfoma de Burkitt

- Linfoma de células b grandes

- Linfoma linfoblastico

- Linfoma anaplasico de células grandes

Aproximadamente 6 de cada 10 nifios que tienen linfoma tendran LNH.

Tumores Sélido

TUMORES DEL CEREBRO Y LA MEDULA ESPINAL
TAMBIEN CONOCIDOS COMO TUMORES DEL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL (SNC)

El sistema nervioso central (SNC) esta conformado por el cerebro y la médula espinal.
Juntos, estos érganos importantes controlan las funciones corporales como el
movimiento, el pensamiento, el aprendizaje, la respiracion y la frecuencia cardiaca. Los
tumores del SNC se desarrollan mediante una serie de mutaciones o errores en una
célula del SNC que le permiten multiplicarse descontroladamente. Las aglomeraciones
de estas células del SNC forman tumores. Existen muchos tipos diferentes de tumores
del SNC. Algunos tumores del CNS son malignos (de rapido crecimiento y con tendencia
a propagarse) y otros son benignos (de crecimiento lento y no se propagan), pero todos
los tipos de tumores del CNS pueden ser graves. Los tipos de tumores del SNC que
ocurren en la infancia incluyen:

- Tumor del plexo coroideo Los tumores del plexo coroideo se originan en el tejido
que produce liquido cefalorraquideo (el liquido que protege al cerebro y la médula
espinal). Estos son tumores poco comunes que tienden a ocurrir en lactantes y en
ninos muy pequenos.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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- Craneofaringioma Los craneofaringiomas son tumores que surgen en la
parte central del cerebro, cerca de la glandula pituitaria. Por lo general, los
craneofaringiomas son tumores de crecimiento lento que causan presion en los
tejidos y estructuras circundantes dentro del cerebro. También causan cominmente
deficiencias hormonales, lo que provoca dificultades con el crecimiento, el equilibrio
hidrico y otros problemas.

- Glioma Un glioma es un tumor que se origina en el tejido conjuntivo del SNC
conocido como la glia. Hay tres tipos de células gliales: astrocitos, oligodendrocitos
y células ependimarias. Los gliomas son denominados segun el tipo de células
gliales donde se origina el tumor. Algunos tipos de gliomas vistos en nifos incluyen
astrocitoma, ependimoma, glioblastoma y oligodendroglioma. En ocasiones los
gliomas se denominan de acuerdo al area del SNC donde se originan, como el
nervio optico o el tronco encefélico. Los gliomas también pueden clasificarse, una
designacion que indica la velocidad en la cual probablemente crecerd el tumor. Los
gliomas de crecimiento mas lento se categorizan como de bajo grado (grados 1y 2),
y los gliomas de crecimiento mas rapido se categorizan como de alto grado (grados 3
y4).

- Astrocitoma Los astrocitomas se denominan asi por la forma similar a una
estrella de las células astrocitas observadas en este tumor. Los astrocitomas
son los tipos mas comunes de tumores del SNC en niflos y pueden ocurrir en
cualquier parte del cerebro o la médula espinal.

- Ependimoma Un ependimoma es un tumor que comienza en el revestimiento
del sistema ventricular del cerebro o en el &rea central de la médula espinal. El
sistema ventricular contiene el liquido cefalorraguideo que cubre y protege el
cerebro y la médula espinal.

- Glioblastoma multiforme (GBM) El GBM es una forma de astrocitoma de
crecimiento rapido .

- Oligodendroglioma Los oligodendrogliomas se originan en células que
producen mielina, una sustancia que cubre y protege los nervios. Los
oligodendrogliomas pueden ser de crecimiento rapido o lento, y se originan
mas comudnmente en los hemisferios cerebrales superiores.

- Meduloblastoma/TNEP Los meduloblastomas se originan en células nerviosas
primitivas (muy inmaduras) dentro del SNC. El meduloblastoma es un tumor
que ocurre en el cerebelo (parte inferior del cerebro que controla el equilibrio
y otras funciones motoras). Un tumor neuroectodermal primitivo (TNEP) es
un tumor que luce como un meduloblastoma bajo el microscopio pero por lo
general ocurre en otro lugar del cerebelo.

Los tumores del SNC son los tumores sélidos mas comunes en los ninos.
Aproximadamente 1 en 5 nifios con cancer tendra un tumor del SNC.
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TUMORES DE CELULAS GERMINALES

Las células germinales son células reproductivas que se desarrollan en los testiculos

en los hombres y en los ovarios en las mujeres. Los tumores de las células germinales
ocurren mas comunmente en los érganos reproductivos (testiculos u ovarios). Sin
embargo, estos tumores también pueden ocurrir en otros lugares del cuerpo, entre ellos:

- el abdomen

- la pelvis

- el area central del pecho (mediastino)

- el cerebro

- la espalda baja/el area del coxis (sacrococcigeo)

Los tumores de las células germinales pueden ser malignos (de rapido crecimiento con
tendencia a propagarse) o benignos (de crecimiento lento y que no se propagan).

Los tumores malignos de las células germinales incluyen varios tipos de cancer,
como el teratoma inmaduro, el tumor del saco vitelino, el carcinoma embrionario, el
germinoma/disgerminoma/seminoma y coriocarcinoma. Estos tumores pueden dafar

los testiculos o los ovarios y pueden propagarse a otras partes del cuerpo, como los
pulmones, el higado, los ganglios linfaticos y el sistema nervioso central. Algunos
tumores malignos de células germinales se originan en el sistema nervioso central, por lo
general cerca del centro del cerebro.

Los tumores benignos de células germinales incluyen teratomas. Un teratoma es un
tumor que puede contener varios tipos diferentes de tejido, como cabello, musculo y
hueso. Si bien por lo general no son tan dificiles de tratar como los tumores malignos,
los tumores benignos de las células germinales pueden causar problemas debido a su
tamanfo o ubicacién.

Los tumores de las células germinales son poco comunes. Sélo aproximadamente 3 6 4
de cada 100 nifios con cancer tendran un tumor de células germinales.
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CANCERES RENALES

Los rinones filtran el desperdicio y lo expulsan por el torrente sanguineo, creando la
orina que pasa a la vejiga. El cancer renal se origina cuando ocurre un error o una
mutacion durante la formacion de una célula renal joven. El cambio en la célula renal
causa que la célula crezca descontroladamente y se convierta en un tumor cancerigeno.
Los tipos mas comunes de cancer renal en nifios son:

- Tumor de Wilms (nefroblastoma) El tumor de Wilms es la forma mas comdn
de cancer renal en los nifios. Por lo general, el tumor de Wilms se origina en un
solo rifién (unilateral), pero a veces puede ocurrir en ambos rifiones (bilateral). Es
posible que un tumor de Wilms crezca sin ser detectado hasta adquirir un tamafo
importante. En ocasiones los tumores de Wilms pueden propagarse a otras partes
del cuerpo, como los ganglios linfaticos en el abdomen, los pulmones y el higado. El
tumor de Wilms por lo general se origina en nifos muy pequenos.

- Carcinoma de células renales El carcinoma de células renales es un tipo de cancer
renal que se origina cuando células anormales en el revestimiento de tubos muy
pequenos (tubulos) en el rindn comienzan a crecer descontroladamente y forman un
crecimiento o tumor. A veces, el carcinoma de células renales puede propagarse a
otras partes del cuerpo, como los ganglios linfaticos en el abdomen, los pulmones y
el cerebro. El carcinoma de células renales es un tipo poco comun de cancer infantil.

- Sarcoma renal de células claras (SRCC) El sarcoma renal de células claras (SRCC)
es un tumor cancerigeno del rindn que puede propagarse a otras areas del cuerpo,
como los ganglios linfaticos del abdomen, los pulmones, el cerebro, los huesos y los
tejidos blandos. EI SRCC es un tipo poco comun de cancer infantil.

- Tumor rabdoide renal (TRR) El tumor rabdoide renal (TRR) es un tumor
cancerigeno del rindn que puede propagarse a otras partes del cuerpo, como los
ganglios linfaticos del abdomen, los pulmones, el cerebro, los huesos y los tejidos
blandos. EI TRR es un tipo poco comun de cancer infantil.

Aproximadamente 6 de cada 100 nifios con cancer tendran cancer renal.

CANCERES DE HIGADO

El higado es un 6rgano ubicado en el extremo derecho superior del abdomen, debajo
de la caja toracica. El higado es importante ya que elimina toxinas de la sangre,
produce protefnas de la coagulacién sanguinea y ayuda al cuerpo a digerir alimentos
y usar medicamentos. Los canceres de higado se originan cuando una célula hepatica
desarrolla una serie de mutaciones o errores que le permiten crecer sin los controles
habituales y tumores cancerosos. Los dos tipos de cancer de higado mas comunes en
nifos son:

- Hepatoblastoma, que afecta con mayor frecuencia a lactantes o nifios muy
pequenos. Este es el tipo de cancer de higado mas comun en nifios.
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- Carcinoma hepatocelular (CHC), que afecta con mayor frecuencia a nifios mas
grandes y adolescentes.

Solo aproximadamente 1 6 2 de cada 100 nifos con cancer tendran cancer de higado.

MELANOMA

El melanoma es un cancer de la piel. El melanoma comienza con una serie de errores
o mutaciones en los melanocitos, las células que otorgan color a la piel, el cabello y
los ojos. El cambio en los melanocitos le permite a estas células volverse cancerigenas
y crecer descontroladamente. Si bien la mayoria de los melanomas ocurren en la piel,
también pueden ocurrir en el ojo.

El melanoma no es el cancer de piel mas comun, pero es el mas grave. Menos de 1 en
100 nifos con cancer tendra melanoma.

NEUROBLASTOMA

El neuroblastoma es un tipo de tumor sélido que se origina en las células en desarrollo
del sistema nervioso simpatico. El sistema nervioso simpatico es una red de nervios que
transporta mensajes por todo el cuerpo. Los nervios simpaticos son los responsables

de las acciones del cuerpo cuyo control no es voluntario, como aumentar la frecuencia
cardiaca, sonrojarse y dilatar las pupilas de los ojos. El neuroblastoma se origina cuando
ocurre un cambio o mutacion en una célula joven del sistema nervioso simpatico,
conocida como neuroblasto.

El cambio permite que los neuroblastos crezcan descontroladamente y formen tumores
cancerigenos. El neuroblastoma puede originarse en cualquier parte del cuerpo, pero se
encuentra mas comudnmente en la glandula suprarrenal en el extremo superior del riidn.
Otras ubicaciones comunes del neuroblastoma incluyen el cuello, el pecho, el abdomen
y la pelvis, cerca de la columna vertebral. El neuroblastoma puede propagarse a otras
areas del cuerpo, entre ellas la médula 6sea, los huesos y los ganglios linfaticos.

Por lo general, el neuroblastoma afecta a lactantes y nifos pequenos. Es poco comudn en
nifos mas grandes y adolescentes. Aproximadamente 7 de cada 100 nifios con cancer
tendran neuroblastoma.

RETINOBLASTOMA

El retinoblastoma es un tumor solido que se origina en la superficie interna de la parte
posterior del ojo, denominada retina. La retina es una capa delgada de tejido nervioso
que le permite a una persona ver. El retinoblastoma se origina cuando ocurre un
cambio o una mutacion en una célula joven de la retina denominada retinoblasto. El
cambio permite que los retinoblastos crezcan descontroladamente y formen un tumor
cancerigeno. Por lo general, se observa retinoblastoma en lactantes y nifos menores de
6 anos de edad. El retinoblastoma es un cancer infantil poco comun.
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Solo aproximadamente 3 en 100 niflos con cancer tendra retinoblastoma.

SARCOMAS DEL TEJIDO BLANDO Y DE LOS HUESOS

Los sarcomas son tumores solidos que se forman a partir de las células jovenes

que normalmente se convierten en hueso, musculo y demas tejidos blandos, como
ligamentos y articulaciones. Los sarcomas se originan cuando se produce un cambio

0 una mutacion en una de estas células jovenes, lo que permite a la célula crecer
descontroladamente y tumores cancerosos. Hay muchos tipos de sarcomas que ocurren
en la infancia.

Aproximadamente 12 de cada 100 nifios con cancer tendran un sarcoma.

- Osteosarcoma (en ocasiones denominado sarcoma osteogénico) es el cancer mas
comun de huesos. El osteosarcoma se origina cuando se produce un cambio o una
mutacién en una célula joven del hueso. El cambio le permite a la célula crecer
descontroladamente y tumores cancerosos que pueden debilitar los huesos, causar
dolor y propagarse a otras partes del cuerpo, como los pulmones. El osteosarcoma
afecta con mayor frecuencia los huesos de los brazos y las piernas, en especial,
alrededor de la articulacion de la rodilla y en el brazo superior cerca del hombro, pero
también puede originarse en cualquier hueso en el cuerpo. El osteosarcoma afecta
mas comunmente a adolescentes y adultos jévenes, pero en ocasiones puede afectar
a ninos mas pequenos.

- Sarcoma de Ewing es el segundo tumor 6seo mas comun. Otras denominaciones
para el sarcoma de Ewing son “tumor de la familia del sarcoma de Ewing” y “tumor
neuroectodermal primitivo (TNEP).” Por lo general, afecta los huesos de la pelvis, el
pecho, los brazos y las piernas, pero puede ocurrir en cualquier hueso del cuerpo.

El sarcoma de Ewing también puede originarse en los tejidos blandos en lugar de
los huesos. El sarcoma de Ewing afecta con mas frecuencia a nifios mas grandes y
adolescentes.

- Rabdomiosarcoma es un cancer que surge desde las células que normalmente
se desarrollan en las células musculares. El rabdomiosarcoma se origina cuando se
produce un cambio 0 una mutaciéon en una de estas células jévenes, denominadas
rabdomioblastos, lo que le permite a la célula crecer descontroladamente y formar
un tumor cancerigeno. El rabdomiosarcoma puede surgir practicamente en cualquier
parte del cuerpo, pero algunos de los lugares mas comunes para este tumor son:

- alrededor del ojo (orbitario),
- en el rostro cerca de la parte inferior del craneo (parameningeo),

- en el rostro o cuello, pero alejado de la parte inferior del créneo (no
parameningeo),
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- en los brazos y piernas (extremidades), y

- en el sistema urinario y los dérganos reproductores como la vejiga, la prostata, la
region paratesticular (cerca de los testiculos) y la vagina (genitourinario).

En nifios, hay dos subtipos principales de rabdomiosarcoma:

- Rabdomiosarcoma embrionario es el tipo mas comun y por lo general se
encuentra en nifilos mas pequefios. El rabdomiosarcoma embrionario por lo general
se origina en los 6rganos huecos que tienen revestimiento de las mucosas, como
las vias nasales y la vejiga. El rabdomiosarcoma botrioide y de célula fusiforme son
subtipos de rabdomiosarcoma embrionario.

- Rabdomiosarcoma alveolar se encuentra mas comidnmente en adolescentes y, por
lo general, ocurre en los brazos y las piernas.

Casi dos tercios de los nifnos con rabdomiosarcoma son menores de 10 anos.

- Los sarcomas de tejidos blandos no-rabdomiosarcoma (STBN) son canceres
que se originan a partir de las células jovenes que normalmente se desarrollan en
las estructuras de apoyo del cuerpo como los tendones, los revestimientos de las
articulaciones y las cubiertas de los nervios (por lo general denominadas tejidos
blandos). En los nifios, los tipos mas comunes son el sarcoma sinovial, el tumor
maligno de la vaina del nervio periférico (TMVNP) y el sarcoma indiferenciado. Sin
embargo, hay al menos otros 30 tipos. Los STBN por lo general se desarrollan en los
brazos o en las piernas, pero pueden surgir en cualquier parte del cuerpo. Son mas
comunes en los adolescentes. Segun el tipo particular, los STBN pueden propagarse a
los ganglios linfaticos, los pulmones, los huesos, la piel y el cerebro.

- El Tumor desmoplasico de células redondas pequeiias (TDCRP) es un tipo
poco comun de sarcoma de tejidos blandos y es tratado de manera diferente de los
sarcomas de tejidos blandos no-rabdomiosarcoma (STBNR). Por lo general, se origina
en el abdomen y puede propagarse a los ganglios linfaticos y el revestimiento del
abdomen. También puede propagarse a los pulmones, el higado y los huesos. Este
cancer por lo general afecta a los adolescentes y los adultos jovenes.

- Los tumores desmoides se denominan con frecuencia “fibromatosis desmoide” o
“fibromatosis agresiva”. Por lo general, se originan en los brazos y las piernas, pero
pueden surgir en cualquier parte del cuerpo. Estos tumores no se propagan a otras
partes del cuerpo, pero pueden originarse en varios lugares diferentes (multifocal) al
mismo tiempo.

CARCINOMAS

Los carcinomas son canceres que se originan en los tejidos epiteliales (tejidos que cubren
las superficies externas del cuerpo o que forman el revestimiento de las glandulas o las
cavidades internas del cuerpo). Los carcinomas son poco comunes durante la infancia.
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- Carcinoma adrenocortical es un cancer de la glandula suprarrenal. Las glandulas
suprarrenales se encuentran en la parte superior de los rifiones. La capa externa de
la glandula suprarrenal es denominada corteza suprarrenal. La corteza suprarrenal
produce hormonas que ayudan a equilibrar la sal y el agua en el cuerpo, controlar
la presién arterial y contribuir con las caracteristicas masculinas o femeninas. El
carcinoma adrenocortical se desarrolla en la corteza suprarrenal y puede producir
niveles elevados de hormonas. Las hormonas pueden causar presién arterial alta y un
desarrollo avanzado o anormal de los pechos, el vello pubico y otras caracteristicas
sexuales. El carcinoma adrenocortical puede en ocasiones propagarse al higado y a
los pulmones. El carcinoma adrenocortical es poco comun en los nifos.

Menos de 1 en 100 ninos con cancer tendra carcinoma adrenocortical.

- Coriocarcinoma (ver tumores de células germinales, pagina 15)
- Carcinoma embrionario (ver tumores de células germinales, pagina 15)
- Carcinoma hepatocelular (ver canceres de higado, pagina 17)

- Carcinoma nasofaringeo La nasofaringe se localiza en la parte superior de la
garganta (faringe) detras de la nariz. El carcinoma nasofaringeo es un tipo de cancer
gue se origina cuando las células anormales en la nasofaringe empiezan a crecer
descontroladamente y forman un crecimiento o tumor. En los nifios, el carcinoma
nasofaringeo, por lo general, se propaga a los ganglios linfaticos en el cuello, lo
gue causa que sean mas grandes de lo normal. También puede propagarse a los
pulmones y los huesos. El carcinoma nasofaringeo es poco comun en los nifos.
Menos de 1 en 100 nifios con cancer tendra carcinoma nasofaringeo.

- Carcinoma de células renales (ver canceres renales, pagina 17)

CANCER DE TIROIDES

La glandula tiroides es un érgano en forma de mariposa ubicado debajo de la “nuez
de Adan” en la parte delantera del cuello. La glandula tiroides produce hormonas que
regulan la temperatura, el nivel de energia, el peso y el apetito. El cancer de tiroides se
origina cuando un cambio o una mutacion en una célula dentro de la glandula tiroides
provoca que la célula se multiplique descontroladamente y forme masas de células
cancerigenas denominadas tumores. Un tumor cancerigeno de tiroides se denomina
carcinoma de tiroides. Hay cuatro tipos de cancer de tiroides:

- Papilar (el tipo mas comun, por lo general de crecimiento lento)
- Folicular (menos comun, por lo general de crecimiento lento)

- Medular (tiende a propagarse a otras partes del cuerpo)

- Anaplasico (el de crecimiento mas rapido)
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El cancer de tiroides es poco comun en los nifios y es mas probable que ocurra
en los nifios mas grandes y adolescentes que en los nifos mas pequenos. Sélo
aproximadamente 1 de cada 100 nifios que tienen cancer tendra cancer de tiroides.

éCémo se diagnostica el cdncer?

Se pueden realizar muchos procedimientos o exdmenes para determinar si hay células
cancerosas en el cuerpo. Segun los sintomas de su hijo y el tipo de cancer, se le realizara
uno o varios de estos examenes.

Para obtener mas informacidn sobre los examenes usados comunmente para
diagnosticar cancer, consulte la seccion de “exdmenes y procedimientos” de esta
guia.

Estadiaje del cdncer para linfomas y tumores sélidos

Una vez determinado el diagnoéstico, se realiza el estadiaje del cancer para nifios con
linfomas y tumores sélidos. El estadiaje es el modo en que el médico determina donde
se encuentra el cancer en el cuerpo. Para determinar el estadio del cancer de su hijo, el
proveedor de atencién médica le solicitara una serie de exdmenes. Una vez conocido el
estadio del cancer, usted y el equipo de atencién médica de su hijo pueden analizar cual
es el mejor plan de tratamiento.

El lugar donde se originé el cancer se denomina el tumor primario. Celulas cancerosos
al tejido alrededor del tumor primario (invasion local) o separarse y propagarse a otras
partes del cuerpo (metastasis). Los lugares a donde se ha propagado el cancer se
denominan tumores metastasicos.

Los sistemas para determinar el estadiaje del cancer son diferentes segun los diferentes
tipos de cancer. Como regla general, el estadio | es el menos avanzado (significa que el
cancer no se ha propagado mas alla del area donde se origino) y el estadio IV es el mas
avanzado (significa que el cancer se ha propagado a partes distantes del cuerpo). Por lo
general, el tratamiento es diferente para los diferentes estadios de la enfermedad. Por lo
tanto, es posible que el médico necesite saber el estadio del cancer de su hijo antes de
poder recomendar algun tratamiento.
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Causas de cdncer infantil

Muchos padres se preguntan qué causo el cancer de su hijo. Una cantidad muy pequefia
de canceres infantiles son causados por factores hereditarios. Esto significa que el nifio
nacié con un cambio en su ADN (el material dentro de cada célula que le informa a cada
una de ellas cdmo comportarse) que puede causar que algunas células se desarrollen

en un cancer. En ocasiones, este cambio en el ADN ocurre en los estadios tempranos

de desarrollo (antes de que nazca el nifio). En otras, este cambio de ADN se hereda de
uno de los padres del nifo. Cuando esto sucede, posiblemente el padre haya tenido el
mismo tipo de cancer o uno similar. Los canceres infantiles que pueden ser hereditarios
incluyen retinoblastoma, tumor maligno de la vaina del nervio periférico y carcinoma
adrenocortical. La mayoria de los otros canceres no son hereditarios.

Muchos padres temen que el cancer de su hijo se haya desarrollado por algo que ellos
hicieron o que no hicieron. Segun lo que sabemos, nada de lo que usted o su hijo
hicieron causé o pudo haber evitado el cancer. Sabemos que el cancer no es contagioso.
No puede contagiarse un cancer de otra persona.

Los cientificos estan trabajando para encontrar las causas del cancer infantil. Por ahora,
desconocemos la causa exacta de la mayoria de los canceres infantiles. La mayoria de los
padres piensan sobre qué es lo que pudo haber causado el cancer en su hijo. Los padres
pueden sentirse responsables y culpables aunque no podrian haber evitado el cancer.
Estos sentimientos pueden ser perturbadores, pero son normales. Si tiene pensamientos
0 preocupaciones sobre qué es lo que puede haber causado el cancer de su hijo, hable
con el equipo de atencion médica.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG
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Examenes y
procedimientos

Durante el tratamiento, se le realizardn exdmenes y procedimientos a su hijo para ayudar
al equipo de atencion médica a diagnosticar y atender a su hijo. Algunos de estos
examenes seran rapidos y faciles para el nifio, y algunos pueden producir ansiedad y/o
dolor. Como la experiencia de cada nifio es diferente, es importante que hable con el
equipo de atencién médica sobre cudl es la mejor manera de apoyar a su hijo.

Medicamentos para ayudar a reducir el dolor durante los
exdmenes y procedimientos

Existen muchas formas y diferentes tipos de medicamentos para ayudar a disminuir el
dolor y la ansiedad de su hijo durante los exdmenes y procedimientos. Los miembros
del equipo de atenciéon médica pueden ayudar a que usted y su hijo se preparen para el
examen y ayudar al nifio a encontrar maneras positivas de afrontar el examen.

A continuacion, encontrara informacion sobre los diferentes tipos de medicamentos
disponibles para ayudar a su hijo durante los exdmenes y procedimientos.

ANESTESIA LOCAL (ADORMECIMIENTO DE LA PIEL Y LOS TEJIDOS)

Antes de realizar un examen o procedimiento, se puede usar un medicamento para
adormecer el area. Este medicamento puede ser en la forma de una crema topica,
parche, aerosol u otro dispositivo colocado en la piel. El medicamento adormece la piel y
los tejidos debajo de la piel. Para muchos nifios, este medicamento de adormecimiento
es suficiente para realizar un procedimiento con agujas. Cuando es necesario, después
de que el medicamento ha adormecido la superficie de la piel, se puede administrar

otro medicamento de adormecimiento usando una aguja pequefa que se coloca a una
profundidad un poco mayor en el tejido. Este medicamento de adormecimiento puede
arder un poco al principio, pero después de uno o dos minutos el tejido se adormecera
hasta el hueso.

SEDACION

Si la anestesia local no basta (adormecimiento de la piel y los tejidos), el equipo de
atencion médica hablara con usted sobre la sedacion (el uso de medicamento, o una
combinaciéon de medicamentos, para ayudar a su hijo a relajarse o dormir durante el
examen o procedimiento). La sedacion puede realizarse en diferentes niveles, desde una
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sensacion de calma y somnolencia hasta anestesia general (totalmente dormido). El nivel
de sedacion dependeré de la condicion, el procedimiento y la ansiedad de su hijo, y de
las pautas hospitalarias. Mas alla del nivel de sedacién que necesite su hijo, el objetivo es
el mismo: que su hijo se sienta cdmodo vy evitar el dolor. Hable con el equipo de atencién
médica para obtener mas informacién sobre qué tipo de sedacién es mejor para su hijo y
qué pautas de sedacién sigue el hospital.

Los examenes que se le realizaran a su hijo dependeran del tipo de cancer o la
enfermedad que tenga, la fase del tratamiento en la que se encuentre, la edad y las
politicas del hospital. Esta lista incluye muchos examenes comunes, pero es

posible que se le realicen a su hijo exdmenes que no aparecen aqui.

Procedimientos

BIOPSIA

En una biopsia, se extrae una pequena porcion de
tejido del cuerpo para analizar la existencia de células
cancerosas.

Una biopsia abierta es cuando se abre la piel durante
una cirugfa para obtener una muestra del tejido.

Una biopsia cerrada es cuando se introduce una aguja
en el tejido sin cortar la piel.

Algunas biopsias se realizan en la sala de operaciones

con anestesia general (totalmente dormido). Otras biopsias se
realizan con anestesia local (para adormecer la piel y los tejidos).
El tipo de anestesia utilizada dependera de donde se encuentra el
tumor en el cuerpo y el estado de su hijo.

ASPIRACION DE MEDULA OSEA

La aspiracion de médula dsea es un examen que se realiza para determinar si las células
en la médula ésea son sanas y para averiguar si las células cancerosas se han propagado
a la médula ésea desde otra parte del cuerpo. La médula 6sea es la fabrica donde se
producen las células sanguineas. La médula ésea se encuentra en el centro de los huesos
y estd compuesta por hueso esponjoso y liquido de la médula ésea.

Para este examen, se coloca una aguja en un hueso (generalmente en el hueso coxal) y
se extrae una pequefa muestra de liquido de la médula ésea con una jeringa. Se envia
la médula al laboratorio para analizar la existencia de células cancerigenas.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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HUESO CORTICAL

MEDULA OSEA

HUESO ESPONJOSO

ASPIRACION DE MEDULA OSEA

© 2011 TERESE WINSLOW LLC

) St.Baldrick’s

FOUNDATION 27



28

EXAMENES +
PROCEDIMIENTOS

Este examen puede ser doloroso. Hay muchas formas de ayudar a aliviar el dolor.
Consulte con el proveedor de atencion médica sobre el modo en que el hospital maneja
el dolor en el caso de aspiraciones de la médula 6sea.

Existe una probabilidad minima de que su hijo sangre debajo de la piel o se produzca
una infeccién en el lugar donde se colocé la aguja: el hueso cortical, la médula dsea o el
hueso esponjoso.

BIOPSIA DE MEDULA OSEA

La aspiracion de médula dsea se realiza para observar las células sanguineas en la
médula 6sea, y la biopsia de médula 6sea se realiza para estudiar una muestra de tejido
esponjoso de médula ésea. Las biopsias de médula 6sea también ayudan a determinar si
las células de la médula ésea son sanas y si hay células cancerigenas presentes. Para este
examen, se coloca una aguja en un hueso (generalmente el hueso coxal), se extrae una
pequefa muestra de tejido esponjoso de la médula dsea y se la envia al laboratorio para
su analisis.

Este examen puede ser doloroso. Hay muchas formas de ayudar a aliviar el dolor.
Consulte con su proveedor de atencidon médica sobre el modo en que el hospital maneja
el dolor en el caso de biopsias de la médula 6sea.

Existe una probabilidad minima de que su hijo sangre debajo de la piel o se produzca
una infeccién en el lugar donde se colocd la aguja.

PUNCION LUMBAR

Una puncién lumbar (también denominada puncion espinal) es un examen que se
realiza para detectar si hay células cancerosas en el liquido que protege al cerebro y la
médula espinal. Este liquido se denomina liquido cefalorraquideo (LCR). Se le pedira a

su hijo que se recueste de costado con el mentén apoyado sobre el pecho y las rodillas
levantadas. En algunos casos, los nifios pueden permanecer sentados, encorvar la
espalda y apoyar el mentén sobre el pecho. Cuando la espalda esta encorvada, se coloca
una aguja entre los huesos de la espina dorsal (vértebras). Luego, se extrae liquido del
canal raquideo con la aguja y se lo coloca en un tubo que se envia a un laboratorio

para su analisis. Para algunos tipos de cancer, puede realizarse quimioterapia en el canal
raquideo con la misma aguja después de extraer el liquido que se analizara.

Este examen puede ser doloroso. Hay muchas formas de ayudar a aliviar el dolor.
Consulte con su proveedor de atencidon médica sobre el modo en que el hospital maneja
el dolor con punciones lumbares. Es posible que algunos nifos tengan dolor de cabeza o
de espalda después del examen. Después del examen, existe una minima posibilidad de
gue su hijo tenga una infecciéon o sangre debajo de la piel.
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ESPINA DORSAL

AGUJA ESPINAL
FLUIDO CEFALORRAQUIDEO

PUNCION LUMBAR
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Radiografias y radiodiagndsticos

GRAMMAGRAFIA OSEA

Una gammagrafia 6sea toma imagenes de los huesos para ver si existe actividad tumoral.
Para realizar una gammagrafia ésea, se inyecta en una vena una pequefa cantidad de
isbtopo radioactivo. Este trazador contiene aproximadamente la misma cantidad de
radiacion que una radiografia. El trazador se desplaza por los huesos donde existe una
actividad tumoral. El escaner puede luego detectar cualquier area en los huesos que

no sea normal. Su hijo deberd permanecer quieto en el escaner. Es posible que algunos
nifios deban ser sedados para poder permanecer quietos para la gammagrafia completa.

TOMOGRAFIA AXIAL COMPUTARIZADA (TAC O TC)

Una TC utiliza una radiografia especial para tomar una imagen detallada del interior
del cuerpo. La tomografia se realiza en el departamento radioldgico. Es posible que
antes del examen se administre tinte de contraste en una vena y/o por boca. El tinte
de contraste ayuda a diferenciar las estructuras normales de las que son cancerosas. Es
posible que algunos nifos deban ser sedados para poder permanecer quietos para la
gammagrafia completa.

IMAGEN POR RESONANCIA MAGNETICA (IRM)

Para realizar una IMR se utiliza un aparato especial (escaner) para observar el interior del
cuerpo. El escaner usa ondas magnéticas para crear una imagen del interior del cuerpo.
Su hijo debera permanecer quieto sobre la mesa dentro del aparato de IMR mientras se
toman las imagenes.

Su hijo no debe usar nada de metal (joyas, cinturon, etc.) ya que el aparato atrae el
metal. Su hijo escuchara y sentird un golpeteo ritmico, como el son de un tambor,
cuando el aparato esté examinando.

Usted no podra permanecer en la misma sala con su hijo durante este examen. Sin
embargo, usted y el personal pueden escucharlo y observarlo siempre. La duracién del
examen depende de la parte del cuerpo que esté siendo escaneada. Algunos nifios
deben ser sedados para permanecer quietos durante todo el examen.

GAMMAGRAFIA CON MIBG (METAYODOBENZILGUANIDINA)

Las gammagrafias con MIBG ayudan a localizar y diagnosticar ciertos tipos de tumores
en el cuerpo. El neuroblastoma es un ejemplo de un tumor diagnosticado comtinmente
con una gammagrafia con MIBG. Para realizar la gammagrafia, se inyecta en una vena
una pequefia cantidad de trazador radioactivo. Después de administrar el trazador,

se toman imagenes con un escaner (similar a una tomografia computarizada). Las
gammagrafias pueden programarse 24, 48 'y 72 horas después de administrar el
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trazador. Antes y después de la gammagrafia, se administra un medicamento especial
para proteger la glandula tiroidea de la sustancia radioactiva del trazador. Asegurese de
preguntar al equipo de atencién médica las instrucciones para preparar a su hijo para la
gammagrafia con MIBG.

TEP (TOMOGRAFIA POR EMISION DE POSITRONES)

La tomografia TEP busca actividad tumoral en el cuerpo. También puede mostrar
infecciones o inflamacién. Para realizar una tomografia TEP, se inyecta en una vena
una pequefia cantidad de isétopo radioactivo o trazador. El trazador se desplaza a los
lugares del cuerpo donde existe actividad tumoral. Después de inyectar el trazador, el
nino deberd permanecer quieto en la mesa del tomografo TEP mientras se toman las
imagenes. Asegurese de preguntar qué instrucciones se necesitan para preparar para
la tomografia TEP. Por ejemplo, debera seguir instrucciones especiales sobre la dieta y
podra recibir otras instrucciones si su hijo debe ser sedado.

ULTRASONIDO

Un ultrasonido toma imégenes del interior del cuerpo al hacer rebotar ondas sonoras
en el tejido o los 6rganos dentro del cuerpo. Se coloca una jalea transparente en la
parte del cuerpo que se estd estudiando. Luego se coloca una pequefa sonda redonda
(transductor) en la jalea y se desplaza para obtener una imagen nitida del tejido u
organo.

RAYOS X

Los rayos X son una imagen tomada del interior de una parte del
cuerpo. Por ejemplo, los rayos X pueden mostrar si un hueso esta
guebrado o si hay infeccién o liquido en los pulmones.

Andlisis de sangre y de orina

QUIMICA SANGUINEA (PANEL METABOLICO BASICO O COMPLETO)

Estos exdmenes ayudan al equipo de atencion médica a ver cdmo los érganos del nifio
(higado, rifiones) estan llevando el tratamiento del cancer. Estos exdmenes también
indican si los niveles de sodio, potasio y muchos otros elementos de la sangre son
normales.

HEMOCULTIVOS (CULTIVOS DE LA SANGRE) Q\
Si su hijo tiene signos de infeccion, es posible que se le realice un andlisis Q\

de sangre para determinar la presencia de bacterias, virus u hongos. Esto

ayuda al equipo de atencién médica a saber cuél es la mejor manera de

tratar la infeccion. Q
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RECUENTO SANGUINEO COMPLETO (CBC, POR SUS SIGLAS EN INGLES)

Mediante un recuento sanguineo completo se hace el recuento de los diferentes tipo de
células sanguineas: glébulos blancos, glébulos rojos y plaguetas. El recuento sanguineo
completo se realiza por muchos motivos. Un motivo es ver de qué manera el tratamiento
esta afectando la médula 6sea, donde se producen las células sanguineas. Otros motivos
son ver si su hijo necesita una transfusion o si tiene un mayor riesgo de infeccion. Por

lo general el recuento sanguineo completo se solicita con un recuento diferencial. Un
recuento diferencial se refiere a la distribucion de los distintos tipos de gldbulos blancos
en la sangre. Los valores se expresan en porcentajes.

ACLARAMIENTO DE CREATININA

El examen de aclaramiento de creatinina es un modo de analizar como funcionan los
rifones. La creatinina es una proteina que esta en la sangre y en la orina. Las cantidades
de creatinina en la sangre y en la orina se usan juntas para evaluar el funcionamiento
renal. Recoja la orina de su hijo en un recipiente durante 12 a 24 horas. Debera recoger
la orina cada vez que su hijo va al bafo. La cantidad de orina recolectada debe ser
exacta. También se analizara la sangre del nifio para determinar el nivel de creatinina en
la sangre.

TASA DE FILTRACION GLOMERULAR (TFG)

El examen de tasa de filtracion glomerular analiza el funcionamiento de los rifilones. Se
introduce una sustancia especial, llamada trazador, por via intravenosa. Después de
introducir el trazador, se realizan exdmenes de seguimiento para determinar la velocidad
con la que el trazador pasa por los rifiones y es eliminado del cuerpo.

ANALISIS DE SANGRE FARMACOGENETICOS

Los anaélisis de sangre farmacogenéticos ayudan a identificar variaciones en genes (el
material en las células que es hereditario) que puede ser Util para orientar la dosificacion
de determinados medicamentos. Determinados genes pueden ser parcialmente
responsables del modo en que los medicamentos se procesan en el cuerpo.

ANALISIS DE SANGRE FARMACOCINETICOS/FARMACODINAMICOS

En ocasiones estos analisis de sangre se realizan como parte de un ensayo clinico
(estudio de investigacion). Nos ayudan a saber cémo el cuerpo de su hijo maneja el
medicamento y qué sucede con el medicamento una vez que es ingerido. Al realizar
estos andlisis de sangre, esperamos conocer cudl es la mejor manera de usar estos
medicamentos en nifos con cancer.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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ANALISIS DE SANGRE DE MARCADORES TUMORALES

Los marcadores tumorales pueden encontrarse en el tejido tumoral o ir desde un tumor
al torrente sanguineo u otros liquidos corporales. En algunos canceres infantiles, es
posible analizar la sangre y/o los liquidos corporales en busca de marcadores tumorales
para determinar si hay cancer y controlar la respuesta al tratamiento.

ANALISIS DE ORINA (AO)

Se analiza la orina para determinar si contiene elementos que no deberian estar ahi. Se
toma una pequefa muestra de orina en un recipiente y se envia al laboratorio para ser
analizada. Se hara el recuento de los glébulos blancos y de los glébulos rojos en la orina.

También se analizara la orina para determinar la cantidad de proteinas, bacterias y azucar.

Exdmenes de audicidn

AUDIOGRAMA

Un audiograma mide la audicién al examinar cémo escucha un nifo sonidos de
diferentes tonos y diferentes grados de volumen. Es posible que su hijo use auriculares
y/o ingrese a una cabina a prueba de sonidos para este examen.

RESPUESTA AUDITIVA PROVOCADA DEL TRONCO ENCEFALICO (RAPTE)/
RESPUESTA AUDITIVA DEL TRONCO ENCEFALICO (RATE)

A algunos nifos no se les puede realizar un audiograma, incluidos nifios muy pequenos
y aquellos que no pueden comprender las instrucciones del examen. A estos nifios se
les puede examinar la audicion al medir las ondas cerebrales. A esto se lo denomina
examen de respuesta auditiva provocada del tronco encefalico (RAPTE), también
conocida como respuesta auditiva del tronco encefélico (RATE). Se pegaran pequefios
electrodos en la cabeza de su hijo y se grabaran sus respuestas de ondas cerebrales a
distintos sonidos. Habitualmente se le administrard un medicamento a su hijo para que
duerma durante este examen.

Exdmenes cardiacos y de pulmones

ECOCARDIOGRAMA (ECO)

Un ecocardiograma es un examen de la fuerza y la funcion del corazon. Este examen
se realiza con un equipo de ultrasonido. Se coloca una jalea transparente en el pecho
del nifio. El técnico movera una pequena sonda redonda (transductor) por el pecho.
Esta sonda envia ondas sonoras al corazén, y las ondas sonoras que
regresan forman una imagen del corazon.
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ELECTROCARDIOGRAMA (ECG)
Un electrocardiograma mide el ritmo del corazén. Se colocan /

pequefos adhesivos, denominados electrodos, que se colocan
en el pecho y en ocasiones en los brazos y las piernas. Los
electrodos estan conectados a un monitor que mide el ritmo
cardfaco. Cuando se debe medir el ritmo durante varias horas o
un dia, el aparato para el examen se denomina monitor Holter.
El monitor Holter se coloca en un bolso que pueda usar el nifio.

PRUEBAS DE FUNCION PULMONAR (PFP)

Las pruebas de funcion pulmonar analizan como funcionan los pulmones. La prueba
mide cuanto aire pueden retener los pulmones y como el nifio libera el aire de los
pulmones. Su hijo deberd soplar en una boquilla plastica conectada a la maquina. La
maquina mide la cantidad de aire inhalado y la fuerza del aire inhalado y exhalado.
Probablemente su hijo deba repetir la prueba algunas veces hasta obtener una lectura
correcta.

Para obtener mds informacidn sobre los exdamenes y procedimientos en su
hospital, preguntele a su equipo de atencion médica.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG

HICDRENS Los expertos en cancer
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Ensayos clinicos

Los ensayos clinicos son los estudios de investigacion realizados para ayudarnos a
comprender mas sobre enfermedades, por qué suceden y cuél es la mejor manera de
tratarlas. El gran avance logrado en el desarrollo de tratamientos exitosos para nifios con
cancer ha sido posible gracias a los ensayos clinicos.

Grupo de Oncologia Infantil (COG)

El Grupo de Oncologia Infantil es el grupo de ensayos clinicos pediatricos mas grande
del mundo y ha tratado a mas nifios con cancer que cualquier otra organizacién. Mas
de 200 hospitales participan en el COG. Por cada ensayo clinico nuevo, un grupo de
médicos, enfermeros y otros especialistas planifican como se realizara el tratamiento.
Los miembros del COG se rednen con regularidad para aprender de ensayos anteriores,
revisar ensayos actuales y planificar nuevos ensayos.

Tipos de ensayos clinicos
Existen dos tipos principales de ensayos clinicos:

ENSAYOS TERAPEUTICOS

Los ensayos terapéuticos son estudios de investigacion realizados para determinar la
seguridad y la eficacia de un tratamiento para una enfermedad especifica. Los ensayos
clinicos nuevos se planifican segun los resultados de ensayos anteriores, considerando

la mejor terapia conocida y preguntando qué podria hacerla mejor. Cada ensayo es
revisado por muchos especialistas provenientes tanto del COG como de organismos
externos como el Instituto Nacional de Cancer, juntas de revision hospitalaria, una junta
de control y de seguridad de datos. El conocimiento adquirido de los ensayos clinicos ha
mejorado el tratamiento de los nifios con cancer al aumentar los indices de supervivencia
y reducir los efectos secundarios y efectos a largo plazo de la terapia. La mayoria de los
nifos con cancer son tratados en un ensayo clinico.

ENSAYOS NO TERAPEUTICOS

Estos ensayos nos ayudan a conocer mas sobre el cancer infantil al estudiar:

- la biologia y el comportamiento de las células cancerigenas
- los efectos secundarios de los tratamientos del cancer y como reducirlos

- las causas del cancer infantil y la cantidad de nifos afectados por afo
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la calidad de vida durante el tratamiento y después del tratamiento

- la composicién genética de una persona y cémo eso puede afectar la probabilidad
de tener cancery la respuesta al tratamiento del cancer

Fases de los ensayos clinicos terapéuticos

Los ensayos clinicos terapéuticos se realizan en fases. Cada fase de un ensayo
clinico incorpora las fases anteriores, con el objetivo general de desarrollar mejores
tratamientos.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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FASEI

OBJETIVO

METODO

PACIENTES

BENEFICIOS
POSIBLES

RIESGOS
POSIBLES

) St.Baldrick’s
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- Encontrar la dosis mas segura de un nuevo tratamiento

o de la dosis méas alta con el menor efecto secundario

- Conocer como responde el cuerpo a un nuevo

tratamiento

- Se les administra a los pacientes una dosis baja del

tratamiento para determinar si se producen efectos
secundarios. Se aumentan las dosis en grupos de
pacientes hasta observar efectos secundarios no
deseados.

- Los ensayos de Fase | sélo se ofrecen a pacientes cuya

enfermedad no ha respondido a otros tratamientos
menos experimentales.

- Por lo general, los pacientes individuales no se

benefician con este tipo de ensayo clinico.

- Es posible que una cantidad muy pequefa de pacientes

responda al nuevo tratamiento.

- Beneficio para futuros ninos de lo que se conozca en

este tipo de ensayo.

- Es posible que se desconozcan los efectos secundarios

del nuevo tratamiento.

- Los pacientes pueden sentir molestias o dolor causado

por el nuevo tratamiento.

- Los pacientes pueden pasar mas tiempo en el hospital o

la clinica para recibir el nuevo tratamiento o someterse
a examenes para evaluar la respuesta.
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FASEII

OBJETIVO

METODO

PACIENTES

BENEFICIOS
POSIBLES

RIESGOS
POSIBLES

38

- Saber si un nuevo tratamiento funciona en pacientes

con tipos especificos de cancer

- Obtener mas informacion sobre cobmo un nuevo

tratamiento puede afectar el cuerpo

- Pacientes con tipos especificos de cancer reciben un

nuevo tratamiento usando una dosis que se determiné
es segura en el ensayo de Fase .

- Se hace el seguimiento de los pacientes para detectar

efectos secundarios y observar si el cancer se reduce o
desaparece.

- Los ensayos de Fase Il se ofrecen a pacientes cuya

enfermedad no ha respondido a otros tratamientos
menos experimentales o a pacientes cuya enfermedad
no tiene un tratamiento estandar.

- Es posible que una cantidad pequefa de pacientes

responda al nuevo tratamiento. Beneficio para futuros
nifios de lo que se conozca de este tipo de ensayo.

- Se desconocen los beneficios del tratamiento.

- Los pacientes pueden sentir dolor o molestias causadas

por efectos secundarios.

- Los pacientes pueden pasar mas tiempo en el hospital o

la clinica para recibir el nuevo tratamiento o someterse a
examenes para evaluar la respuesta.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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FASE III

- Saber si un nuevo tratamiento que se sabe es efectivo
en el tratamiento de un tipo especifico de cancer es
mejor de alguna manera que el tratamiento estandar

OBJETIVO para la enfermedad (por ejemplo, mejores indices de
cura, un control mas prolongado de la enfermedad,
menos efectos secundarios o de menor gravedad o
menos dias en el hospital).

- Los pacientes podran ser asignados al grupo estandar
METODO 0 a un nuevo grupo mediante un método denominado
aleatorizacion.

- Pacientes con el mismo tipo de cancer que son elegibles

PACIENTES . ,
para tratamiento estandar.
- Los ensayos de Fase Ill pueden identificar nuevos
BENEFICIOS . g -
POSIBLES tratamentos gue son mejores que los beneficios de la
terapia estandar.
- Se cree que el nuevo tratamiento es al menos tan
RIESGOS bueno como el tratamiento estandar. Se desconoce
POSIBLES si el nuevo tratamiento sera mejor que el tratamiento

estandar.

ESTUDIOS PILOTO

Ademas de los estudios de Fase I, Il y Ill descritos
anteriormente, es posible que también escuche sobre
estudios piloto. Los estudios piloto son estudios a
pequena escala realizados para determinar si un
nuevo tratamiento o método de investigacion sera

util en un estudio de mayor escala de Fase |, Il 'y IlI. n
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Datos sobre los ensayos clinicos

Los hallazgos obtenidos de los ensayos clinicos suman conocimiento y avances en el
tratamiento del cancer. Como el cancer infantil es poco comun, al probar diferentes
tratamientos y observar los resultados podemos averiguar cudles son los mejores
tratamientos y los mas répidos. Al tratar nifios en ensayos clinicos en hospitales afiliados
con COQG, los indices de supervivencia general han mejorado de menos del 10% en
1950 a mas del 80% actualmente. Ensayos clinicos organizados han hecho la diferencia.

Beneficios y riesgos de ensayos clinicos

Probablemente se pregunte:”; Cémo se beneficiara mi hijo al estar en un ensayo
clinico?”

ESTOS SON ALGUNOS BENEFICIOS DE LOS ENSAYOS CLINICOS:
- Tratamiento que esta actualizado y que los investigadores creen puede tener mejores
resultados

- Es posible que gracias a lo aprendido de ensayos clinicos actuales sea posible ayudar
a niflos con cancer en el futuro, asi como su hijo se beneficia de lo que se descubrié
de los niflos que participaron en los ensayos clinicos anteriores

- Supervision cuidadosa del tratamiento por parte del equipo local de oncologia y
varios especialistas que son parte de la red de investigacion del COG
ESTOS SON ALGUNOS RIESGOS DE LOS ENSAYOS CLINICOS:
- El nuevo tratamiento puede tener efectos secundarios diferentes o mas graves que
los conocidos con el mejor tratamiento actual

- Los participantes en ensayos aleatorizados y sus proveedores de atencion médica no
podran escoger el tratamiento que reciba el nifio

- Es posible que el nifio pase mas tiempo en el hospital o la clinica recibiendo
tratamiento o haciendo exdmenes

- Es posible que el nuevo tratamiento no funcione para la enfermedad de su hijo

¢Mi hijo tiene que estar en un ensayo clinico?

Usted decide. Puede optar por no hacer participar a su hijo en un ensayo clinico.
También podra optar por retirar al nifio de un ensayo en cualquier momento. Su decisién
no afectara la atencién que recibira su hijo en el hospital.

Si decide no inscribirlo en un ensayo clinico, el nifo recibira el tratamiento conocido
como estandar actual. El tratamiento estandar es la mejor terapia conocida actual.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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Para ayudar a tomar una decision, probablemente desee una segunda opinién. Un
médico que no forma parte de su equipo de atencidon médica actual revisara la historia
clinica, los resultados de pruebas y exdmenes de su hijo. El médico le dara su opinién
sobre el plan de tratamiento del nifo. Algunas compafias de seguros requieren una
segunda opinién antes de comenzar el tratamiento. El médico de su hijo puede derivarlo
a otro especialista. En los Estados Unidos, el Instituto Nacional del Cancer tiene un
numero gratuito (1-800-4cancer) y un sitio web (www.cancer.gov) para ayudarlo a
encontrar centros y médicos para el tratamiento del cancer en todo el pafs.

¢Cémo se revisan los ensayos clinicos?

Luego de una revisién por parte de los especialistas en Grupo de Oncologia Infantil
(COQG), se envia un ensayo al Instituto Nacional del Cancer (NCI) para su aprobacion.

Una vez aprobado por el NCI, el ensayo se envia a un consejo de revisién institucional
(CRI). Un CRI es un comité que incluye a profesionales médicos y personas de la
comunidad que no participaron del disefio del ensayo clinico. El CRI revisa un ensayo
clinico para asegurarse de que se protejan los derechos de las personas que estan en un
ensayo clinico. Diferentes especialistas dentro y fuera del COG revisan cada ensayo varias
veces antes de que se inicie en un centro de tratamiento.

Aleatorizacidn

Su hijo podré estar en un ensayo clinico que compara dos o mas planes de tratamiento.
Por lo general, un plan de tratamiento es el mejor tratamiento conocido actual o el
estandar. El otro plan o los otros planes tienen pequefos cambios o agregados que
pueden mejorar los indices de supervivencia, controlar la enfermedad por mas tiempo,
causar menos efectos secundarios o menos graves y/o reducir los dias en el hospital.

TRATAMIENTO A

TRATAMIENTO B

AN g

TRATAMIENTO C
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Para saber si un tratamiento es mejor, una computadora asigna cada nifo de manera
aleatoria a uno de los planes de tratamiento. La asignacion aleatoria es un proceso
similar al lanzamiento de una moneda que garantiza que todos los nifios tengan
iguales oportunidades de ser asignados a cualquiera de los planes de tratamientos. Los
participantes en ensayos clinicos aleatorizados, y su equipo de atencion médica, no

pueden elegir qué tratamiento recibiran.

En la mayoria de los ensayos, no sabemos qué plan tratamiento es el mejor hasta

gue todos los nifios en el ensayo terminan el tratamiento y se les hace el seguimiento
durante varios afios. Sin embargo, si se descubre que uno de los planes de tratamiento
es mejor o mas seguro que los otros mientras se avanza en el ensayo, se suspende

la inscripcion al ensayo y se les da a todos los nifios actualmente en el ensayo el
tratamiento con los mejores resultados, siempre que sea posible. Si no existe un ensayo
clinico abierto al momento del diagnéstico de su hijo, éste recibira el tratamiento

estandar.

Consentimiento informado

Un integrante del equipo de atencion médica de su hijo le explicara el plan de
tratamiento en el ensayo clinico. Tendra oportunidad de revisar la informacion y hacer
preguntas. Una vez respondidas sus preguntas, se le solicitard permiso para que su

hijo participe en el ensayo clinico. Esto se denomina otorgar la autorizaciéon paterna

o el consentimiento informado. Se le solicitara que firme un formulario que describe

el ensayo clinico, incluido el plan de tratamiento. En este formulario se mencionan

los riesgos y los beneficios del plan de tratamiento y se le proporciona una lista de

los efectos secundarios de los medicamentos y toda terapia adicional. Al firmar el
formulario, usted esta diciendo que comprende lo que el equipo de atencion médica le
ha explicado y acepta comenzar el tratamiento en el ensayo clinico.

Si su hijo tiene la edad suficiente para
comprender, se le preguntara si otorga su
consentimiento para participar en el ensayo
clinico. Cuando un menor (por lo general
menor de 18 afos de edad) otorga su
consentimiento, estd otorgando asentimiento.
Los integrantes del equipo de atencién
médica ayudaran a explicar el ensayo clinico

a su hijo con palabras que pueda comprender.
Si legalmente su hijo es considerado adulto,
deberd otorgar su consentimiento y firmar él
mismo el formulario.

CHILDREN'S
ONCOLOGY
GROUP
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El consentimiento informado es un proceso que no termina después de firmar el
formulario de consentimiento o luego de iniciado el tratamiento. Todos los dias en el
hospital o en cada visita clinica, el equipo de atencién médica hablara con usted sobre el
plan de atencion. Esta es su oportunidad de hacer preguntas y decidir si esta de acuerdo
con el plan o no. Si decide hacer participar a su hijo en un ensayo clinico y luego cambia
de opinion, podra retirar al nino del ensayo clinico en cualquier momento. El equipo de
atencién médica sequirad brindando la mejor atenciéon posible para su hijo.

Plan de tratamiento

Un integrante del equipo de atencidon médica revisara el plan de tratamiento en el
ensayo clinico de su hijo. En el plan de administracién de la terapia (en ocasiones
denominado hoja de ruta), que es una descripcion general del plan de atenciéon de su
hijo, habra un cronograma para cada tratamiento, examen y procedimiento. Puede
consultar el plan de administracion de la terapia para ver cuando esta programado

el siguiente tratamiento. También puede ver qué exdmenes estan planificados. Usted
y/o un integrante de su equipo de atencion médica pueden crear un calendario con la
informacion del plan de administracion de la terapia de su hijo.

Tenga en cuenta gque cada nifo es diferente y el cronograma de tratamiento puede
cambiar. Estos cambios dependeran de cémo el nifio responde al tratamiento. Los
retrasos en el tratamiento son comunes si el nifo tiene fiebre o tiene un recuento
sanguineo bajo. Si desea obtener mas informacion, consulte ‘efectos del tratamiento del
cancer en la médula dsea,” a partir de la pagina 54.

¢Qué preguntas debo hacer?

Antes de reunirse con su equipo de atencién médica, anote cualquier pregunta que
pueda tener. Es posible que se sienta tan abrumado que no puede pensar en ninguna
pregunta. A continuacién se muestran algunos ejemplos de preguntas que tal vez desee
realizar. Se recomienda realizar estas preguntas, y toda otra pregunta que pueda tener,
durante todas las fases de tratamiento.

- ¢Coémo se llama el cancer que tiene mi hijo?
- ¢Qué causo el cancer de mi hijo?

- ¢ Cudles son las mejores opciones de tratamiento ,-\§?
' i i hilo? . =
disponibles para mi hijo? ) \\\l\\x? /;
; CUA ili - . 2 2
- ¢Cual es la probabilidad de que el tratamiento sea \1\\\1\? 5
-

exitoso?

>
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- ¢Coémo podran determinar si el tratamiento esta funcionando?
- ¢Mi hijo debera permanecer en el hospital para tratamiento?
- ¢Cuanto durara el tratamiento?

- ¢Quién puede ayudarme a explicar el diagndstico y el tratamiento a mi hijo (y a mis
otros hijos)?

- ¢Mi hijo podré ir a la escuela durante el tratamiento?
- ¢Hay alguna actividad que esté prohibida para mi hijo durante el tratamiento?

Traiga su un boligrafo y hojas a la reunion para tomar notas. Puede solicitar a un amigo
o pariente que lo acompafie para que tome notas por usted. También puede preguntarle
al proveedor de atencidon médica si puede grabar la reunion.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG
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Tratamiento y efectos

éCémo se trata el cdncer?

Todos los tipos de cancer infantil se pueden tratar de forma diferente, segun el
tratamiento que los investigadores hayan determinado que es mas eficaz para el tipo
particular de cancer. En la siguiente seccién se describen los tipos mas comunes de
tratamiento del cancer. Su hijo puede recibir uno o una combinacién de los siguientes
tratamientos en diferentes momentos en la terapia.

QUIMIOTERAPIA

La quimioterapia es un medicamento que trata el cancer mediante la detencion del
crecimiento de las células o su destruccién. Es posible que se usen varios tipos de
medicamentos de quimioterapia ya que cada uno detiene el crecimiento celular o
destruye las células de manera diferente. Cuando la quimioterapia destruye células
cancerosas, es posible que también dafie células sanas. El dafio de las células sanas
puede causar efectos secundarios. Por lo general, los efectos secundarios mejoran o
desaparecen una vez concluido el tratamiento con quimioterapia. Consulte las paginas
54-66 para obtener informacion sobre los efectos secundarios de la quimioterapia.

La quimioterapia puede administrarse por:

- boca

© €n unavena

. =
- en el musculo
- en el liquido espinal C:C—L—u—u-):)_
La quimioterapia de su hijo puede administrarse mediante uno o mas de estos métodos.
La manera en que se administre la quimioterapia de su hijo depende del tipo de cancer

gue se esté tratando y de los medicamentos de quimioterapia que funcionen mejor para
ese tipo de cancer.

El equipo de atencién médica le explicara el cronograma de la quimioterapia de su

hijo. La quimioterapia por lo general se administra en ciclos. Un ciclo es un periodo

de tratamiento de quimioterapia seguido de un periodo de descanso. El periodo de
descanso le da tiempo al cuerpo a formar nuevas células sanas antes del préximo
tratamiento. Por ejemplo, su hijo puede recibir quimioterapia durante una semana
seguido de dos semanas de descanso. Estas tres semanas conforman un ciclo. El equipo
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de atencién médica puede brindarle informacion sobre el cronograma de quimioterapia
de su hijo y cada tipo de medicamento de quimioterapia que recibira el nifio.

Para obtener mds informacion sobre el manejo sequro de la quimioterapia,
preguntele a su equipo de atencion médica.

RADIOTERAPIA

La radioterapia usa rayos de energia de gran potencia que dafan el ADN y destruyen

las células de crecimiento rapido, como las células cancerigenas. La radiacién puede
usarse sola o en combinacién con otras terapias, como la quimioterapia y la cirugia. La
radiacion puede dafar tanto las células sanas como las células cancerigenas, pero las
células sanas tienen una mejor capacidad de recuperacion por si mismas. A diferencia de
la quimioterapia, la radiacion no dafia las células de todo el cuerpo. Unicamente dafa
las células de la parte del cuerpo donde se realiza la radiacion.

La radioterapia puede administrarse de manera externa o interna. La radiacién con haces
externos es el método de administracion mas comun usado para niflos con cancer. Este
método usa un aparato para aplicar haces de gran potencia a una parte especifica del
cuerpo.

Algunos ejemplos de radiacion con haces externos incluyen:

- Radiacién tridimensional conformada—desde diferentes direcciones, aplica haces
de radiacién con forma que rodean al cancer y evitan los tejidos sanos normales

- Radioterapia de intensidad modulada—permite que tanto la potencia del haz de
radiacion como su forma se modulen con precision para rodear el cancer y minimizar
la exposiciéon de los tejidos normales

- Radioterapia con haz de protones—es similar a la radioterapia tridimensional
conformada, pero usa una forma diferente de radiacién conocida como haz de
protones

- Radiocirugia estereotactica—aplica una dosis
importante de radiacion al tumor en una sesién 'y
por lo general se realiza bajo anestesia general

Los ejemplos de la radiacion con haces internos
incluyen:
- Braquiterapia—pellets radiactivos colocados en el
tumor o cerca del tumor

- Radioterapia sistémica—un liquido radiactivo
administrado por boca o por via intravenosa

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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Si su hijo necesita radiacion, usted se reunird con un oncélogo de radiacién (un médico
especializado en la administracion de radioterapia). Le explicaran cuél es el mejor
método de radioterapia para su hijo, junto a los riesgos y los beneficios.

Se realizara una sesion de simulacién antes de que comience el tratamiento. Una
simulacion es cuando el campo de radiacién (area que recibe la radiacion) es
determinado de manera precisa. En ocasiones se colocan marcas en el cuerpo del nifio y
no se deben quitar hasta después de la radiacion

Tratamientos finalizados. Por lo general se realizan puntos diminutos con tinta
permanente (tatuajes) para marcar el drea que recibira radiacion. El oncélogo de
radiacion le explicara el tipo de marcas que se usaran para su hijo.

El nifio deberd permanecer quieto cuando se esté administrando el tratamiento

de radiacién. Muchos niflos pequenos pueden hacerlo muy bien luego de recibir
entrenamiento y preparaciéon por parte del equipo de tratamiento. Si su hijo es muy
pequefo o no puede permanecer quieto, se le dard medicamento (sedacién o anestesia
general) para que esté dormido mientras se le administra el tratamiento de radiacion.

La radiacion puede sensibilizar la piel en el area del cuerpo que se esta tratando. Puede
limpiar la piel de su hijo con un jabdn suave y agua. Consulte al proveedor de radiacion
cuédles cremas o polvos deben usarse en la piel de su hijo para protegerlo de los efectos
de la radiacion.

CIRUGIA

Se utilizan diferentes tipos de cirugias para tratar el cancer. En ocasiones, extirpar el
tumor puede ser el Unico tratamiento requerido, pero por lo general también se usan
quimioterapia o radiacion para matar cualquier célula cancerigena que pueda haber
quedado. La mayoria de las cirugfas se realiza en la sala de operaciones mientras su hijo
estd dormido bajo anestesia general.

Cirugia primaria

La cirugfa primaria extirpa la totalidad o la mayor parte del tumor al momento del
diagndstico. En ocasiones, debido al tamafio del tumor o su ubicacion en el cuerpo,
el tumor no puede extirparse directamente de manera segura. En este caso, puede
realizarse quimioterapia o radiaciéon antes de la cirugfa para encoger el tumor y lograr
gue su extirpacion sea mas facil.

Segunda cirugia

La segunda cirugia se realiza después del tratamiento con
quimioterapia y/o radiacién. Los cirujanos pueden observar si los
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tratamientos han servido para destruir las células cancerigenas y extirpar cualquier tumor
remanente.

Cirugia de cuidado paliativo

La cirugia de cuidado paliativo se realiza para ayudar a su hijo a atravesar el tratamiento
del cancer. Si debido al tratamiento su hijo tiene dificultad para comer, se le colocara
una sonda de alimentacién en el estémago o en el tracto digestivo hasta que pueda
ingerir la nutricion suficiente por boca. Lo méas probable es que se le deba colocar una
linea venosa. Colocacion de la linea central (catéter). Serd mas facil administrar liquidos
intravenosos (IV) y medicamentos y extraer sangre a través de esta linea.

LINEAS VENOSAS CENTRALES (LVC)

Una linea venosa central es un catéter semi-permanente o dispositivo de acceso.
Proporciona una manera segura de administrar la terapia del cancer y cuidados paliativos
por via intravenosa al conectar con una gran vena central que lleva al corazon.

Existen dos tipos de lineas venosas centrales: externas e internas.

- Una linea externa puede estar en el pecho o en el brazo.

- Los tipos de lineas externas en las que el catéter sale del pecho incluyen una
LVC, Broviac® o Hickman®.

- Las lineas centrales externas en el brazo se denominan lineas CCIP (catéter
central insertado periféricamente). Una linea CCIP se coloca en una vena en el
brazo y luego se pasa por una vena grande que la lleva al corazon.

Una linea externa puede tener uno, dos o tres puntos de acceso para administrar
muchas terapias diferentes al mismo tiempo. Esto es especialmente Gtil con terapias
complicadas del cancer.

- Una linea interna (en ocasiones llamada puerto) es una que permanece debajo
de la piel. Ejemplos de lineas internas incluyen un Medi-Port o Port- A-Cath®. El
puerto es un dispositivo redondo, similar a un disco, que por lo general se coloca
en el pecho. Se utiliza una aguja especial para acceder al puerto y administrar la
terapia. Se puede usar medicamento para adormecer la piel sobre el puerto antes de
insertar la aguja. Un puerto puede tener un o dos puntos de acceso para administrar
diferentes terapias al mismo tiempo. Cuando el puerto no esta en uso, se retira la
aguja y no queda nada en la superficie de la piel.

Consulte la pagina 87 para obtener informacion sobre el cuidado de lineas centrales.
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VENA
SITIO DE LA INSERCION

EL MANGUITO
MANTIENE EN EL
LUGAREL CATETER
COLOCADO

EL CATETER
SALE DEL PECHO

LVC EXTERNO - PECHO
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TRASPLANTE DE CELULAS MADRE HEMATOPOYETICAS (TCMH)

La médula 6sea es la fabrica donde se producen las células sanguineas. La médula
osea se encuentra en la parte esponjosa de los huesos, especialmente en la cadera, las
costillas, el esternéon y las piernas. El tipo mas joven de célula sanguinea se denomina
célula madre o progenitora. Cuando una célula madre madura, se convierte en un
glébulo blanco, glébulo rojo o plaqueta.

Para algunos canceres, se necesitan dosis muy altas de quimioterapia y radiacién para
eliminar todas las células cancerigenas. Este tratamiento de altas dosis puede destruir
permanentemente las células madre normales en la médula dsea. Las células madre
pueden reemplazarse por las células de un donante. A esto se lo denomina trasplante
de células madre.

El donante de células madre puede ser el nifo con cancer, un pariente o alguien no
relacionado con el nifio. Si el nifio no tiene células cancerigenas en la médula ésea,
podra donar sus propias células madre para un trasplante. A este tipo de trasplante se lo
denomina trasplante autélogo. Si la médula ésea del nifio tiene células cancerigenas,
por lo general un pariente del nifo o una persona no relacionada con él dona células
madre sanas. A este tipo de trasplante se lo denomina trasplante alogénico.

Si su hijo necesita un trasplante de células madre hematopoyéticas, su proveedor de
atencién médica hablara con usted sobre cual es el mejor tipo de trasplante para su hijo.
Si su centro de tratamiento no cuenta con un programa de trasplante, sera derivado a
un centro de trasplante en el area.

BIOTERAPIA

A la bioterapia en ocasiones se la denomina inmunoterapia. La bioterapia usa el

sistema inmunoldgico del cuerpo para luchar contra las células cancerigenas. El sistema
inmunologico es una red de érganos y células que trabajan para proteger al cuerpo
contra enfermedades. El sistema inmunolégico busca células que no son normales y
trata de destruirlas. La bioterapia puede ayudar a las células inmunitarias a encontrar las
células cancerigenas y destruirlas.

La bioterapia también puede ayudar a reducir los efectos secundarios de los
tratamientos del cancer al ayudar al cuerpo a reemplazar células normales que han sido
dafadas o destruidas. La bioterapia también puede ayudar a evitar la propagacion de las
células cancerigenas en el cuerpo.

TERAPIAS DIRIGIDAS

Las terapias dirigidas contra el cancer bloquean el crecimiento y la propagacién del
cancer a la vez que limitan o evitan el dafio a las células y los tejidos normales. Las
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terapias dirigidas funcionan al concentrarse en procesos especificos que desempefan
un papel importante en el crecimiento de células cancerigenas. Se concentran en
estos procesos a fin de que las células cancerigenas pierdan la capacidad de crecer.
Un ejemplo de esto serfa interrumpir los vasos sanguineos que alimentan a las células
cancerigenas, o interferir en las sefales que las células cancerigenas necesitan para
crecer. Las terapias dirigidas son un método nuevo para el tratamiento del cancer.

CUIDADOS PALIATIVOS

Independientemente del tipo de tratamiento que reciba su hijo, siempre habra cuidados
de apoyo. Un ejemplo del cuidado de apoyo para nifios con cancer es el cuidado
paliativo.

El cuidado paliativo es un método completo y holistico de la atencién de nifios con
enfermedades graves. Apoya a los nifios y las familias al aliviar los sintomas fisicos y
ayuda con los aspectos emocionales, sociales y espirituales de vivir con una enfermedad
grave.

Es importante saber que los cuidados paliativos pueden comenzar en cualquier
momento durante la enfermedad, y todo niflo con una enfermedad grave se puede
beneficiar, ya sea que se espere una recuperacion total o que un tratamiento de cura

ya no sea una opcion. Muchos hospitales cuentan con equipos de cuidados paliativos
que trabajan con el equipo de atencién médica del nifo para maximizar la comodidad

y calidad de vida de éste y para brindar apoyo continuo a los padres e integrantes de la
familia. Para obtener méas informacién sobre el cuidado paliativo en su hospital, consulte
con el equipo de atencién médica de su hijo.
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¢Cudles son los efectos secundarios de la quimioterapia y la
radioterapia?

Los efectos secundarios se presentan cuando se dafan las células sanas. Los diferentes
tratamientos de quimioterapia y radiacion producen diferentes efectos secundarios. Los
efectos secundarios pueden presentarse de inmediato, entre una semana y diez dias
después, o incluso meses o aflos mas tarde.

En general, los efectos secundarios de la quimioterapia dependen del tipo y la dosis de
quimioterapia. Los efectos secundarios de la radiacion dependen de la parte del cuerpo
tratada con radioterapia. Por ejemplo, si recibe radiacion en la cadera, Unicamente

la piel, la médula ésea y el hueso coxal donde se administra la radiacion pueden

verse afectados. El proveedor de atencién médica le informara acerca de los efectos
secundarios que su hijo puede experimentar.

En esta seccién se describen algunos de los efectos secundarios mas comunes del
tratamiento del cancer. Se analizan lo que usted y su hijo pueden hacer para evitar,
prestar atencion y tratar los efectos secundarios comunes del tratamiento del cancer.

Efectos del tratamiento del cdncer en la médula dsea

La médula 6sea es el tejido esponjoso dentro de los huesos, especialmente en la

cadera, la columna, las costillas, el esternén y las piernas. La médula ésea es la “fabrica”
donde se producen las células sanguineas. Cuando se administran algunos tipos de
quimioterapia, o cuando se aplica radiacion a los huesos, la fabrica se vuelve lenta y

no produce tantas células sanguineas. Esto puede causar niveles bajos de tres tipos
principales de células sanguineas:

- Los globulos blancos combaten las infecciones
- Los glébulos rojos transportan oxigeno al cuerpo
- Las plaquetas ayudan a detener las hemorragias

Se controlan los recuentos sanguineos mediante un andlisis denominado recuento
sanguineo completo. Los nifios que reciben tratamiento del cdncer cominmente
tienen bajos recuentos sanguineos. Los recuentos sanguineos por lo general son mas
bajos entre una semana y diez dias después de la quimioterapia.

RECUENTO BAJO DE GLOBULOS BLANCOS (LEUCOPENIA)

Los glébulos blancos (GB) combaten las infecciones. Cuando se tiene un recuento bajo
de glébulos blancos, aumenta el riesgo de infeccion. En algunos casos, es posible que
se le administre un medicamento al nifio, como G-CSF, para ayudar a incrementar la
cantidad de glébulos blancos que se producen en la médula ésea.

CHILDREN(S Los expertos en cancer
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Diferencial

Los diferentes tipos de glébulos blancos tienen funciones
diferentes. El “diferencial” es parte del informe de recuento
sanguineo que muestra la cantidad de diferentes tipos
globulos blancos en el recuento sanguineo de su hijo.

PLAQUETAS

- Los neutroéfilos ayudan a combatir las infecciones. GLOBULOS ROJOS

- Los linfocitos fabrican anticuerpos para combatir las
infecciones.

- Los monocitos ayudan a combatir las infecciones
mediante la destruccion y la eliminacion de las bacterias y
los demas organismos infecciosos.

- Los baséfilos y eosinéfilos responden durante una
reaccion alérgica

Escuchara el término RAN (ANC), que significa recuento
absoluto de neutrofilos. El recuento absoluto de neutréfilos
es la cantidad total de neutréfilos en el recuento de glébulos

. . © 2011 TERESE WINSLOW LLC
blancos de su hijo. Generalmente, nos referimos al RAN
(ANC) como el recuento que combate las infecciones. Si el
RAN (ANC) es bajo, se lo denomina neutropenia. Cuanto menor sea el RAN (ANC),
mayor serd el riesgo de infeccion. Cuando el RAN (ANC) es menor a 500, el riesgo de
infeccion es alto. Si el nifo se enferma o tiene fiebre cuando su RAN (ANC) es bajo,
es posible que deba ser hospitalizado para recibir antibiéticos y atencién. También es
posible que se retrase la quimioterapia programada hasta que el RAN (ANC) alcance un
nivel seguro. En esta tabla se muestra el riesgo de infeccion segun el RAN (ANC):

Valor del RAN (ANC) Riesgo de infeccion
Menor de 500 Mayor
Entre 500 y 1000 Moderado
Més de 1000 Menor
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En la mayoria de los informes de recuento sanguineo, usted podra observar que el RAN
(ANC) ya esta calculado. También puede pedirle a su proveedor de atencidon médica que
le informe el RAN (ANC). Si desea calcular el RAN (ANC) usted mismo, puede usar esta
formula:

RAN (ANC) = (% segmentados + % células en banda) x recuento de glébulos
blancos

Observe el diferencial de su hijo. Sume el porcentaje de segmentados (a veces
denominados leucocitos polimorfonucleares o PMN) y células en banda (en conjunto,
componen el recuento de neutrdéfilos). Multiplique el recuento de neutréfilos por el
recuento de globulos blancos.

Ejemplo: recuento de glébulos blancos = 1000 % de segmentados = 20% % de células
en banda = 1%

RAN (ANC) = (% de segmentados + % de células en banda) x recuento de
glébulos blancos

RAN (ANC) = (20% + 1%) x 1000
RAN (ANC) = (0,21 x 1000)
RAN (ANC) = 210 (riesgo alto de infeccion)

SIGNOS DE INFECCION

Llame inmediatamente a su proveedor de atencién médica si observa signos de
infeccion, tales como:

- Fiebre

- Escalofrios

- Tos

- Dificultad para respirar

- Diarrea

- Dolor

- Piel enrojecida, irritada

Si su hijo tiene una linea venosa central (linea o puerto central), controle que la zona no
presente enrojecimiento, hinchazon, dolor ni pus. Es posible que un nifo con RAN bajo
no presente enrojecimiento o pus e igualmente tener infeccién.

cOMO TOMAR LA TEMPERATURA DE SU HIJO

No es necesario que tome la temperatura de su hijo todos los dias. Tome la temperatura
si siente que su hijo estd caliente cuando lo toca o no se siente ni se ve bien. Tome la
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temperatura por boca o debajo del brazo. No tome la temperatura rectal ya que esto
puede causar hemorragia o infeccion. Asegurese de tener un termdmetro en su casa
que funcione bien y que usted sepa usar.

Por lo general, se le tomara la temperatura a su hijo en grados Celsius cuando usted
esté en el hospital. A continuacion se muestra una tabla para ayudarlo a convertir la
temperatura de grados Celsius a Fahrenheit.

Tabla de conversion de temperatura

°C °F °C °F °C °F °C °F °C °F

356  96.0 36.7 98.0 37.8 100.0 38.9 102.0 40.0 104.0
357 96.2 36.8 98.2 37.9 100.2 39.0 102.2 40.1 104.2
358 964 369 984 38.0 100.4 39.1 1024 40.2 1044
359 96.6 37.0 98.6 38.1 100.6 39.2 102.6 40.3 104.5
36.0 96.8 37.1 98.8 38.2 100.8 39.3 102.7 40.4 104.7
36.1 97.0 372 99.0 38.3 101.0 39.4 102.9 40.5 104.9
36.2 972 37.3  99.1 384 1011 39.5 103.1 40.6  105.1
363 973 374 993 385 101.3 39.6 103.3 40.7 105.3
36.4 975 375 995 38.6 1015 39.7 1035 40.8 1054
36.5 97.7 37.6  99.7 38.7 101.7 39.8 103.6 40.9 105.6
366 979 37.7 99.9 38.8 101.8 399 103.8 41.0 105.8

FIEBRE / ENFERMEDAD

La fiebre puede ser un signo de infeccién grave. Si su hijo tiene fiebre, llame
inmediatamente al proveedor de atencion médica. Los nifios que reciben tratamiento 0
del cancer tienen un alto riesgo de contraer una infeccion grave en la sangre. Si esto

sucede y su hijo no recibe atencion médica de inmediato, podria enfermarse gravemente,

lo que podria poner en riesgo la vida. En ocasiones, puede producirse infeccion sin fiebre.

Cada vez que su hijo tenga escalofrios o no tenga buen aspecto, incluso si no hay fiebre,

llame de inmediato a su proveedor de atencién médica. No espere hasta el horario de

apertura de la clinica. No le suministre aspirinas (salicilato), acetaminofeno (Tylenol®)

ni ibuprofeno (Motrin®, Advil® o Pediaprofen™), salvo que se lo indique su equipo de

atencion médica.

Para obtener mds informacidn sobre las guias de fiebre en su hospital, preguntele
a su equipo de atencion médica.

FOUNDATION

) St.Baldrick’s
U 1



58

TRATAMIENTO +
EFECTOS

RECUENTO BAJO DE GLOBULOS ROJOS (ANEMIA)

Los glébulos rojos transportan oxigeno a todo el cuerpo. El oxigeno ingresa en los
pulmones con cada aliento y se une (acopla) a la hemoglobina de los glébulos rojos. La
hemoglobina transporta el oxigeno a todos los érganos y tejidos del cuerpo. Se realizan
dos andlisis de laboratorio para medir la cantidad y la funcién de los glébulos rojos: la
hemoglobina y el hematocrito.

- La hemoglobina es una proteina en los glébulos rojos que transporta oxigeno.
- El hematocrito es el porcentaje de sangre conformado por los gldbulos rojos.
Signos de recuento bajo de glébulos rojos
Si el recuento de hemoglobina es bajo, el cuerpo no puede transportar suficiente
oxigeno por el cuerpo.

Una persona con hemoglobina baja puede tener los siguientes sintomas:

- Cansancio

- Dificultad para respirar

- Dolor de cabeza

- Frecuencia cardiaca rapida

- Piel palida y/o encias palidas
- Mareos

Puede realizarse una transfusion de sangre si la hemoglobina de su hijo estd demasiado
baja.

Transfusiones de sangre

Si su hijo necesita una transfusion de sangre, dicha sangre debera ser del mismo tipo de
sangre de su hijo. La transfusién de sangre se realiza durante varias horas a través de
una vena, mediante una linea venosa central o por via intravenosa en el brazo. Durante
la transfusién, se controlaran los signos de reaccion de su hijo.

En ocasiones existe la preocupacién sobre el riesgo de contraer VIH/SIDA o hepatitis
mediante las transfusiones de sangre. El riesgo de contraer VIH o hepatitis mediante
una transfusién de sangre es extremadamente bajo. Todos los donantes deben realizarse
analisis de los marcadores infecciosos en la sangre, tales como VIH, hepatitis y otros. La
sangre con resultado positivo para cualquier enfermedad es descartada. También puede
estar disponible la donacion directa (sangre donada por un integrante de la familia o

un amigo). Los estudios de investigacion han demostrado que la donacién directa no
aumenta la seguridad de la sangre. Sin embargo, las donaciones de sangre siempre son
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bienvenidas, y donar sangre es una forma de colaboracién por parte de los amigos y los
familiares. Para obtener més informacion sobre donacion directa, consulte al proveedor
de atencion médica.

Para obtener mds informacion sobre las transfusiones de sangre en su hospital,
preguntele a su equipo de atencion médica.

RECUENTO BAJO DE PLAQUETAS (TROMBOCITOPENIA)

Las plaquetas detienen la hemorragia en el cuerpo mediante la formacién de coagulos.
Cuando el recuento de plaguetas es bajo, su hijo puede estar en riesgo de tener una
hemorragia.

Signos de un recuento bajo de plaquetas

Si su hijo tiene un recuento bajo de plaquetas, usted observara cualquiera de los
siguientes signos:

- Moretones o petequias (manchas pequefas y rojas en la piel)
- Sangrado por la nariz, las encias o la linea central

- Deposiciones o vémitos negros (esto puede significar que la sangre esta en el
estébmago o el intestino)

Hemorragia nasal

Si su hijo sangra por la nariz, siéntelo bien erguido y presiénele la parte blanda de la

nariz, justo debajo del puente. Presione el drea con el pulgar y el indice. Mantenga la

presion durante 10 minutos. Si la hemorragia no se detiene, Ilame a su proveedor 0
de atencién médica.

Coémo evitar la hemorragia

Si su hijo tiene un recuento bajo de plaquetas, no debe practicar deportes en los que
haya contacto (por ejemplo, futbol, rugby). Use un cepillo dental suave al cepillar

los dientes para evitar sangrado de las encias. No le suministre aspirinas (salicilato)

ni ibuprofeno (Motrin®, Advil® o Pediaprofen™), salvo que asi se lo haya indicado su
equipo de atencién médica. Estos medicamentos impiden el correcto funcionamiento de
las plaquetas. Algunos medicamentos de venta libre para la gripe y el resfrio contienen
aspirina o ibuprofeno. Lea el prospecto y consulte a su proveedor de atencién médica
antes de suministrar medicamentos de venta libre a su hijo. No le coloque enemas ni
supositorios (medicamento que se introduce por el recto) y no le controle la temperatura
rectal. Colocar elementos en el recto puede causar hemorragia.
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Transfusiones de plaquetas

Si las plaguetas de su hijo son bajas, puede realizarse una transfusion de plaquetas.

Para obtener mds informacidn sobre plaquetas bajas, preguntele a su equipo de
atencion médica.

Efectos del tratamiento del cdncer en el sistema digestivo

NAUSEAS, VOMITOS Y DIARREA

La quimioterapia y la radioterapia pueden causar nauseas, vomitos y diarrea. Cualquiera
de estos sintomas puede generarle deshidratacion a su hijo (pérdida de liquidos en el
CUErpo).

NAUSEA Y VOMITOS

Algunos medicamentos de quimioterapia y la radioterapia en la cabeza, el cuello o

el estbmago pueden causar nauseas y vomitos. Estos tratamientos pueden irritar el
revestimiento del estémago o activar el centro de nduseas y vémitos en el cerebro. En
ocasiones el solo hecho de pensar en la experiencia en el hospital también puede crear
nauseas y vomitos. A esto se lo denomina nauseas y vémitos anticipatorios.

Antes, durante y después de la quimioterapia y de la radioterapia, se le administran
medicamentos que pueden ayudar a disminuir las nduseas y los vémitos. También se le
pueden administrar como preparacion para una visita al hospital o la clinica. El tipo y la
cantidad de medicamento contra las nduseas dependera del plan de tratamiento y la
reaccion de su hijo al tratamiento. Es importante informar a su proveedor de atencién
médica si su hijo tiene nauseas o vomitos en cualquier momento. Se pueden utilizar
medicamentos adicionales u otros tipos de tratamiento antinduseas.

Coémo disminuir las nduseas y los vomitos

Algunas formas para ayudar a disminuir las nauseas y los vomitos:

- Coma alimentos o refrigerios en pequefas cantidades

- Coma alimentos faciles de digerir (galletas, arroz, gelatina)

- Tome a sorbos liquidos frescos y livianos

- Coma en un lugar donde no haya olor proveniente de la cocina u otros olores

- Enjuague la boca después de vomitar
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Diarrea

Si su hijo tiene diarrea, informe a su proveedor de atencién médica el color, la cantidad
y la frecuencia diaria de las deposiciones. Algunas formas para ayudar a disminuir la
diarrea incluyen:

- Realizar una dieta de comidas livianas y blandas (como bananas, arroz, puré de
manzanas y tostadas)

- Comer peqguenas cantidades de comida con mayor frecuencia, en vez de ingerir
comidas en grandes cantidades

- Bvitar las comidas picantes, fritas o grasosas
- Limitar las comidas altas en azucares (jugo, caramelos)

- Consulte con su proveedor de atencidon médica si debe limitar la leche o los
productos lacteos

Deshidratacion

La fiebre, los vomitos y la diarrea pueden causar deshidratacién, especialmente si su hijo

no puede beber lo suficiente como para reemplazar el liquido perdido. Si su hijo tiene la

piel o la boca secas, no tiene lagrimas cuando llora o tiene pequefias cantidades y poco

frecuentes de orina oscura, es posible que esté deshidratado. Llame a su proveedor de n
atencion médica si su hijo tiene alguno de estos signos de deshidratacién.

COMO AUMENTAR LA INGESTA DE LIQUIDOS Y ALIMENTOS EN CASA

Si su hijo tiene vomitos o diarrea:

- Estimule a su hijo a beber pequefas cantidades de liquido con frecuencia. Puede
intentar darle a su hijo una cucharadita de refresco u otro liquido cada unos pocos
minutos mientras lee, mira una pelicula o se relajan juntos

- Ofrézcale a su hijo alimentos faciles de digerir, tales como galletas, arroz, tostadas o
sopa.
- Ofrézcale a su hijo comidas frias sin olores fuertes.

Su proveedor de atencion médica también puede recetar medicamentos para disminuir
las nduseas, los vomitos y la diarrea.

CONSTIPACION

La constipacion se produce cuando el nifio tiene deposiciones duras (movimientos de
intestino) con menos frecuencia que lo normal. La quimioterapia (como vincristina) y

otros medicamentos (como analgésicos) pueden causar constipacion. Algunas formas
para ayudar a disminuir la constipacion incluyen:
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- La estimulacion a su hijo a beber agua varias veces al dia

- La estimulacion para que realice actividad fisica, tal como caminar, para estimular la
funcioén intestinal

- Si'su hijo no puede beber mucho liquido, pruebe con comidas con alto contenido de
agua (como las frutas) para ayudar a reducir la constipacion

- Ofrézcale a su hijo comidas altas en fibras (frutas, vegetales, y cereales integrales)
- Al comenzar una dieta alta en fibras, hagalo lentamente

- Su proveedor de atencidon médica puede proporcionar un medicamento para tener
deposiciones mas blandas

- No use enemas ni supositorios sin consultar al proveedor de atenciéon médica

AUMENTO O PERDIDA DE PESO

Aumento de peso debido a los esteroides

Los esteroides (como prednisona o dexametasona) pueden hacer que su hijo aumente
de peso excesivamente. Los esteroides pueden provocar un aumento de apetito y una
acumulacion (retencion) de liquidos. Su hijo:uede aumentar de peso especialmente en el
rostro y vientre

- Tendra hambre y necesitard comer con frecuencia
- Debera comer refrigerios saludables varias veces al dia

- Deberd ingerir cantidades limitadas de alimentos salados porque la sal causa
retencion de liquidos

- Generalmente perderd peso después de interrumpir la ingesta de esteroidesO 80
Pérdida de peso

Muchos nifios pierden peso durante los tratamientos de quimioterapia o radiacién.
El equipo de atencién médica controlara de cerca el peso de su hijo. Si su hijo no
puede ingerir los alimentos suficientes para crecer y estar saludable, el proveedor de
atencién médica le comentara la opcion de alimentarlo mediante una sonda o una via
intravensoa. Nutricion especial se puede dar mediante una sonda

gue pasa por la nariz y llega al estémago (sonda nasogastrica)

0 una sonda que se coloca directamente en el estémago por la

pared del abdomen mediante cirugfa (sonda de gastrostomia).

Si su hijo tiene vémitos y no puede llevar alimentos al estdmago,

se le podra administrar una férmula especial por via intravenosa.

A la férmula se la denomina con frecuencia nutricion parenteral

total (NPT).
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Sugerencias para ayudar a mantener o aumentar el peso:

- Compre alimentos saludables que le gusten a su hijo
- Ofrézcale refrigerios o comidas pequenas cada 2 horas durante el dia

- Agregue calorfas extra a las comidas que le gustan a su hijo, como helado extra en
los batidos 0 mantequilla de mani extra en las tostadas o mezclas instantaneas a la
leche

- Trate de no ofrecerle mucho liquido durante las comidas ya que esto hara que su hijo
se sienta satisfecho mas rapido

- Cocine alimentos con sabores fuertes que estimulen el apetito

- Permita que su hijo ayude a cocinar los alimento

- Estimule la actividad antes de las comidas para aumentar el apetito
- Aproveche los momentos en que su hijo quiera comer

- Siempre tenga comida de facil acceso para su hijo

Para obtener mas informacion sobre nutricion, consulte la pagina 86.

HIGIENE ORAL

Las células bucales pueden verse afectadas por la quimioterapia y la

radioterapia en la cabeza y el cuello. Es importante mantener la boca y los &
dientes lo mas limpios posibles. Su hijo se sentird mas comodo, y usted

puede ayudar a evitar que se produzcan infecciones en la boca.

Cuidado de la boca de su hijo

Su hijo debe cepillarse los dientes con un cepillo blando después de cada comida y
antes de acostarse. Enjuague la boca con agua después del cepillado. No use enjuagues
bucales que contengan alcohol. El alcohol seca la boca. Si el problema es la sequedad
bucal, su hijo puede chupar caramelos duros sin aztcar. O bien consulte al proveedor de
atencién médica sobre enjuagues bucales u otros productos para la sequedad bucal.

Cuidado de las ampollas bucales

Algunos medicamentos de quimioterapia y la radioterapia en la cabeza y el cuello
pueden causar ampollas bucales (mucositis). El interior de la boca puede enrojecerse
o tener ampollas dolorosas. También puede observar placas blancas (pequefas zonas
elevadas) en la boca que pueden ser consecuencia de una infeccion fungal.

Si el problema son las ampollas bucales:

- Ofrézcale a su hijo mucho liquido

- Haga que su hijo beba liquidos con una paijita
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- Bvite las comidas picantes o acidas

- Ofrézcale a su hijo comidas frias 0 a temperatura ambiente

- Pruebe con comidas blandas, tiernas o hechas puré (pisadas o licuadas)
- Evite las comidas secas o duras

- Corte la comida en trozos pequefos

- Enjuague la boca con agua o con un enjuague bucal recomendado por el proveedor
de atencién médica varias veces por dia

- Evite los enjuagues bucales que contengan alcohol

Su proveedor de atencion médica puede proporcionar a su hijo un medicamento para
tratar la infeccion fungal en la boca (muguet). Si las ampollas bucales son dolorosas, su
proveedor de atencién médica le dara a su hijo un medicamento para el dolor. Llame a
su proveedor de atencidon médica si:

- Su hijo no puede beber el liquido suficiente
- El medicamento no lo ayuda a aliviar el dolor
- Su hijo no puede tragar normalmente sin dolor

Para obtener mds informacidn sobre el cuidado bucal, pregtntele a su equipo de
atencion médica.

Otros efectos del tratamiento del cdncer

PERDIDA DE CABELLO (ALOPECIA)

Algunos tipos de quimioterapia y radioterapia pueden causar en la cabeza pérdida o
debilitamiento del cabello. La pérdida de cabello puede comenzar entre 7 y 10 dias
después de la administracion del tratamiento. En algunos casos, se cae todo el cabello,
incluidas las pestafias, las cejas, el vello de las axilas, el vello pubico, etc. Algunos nifios
y padres prefieren cortar el cabello del nifo lo méas corto posible cuando comienza a
caerse. Otros prefieren afeitar la cabeza para evitar que el cabello se caiga lentamente.
Muchos nifios usan gorros o pafiuelos y algunos compran una peluca para usar hasta
que vuelva a crecer el pelo. El trabajador social o especialista infantil puede ayudarle a
conseguir una peluca o accesorio para el cabello.

El cabello generalmente vuelve a crecer cuando finaliza o disminuye el tratamiento
para el cancer. El cabello de su hijo puede tener color o textura un poco diferente (mas
rizado, mas grueso o mas fino) que antes del tratamiento del cancer. En algunos casos,
especialmente con dosis altas de radiacion, el cabello puede no volver a crecer en el
lugar donde se realizo la radiacion.
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FATIGA
Muchos nifios con cancer sienten fatiga durante y después del tratamiento. Los nifos

pueden describir la fatiga como cansancio o debilidad. Muchos factores pueden causar
fatiga:
- El tratamiento del cancer (cirugia, la quimioterapia o la radiacion)
- Recuento sanguineo bajo
- Mala nutricién
- Fiebre
- Dolor
- No dormir lo suficiente
- Mala calidad del suefio
- Preocupacion o depression
- Intentar hacer demasiadas cosas
- Falta de actividad fisica
Como controlar la fatiga
Informele a su proveedor de atencién médica si su hijo tiene fatiga. Usted puede hacer

muchas cosas para ayudar a su hijo a combatir la fatiga.

- Siempre que sea posible, estimule la actividad fisica diaria. Si es necesario, un
terapeuta fisico puede ayudar con un programa de ejercicios para aumentar la fuerza
y la resistencia de su hijo.

- Si su hijo tiene poco apetito, ofrézcale comidas saludables cada dos o tres horas
mientras esté despierto.

- Los refrigerios deben ser lo mas nutritivos posible. Hable con el dietista para recibir
ideas.

- Evite la cafeina.
- Tenga una rutina de descanso regular.
- Su hijo debe dormir bien durante la noche.
- Si su hijo tiene dolor que no lo deja dormir, consulte con su equipo de atencion
médica.
DOLOR

El dolor que sienten los nifios con cancer puede deberse a muchas causas. Las células
cancerigenas de la sangre o los tumores sélidos del cuerpo pueden causar dolor en
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los huesos o tejidos. Algunos efectos secundarios del tratamiento para el cancer, tales
como ampollas en la boca o la piel, pueden ser dolorosos. Recuperarse de algunos
procedimientos quirdrgicos también puede ser doloroso.

Cémo ayudar a su hijo a sentirse mejor

Como padres, ustedes conocen a su hijo mejor que nadie. Es muy importante informar
al equipo de atencion médica si su hijo siente dolor. El equipo de atencién médica
trabajara para encontrar la causa del dolor de su hijo. Trabajara con usted en la

creacion de un plan para disminuir el dolor lo maximo posible. Son muchas las opciones
disponibles para que su hijo se sienta lo mas comodo posible. Se pueden dar analgésicos
de muchas maneras diferentes. También hay una variedad de medidas paliativas
disponibles para ayudar a su hijo. Los diferentes integrantes del equipo de atencion
médica pueden ayudar a su hijo de maneras Unicas a manejar tanto el aspecto fisico
como emocional del dolor.

Uso de analgésicos

El tipo y la cantidad de analgésico y la forma de administracion dependen del tipo

de dolor y el peso de su hijo, asi como de las posibilidades de su hijo de tomar o no
medicamentos por boca. El uso de una herramienta, tal como una escala de dolor,
puede resultar Util para controlar el dolor de su hijo. Preglntele a su proveedor de
atencion médica acerca de cudl escala de dolor le recomienda. El objetivo es lograr que
su hijo se sienta lo mejor posible.

Efectos tardios del tratamiento del cdncer

El tratamiento del cancer puede causar efectos secundarios afios después de finalizar el
tratamiento. Ejemplos de estos efectos incluyen el dafo en los rifiones, el higado, los
pulmones, el corazén, el cerebro y los érganos reproductivos o un segundo cancer. El
riesgo de los efectos tardios depende del tipo y la cantidad de tratamiento que recibe

su hijo. A medida que crece, su hijo debe recibir atencion de seguimiento regular por
parte de un especialista en cancer, y debera continuar con este seguimiento durante su
vida adulta. Esta atencién incluira la realizacién de examenes regularmente para detectar
efectos tardios. Cuando su hijo finalice el tratamiento, solicitele a su proveedor de
atencion médica el historial del tratamiento del cancer de su hijo. Este historial ayudara
a otros proveedores de atencion médica a saber cudles efectos secundarios a largo plazo
deben buscar en el futuro.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG
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SU H1JO + DE SU
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Atencion de su hijo y
de su familia

Cémo hablar con su hijo sobre el cdncery el tratamiento

A menudo, es muy dificil para los padres hablar con su hijo sobre el cancer. De los afios
de experiencia, sabemos que no decirle al verdad a su hijo puede ser perjudicial. Los
nifios deben saber que pueden confiar en sus padres para decirles siempre la verdad. Los
nifios perciben rapidamente cuando algo estd mal y pueden reaccionar sintiéndose solos
y separados de la familia y los amigos. Con frecuencia los nifos imaginan que las cosas
son peores de lo que son.

BENEFICIOS DE HABLAR CON SU HIJO SOBRE EL CANCER

Seguramente se esta preguntando: “;Por qué debo hablar con mi hijo sobre el
cancer?” Muchos padres desean proteger a su hijo y para ello no le comunican ninguna
informacion que creen podria asustarlo. El mundo de un nifio es més aterrador cuando
no sabe qué le esta sucediendo. Los beneficios de hablar con su hijo sobre el cancery el
tratamiento son:

- Su hijo puede confiar en usted y en el equipo de atencién médica;
- Su hijo sabra qué esperar;

- Los nifos usan su imaginacion para completar la informacién faltante; la informacion
honesta ayuda a corregir toda falsa idea sobre el cancer y el tratamiento para el
cancer;

- Si'su hijo comprende la importancia de hacer algunas cosas (como tomar
medicamentos, venir al hospital, someterse a punciones espinales, etc.), Colaborara
mas durante los tratamientos;

- El conocimiento y la comprensién de la enfermedad les permite a los nifios tener un
sentido de control en momentos en los que
se sienten fuera de control.

Los padres deben considerar la edad del nifo al
elegir las palabras que se emplean para hablar
sobre lo que es el cancer y cémo se trata. Los
integrantes de su equipo de atencién médica
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pueden ayudar hablando con su hijo y pueden ayudarlo a usted a encontrar las maneras
de explicar el diagnostico y el tratamiento. Puede usar libros para colorear, mufiecos y
demas materiales para ayudar a su hijo a comprender. Tenga en cuenta que los nifios
aprenden al hacer, ver y escuchar una y otra vez.

Probablemente deba hablar con su hijo sobre el cancer mas de una vez. A medida que
los nifios crecen, probablemente querran saber mas sobre su cancer y el tratamiento que
recibieron.

MITOS SOBRE EL CANCER: ¢REALIDAD O FICCION?

Existen muchos mitos sobre el cancer que incluso los adultos creen. Hable con su hijo
sobre lo que es verdad sobre el cancer infantil. Consulte a su equipo de atencién médica
si no esta seguro de alguna informacion.

¢El cdncer es por culpa de alguien?

Muchos nifios, hermanos y padres creen que el cancer se debe a algo que hicieron,
dijeron o pensaron. Lo que hacemos, decimos y pensamos no puede causar que alguien
tenga cancer.

¢El cdncer es contagioso?
No puede contagiarse de cancer de otra persona.
¢El cancer puede causar la caida del cabello?

Muchos nifios creen que el cancer causa la caida del cabello. En realidad, es la
quimioterapia o el tratamiento con radiacion lo que causa la caida del cabello. Recuerde
decirle a su hijo que, en la mayoria de los casos, le volvera a crecer el cabello cuando
finalice el tratamiento.

CcOMO HABLAR CON SU HIJO SOBRE EL CANCER

Estos son algunos consejos para cuando hable con su hijo sobre el cancer. Recuerde
gue la cantidad de informacion que compartird dependera de la edad del nifio. Tenga
en cuenta que es importante ser honesto al responder las preguntas de su hijo. La
mayoria de los hospitales cuentan con profesionales especialmente capacitados, como
enfermeros, especialistas infantiles, psicélogos o psiquiatras y trabajadores sociales, que
pueden ayudarlo a encontrar las maneras de explicarle el cancer a su hijo.

¢COMO DEBO EXPLICARLE EL CANCER A MI HIJO?

Para ayudar a su hijo a comprender qué es el cancer, hable primero sobre cémo
funcionan los cuerpos sanos. Las células son los componentes basicos del cuerpo. Las
células son diminutas, pero pueden verse con un microscopio. Cada parte del cuerpo
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estd conformada por células (huesos, sangre, corazén, piel, etc.). En los cuerpos sanos,
las células funcionan juntas para ayudarnos a ver del modo en que vemos y sentir del
modo en que sentimos. Las células cancerosas crecen descontroladamente y reemplazan
a las células normales.

Cuando hable con su hijo sobre el cancer, preglntele qué cree que causa el cancer.
Usted tendra la oportunidad de corregir cualquier mito que pueda creer su hijo. Evite
usar las palabras “células malas” y “células buenas” cuando hable sobre el cancer para
gue su hijo no piense que tiene células malas porque fue malo o hizo algo mal. En su
lugar, use las palabras “células enfermas” y “células sanas.” A continuacion, encontrara
algunas formas de explicarle a su hijo los diferentes tipos de cancer.

TIPOS DE CANCER

Leucemia

La médula 6sea es una fabrica dentro de los huesos donde se produce la sangre. La
médula 6ésea crea tres tipos de células sanguineas. Los glébulos rojos que transportan
oxigeno al cuerpo. Los glébulos blancos que combaten los gérmenes y las infecciones.
Las plaquetas que ayudan a detener hemorragias. La leucemia es un cancer de las
células que hacen la sangre. Las células de leucemia son los globulos blancos enfermos
gue no funcionan correctamente y desplazan a las células sanguineas sanas.

Linfoma

El sistema inmunologico es el sistema de defensa del cuerpo. El sistema inmunolégico
busca las células que no estan sanas o las células que no pertenecen al cuerpo y las
destruye. El sistema inmunolégico guarda las células exterminadoras, llamadas linfocitos,
en los tejidos linfaticos del cuerpo. El linfoma es un cancer del sistema inmunolégico y
de los tejidos linfaticos. Las células enfermas del linfoma no funcionan correctamente
para proteger el cuerpo y desplazan a las células sanas del sistema inmunolégico.

Tumores soélidos

Comience explicando la funcién normal del &rea del cuerpo donde se encuentra el
cancer. (Por ejemplo, hable sobre cémo los huesos de la pierna sostienen el cuerpo y lo
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ayudan a caminar y hacer lo que a usted le gusta). Luego explique que un tumor soélido
es una masa de células enfermas que se mantienen unidas. Estas células enfermas
crecen y desplazan a las células sanas y les impiden realizar su trabajo.

TIPOS DE TRATAMIENTO

Después de explicarle qué es el cancer, hable con su hijo sobre los tratamiento del cancer.
Sea especifico sobre los tipos de tratamiento que recibira su hijo. Explique que es posible
gue otros nifios con diferentes tipos de cancer reciban diferentes tipos de tratamiento o
diferentes cantidades del mismo tratamiento. A continuacién, se describen los tipos mas
comunes de tratamiento.

Quimioterapia

La quimioterapia, generalmente denominada “quimio,” es un medicamento que

elimina las células de crecimiento rapido. Las células cancerigenas crecen muy rapido.

Se administra la quimioterapia para eliminar las células cancerigenas. Nuestros cuerpos
también tienen células saludables que crecen con rapidez. En ocasiones, la quimioterapia
también dafa a las células sanas, pero por lo general las células se recuperan después de
finalizada la terapia.

Si la quimioterapia afecta las células sanas, es posible que los nifos tengan efectos
secundarios como caida del cabello, malestar estomacal, ampollas bucales, fiebre,
cansancio o infeccion. No todos los nifios tienen todos estos efectos secundarios. Los
efectos secundarios que su hijo puede tener dependen del tipo de medicamento que
reciba. El equipo de atencién médica hablara con usted sobre qué se debe esperar seguin
el plan de tratamiento de su hijo.

Radiacion

La radiacion usa haces de gran potencia que no se pueden ver ni sentir. Los aparatos
concentran esos haces en la parte del cuerpo donde se encuentra el cancer. La radiacion
destruye las células cancerosas para detener su crecimiento y propagacion. La radiacion
también puede dafar células sanas que estan cerca del cancer, pero las células sanas por
lo general se recuperan después de finalizada la terapia. Si la radiacién dana las células
sanas, los nifos pueden tener efectos secundarios como pérdida de cabello, malestar
estomacal, vomitos, ampollas en la boca, cansancio, fiebre y enrojecimiento de la piel.
No todos los nifos tienen todos estos efectos secundarios. Los efectos secundarios que
su hijo puede tener dependen del lugar donde se le aplica la radiacion y de la dosis de

la radiacion. El equipo de atencion médica podra hablar con usted sobre qué se debe
esperar segun el plan de tratamiento de su hijo.

CHILDREN(S Los expertos en cancer
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Cirugia

Durante la cirugia, un médico extirpa la totalidad o parte del tumor. También se puede
recurrir a cirugia para colocarle una sonda (linea central) al nifio para administrarle
medicamentos intravenosos y liquidos durante el tratamiento. A algunos nifos también
se los somete a cirugia para colocar una sonda de alimentacién (sonda G) para ayudarlos
a recibir la nutricién que necesitan durante el tratamiento. Su equipo de atencién
médica le explicara la cirugia exacta que recibira su hijo. Se le administrara a su hijo un
medicamento especial (anestesia) para que no pueda sentir ni ver nada cuando se le
realice la cirugfa.

Cémo ayudar a su hijo a afrontar el cdncer

SENTIMIENTOS

Después de hablar con su hijo sobre el cancer y el tratamiento, hable sobre los
sentimientos. Los nifios con cancer pueden sentirse enojados, culpables, tristes, solos y
asustados, pero muchas veces también estaran felices. Asegure a su hijo que cualquier
sentimiento que tenga es normal. A menudo, los nifios pequefios se benefician de
aprender los nombres de sus sentimientos.

Sea honesto con su hijo sobre sus sentimientos. Los nifos pueden sentir cuando algo lo
esta preocupando. Si comparte sus sentimientos con su hijo, le esté transmitiendo que
esta bien sentirse molesto o enojado.

El cancer crea muchos cambios y desafios para los nifos y sus familias. Como padre o
cuidador, puede preguntarse:

- ¢Qué sabe mi hijo sobre el cancer?
- ¢Como se sentird mi hijo sobre el tratamiento?
- ¢Como puedo apoyar a mi hijo?

Los nifos de diferentes edades comprenden y reaccionan de manera diferente al cancer

y su tratamiento. La personalidad de su hijo, el estilo normal de afrontarlo, el sistema de
apoyo, el plan de tratamiento y la edad o el nivel de desarrollo afectaran el modo en que
su hijo afronta el cancer.

Si los nifos atraviesan una situacion de estrés, es posible que sus conductas normales
cambien. Por lo general se vuelven méas dependientes de los adultos, o pueden actuar
como si fuesen mas pequefnos de lo que son (hablar como bebés, orinarse encima
después de dejar los panales, hacer berrinches, etc.). Probablemente su hijo no sepa
cémo manejar la enorme cantidad de sentimientos que han sido causados por el
diagndstico de cancer.
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Usted es una parte muy importante de la vida de su hijo por varias razones. Usted sabe
lo que su hijo ha experimentado en el pasado y cémo su hijo maneja habitualmente el
estrés. Usted puede ayudar al equipo de atencion médica a comprender mejor a su hijo.
Usted y el equipo de atencién médica pueden trabajar conjuntamente para encontrar
nuevas maneras de ayudar a su hijo a afrontar el cancer y el tratamiento.

En la siguiente seccion se describen las respuestas comunes al estrés que muestran nifios
de diferentes edades. La seccién también contiene sugerencias especificas sobre cdmo
ayudar a nifios en cada grupo etario a afrontar esto.
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Bebés (desde el nacimiento hasta los 12 meses)

Los bebés recurren a sus padres/cuidadores para satisfacer sus necesidades. Dependen
de los adultos en cuanto a alimentos, comodidad, juegos y cuidados. Los bebés
aprenden sobre el mundo que los rodea a través de sus sentidos (pueden sentir nuevos
olores, colores y sabores). Confian en las personas y las cosas que le son familiares. Los
bebés no tienen concepto del significado del cancer ni de lo que implica. Responden a
nuevas personas y al entorno.

PROBLEMAS MANERAS DE APOYAR AL BEBE

- Permanezca con el bebé lo méximo posible.

., - Deje una prenda con su olor si debe marcharse.
Separacion de la

gente familiar - Acune o sostenga en brazos a su bebé cuando esté en el
hospital.Una persona familiar debe cuidar al bebé. Limite
la cantidad de personas y voces en la habitacion.

- Permita que el bebé explore juguetes con sus manos y
boca. (Verifique que no haya piezas pequefas con las
que el bebé podria ahogarse y limpie los juguetes con
regularidad para evitar infecciones).

Desarrollo - Para aliviar al bebé, toquelo suavemente y masajéelo.

- Hable y juegue, como el juego del “cuct,” con su bebé
como si estuviera en casa.

- Reproduzca musica para estimular o calmar a su bebé.

- Mantenga la cuna de su bebé segura. Para ello, coloque
las barandas en la posicion de bloqueadas.

- Solicite que todos los procedimientos se realicen en la
sala de tratamiento.

- Si es necesario realizarle un procedimiento doloroso a
su hijo (como extraerle sangre del dedo o brazo), no
debe intentarse mientras el nifo esté dormido. Primero
despierte al bebé y hagalo sentir comodo durante el
procedimiento.

Sensacion de
seguridad

- Continue las rutinas familiares de alimentacion, descanso
y bafio, como acunarlo, tocarlo y cantarle.

Su especialista infantil, trabajador social u otros integrantes del equipo de atencion
médica pueden brindarle méas sugerencias.
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Nifios pequefios (de 1 a 3 afios)

Los niflos pequefios comienzan a querer hacer mas ellos solos. Seguramente las
palabras preferidas de su nifo pequefio son “yo hacer” o “no.” Los nifos pequenos

en crecimiento deben poder hacer algunas cosas ellos mismos para fomentar una
sensacion de control. Como los nifios pequefios no cuentan con las palabras para
describir sus sentimientos, demuestran como se sienten mediante sus acciones. Les
cuesta comprenden como funciona el cuerpo. Los nifios pequefios tienden a pensar que
ellos hacen que las cosas sucedan. Pueden crear sus propias ideas falsas sobre cémo

se enfermaron y lo que les esta sucediendo (por ejemplo, pueden pensar: “Me dafié
porque soy malo”).

PROBLEMAS MANERAS DE APOYAR AL NINO PEQUENO

- Permanezca con el nifio pequefio lo maximo posible.

- Al marcharse, digale al nifio a donde se va y cuando
Miedo a la regresara.

séparacion - Si se marcha, deje algo suyo, como una foto o una

prenda, para que el nifio la conserve hasta que usted
regrese.

- Las personas familiares deben cuidar al nifio pequefio.

Miedo a los ' ' _
extrafios - Proporcidnele objetos de seguridad como una manta
o un muneco de peluche.

- Deje que el nifio decida cada vez que sea posible. Por
ejemplo, preguntele: “;Quieres jugo de manzana o de
naranja?”

- No ofrezca opciones cuando no existan. En lugar de

' preguntar: “;Estas listo para el medicamento?,” diga:
Perdld? de “Es la hora del medicamento. ;Quieres jugo o0 agua
contro

para beber después del medicamento?”

- Encarguele al nifio una tarea, como “sostén esta
curita.”

- Deje que el nifio juegue y tenga el control del juego o
de la actividad.

CHILDREN'S L . )
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Nifios pequefios (de 1 a 3 afios), continuo

PROBLEMAS MANERAS DE APOYAR AL NINO PEQUENO

- Trate de mantener las rutinas de comer, dormir y
banarse lo mas normales posible.

Pérdida de la
rutina normal - Deje que el nifo juegue con sus juguetes favoritos.
- Ofrezca al nino maneras seguras de expresar su enojo
y otros sentimientos, como modelar con plastilina,
Cambios en el pintar o jugar con cubos.
comportamiento - Digale al nifio que esta bien estar enojado o triste.
Pase tiempo con su hijo y tranquilicelo.Péngale limites
y disciplina cuando sea necesario.
- Asegure al nifio que no hizo nada malo.
Miedo al - Mantenga cerca objetos de seguridad como mantas,
tratamiento, chupetes o un juguete favorito.
medicamentos, - Cuéntele al nifio lo que sucedera antes del
examenes, tratamiento o procedimiento.

signos vitales . L .
- Use palabras simples, imagenes o libros para contarle

lo que sucedera.

Su especialista infantil, trabajador social u otros integrantes del equipo de atencién
médica pueden brindarle mas sugerencias.
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A Nifios en edad preescolar (de 3 a 5 afios)

Los nifios en edad preescolar se enorgullecen de poder hacer cosas solos. Con
frecuencia dicen: “Yo puedo hacerlo”. Los nifos en edad preescolar estan aprendiendo
mas palabras para decirle lo que piensan y sienten. Sin embargo, por lo general usan su
juego para decirle estas mismas cosas. Es posible que vean al hospital y al tratamiento
como un castigo por algo que hicieron mal. Con frecuencia las palabras de los adultos
los confunden e inventan motivos para las cosas que suceden.

~

MANERAS DE APOYAR AL NINO EN EDAD

20103 LA PREESCOLAR

- Cuéntele al nifo en edad preescolar qué sucedera un

poco antes del tratamiento.
Pensamiento

magico (motivos
inventados de lo
que sucede)

- No use términos que podrian confundir al nifio, por
ejemplo, una tomografia axial computarizada (TAC) no
tiene relacion con algun otro objeto conocido.

- Use palabras simples, imagenes o libros para contarle
lo que le sucedera.

Miedo a que : - .
. - Deje que el nifio en edad preescolar juegue con
se lastime su ) o . L o
CUerno v a lo equipos médicos de juguete y suministros médicos
ey , seguros, COmMo un tensidmetro.
desconocido
- Permita que el nifio decida cada vez que sea posible.
Por ejemplo, preglntele “;Quieres jugo de manzana o
de naranja?”
Perdida de - No ofrezca opciones cuando no existan. En lugar de
control preguntar: “Estas listo para el medicamento?”, diga:

“Es la hora del medicamento. ;Quieres jugo o0 agua
para beber después del medicamento?”

- Encérguele al nifo una tarea, como “sostén esta
curita.”
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Nifios en edad preescolar (de 3 a 5 afios), continuo

MANERAS DE APOYAR AL NINO EN EDAD

PROBLEMAS PREESCOLAR

- Elogie al nifo por hacer cosas de manera
independiente, como vestirse, cepillarse los dientes y
alimentarse.

Pérdida de la
rutina normal

- Concédale tiempo al nifio para que se adapte a los
Cambios en el nuevos cambios.

comportamiento - Use el juego para ayudarlo a demostrar sus
sentimientos.

Su especialista infantil, trabajador social u otros integrantes del equipo de atencién
médica pueden brindarle méas sugerencias.
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Nifios en edad escolar (de 6 a 12 afios)

Los nifios en edad escolar se enorgullecen de poder hacer la mayoria de las cosas solos.

{ Por lo general disfrutan de la escuela porque los ayuda a aprender y dominar nuevas

cosas. Sus amigos se convierten en influencias mas importantes. Los nifos en edad

PROBLEMAS

Pérdida de
control

Estar lejos de
los amigos y la
escuela

Miedo a que
se lastime su
cuerpoy alo
desconocido

escolar pueden comprender causas y efectos y tienen un mejor sentido del tiempo.
Cuentan con mas palabras para describir sus cuerpos, pensamientos y sentimientos. Los
nifios en edad escolar también pueden comprender mas como funciona su cuerpo. Sin
embargo, es posible que las palabras médicas los sigan confundiendo.

MANERAS DE APOYAR AL NINO EN EDAD ESCOLAR

- Permita al nino en edad escolar tomar decisiones cada
vez que sea posible.

- No ofrezca opciones cuando no existan.
- Encéarguele al nifio una tarea.

- Permitale al nifo practicar cosas que son nuevas y que
dan miedo.

- Permitale al nifio ir a la escuela o hacer tareas y
actividades escolares cada vez que sea posible.

- Ofrézcale juegos y actividades.

- Estimule al nifio en edad escolar a que esté en contacto
con sus amigos por correo electrénico, llamadas de
teléfono, tarjetas y cartas.

- Permita que los amigos visiten al nifio cuando se
sienta lo suficientemente bien (siguiendo las pautas
recomendadas).

- Use explicaciones simples, imagenes o libros para
contarle lo que le sucedera.

- Si es posible, cuéntele al nino en edad escolar lo que le
sucederd unos dias antes del tratamiento.

- Permitale al nifio jugar con suministros médicos seguros,
como un tensiémetro.

Su especialista infantil, trabajador social u otros integrantes del equipo de atencién
médica pueden brindarle méas sugerencias.
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Adolescentes (de 13 a 18 afios) ﬁ

Los adolescentes comienzan a verse como individuos en el mundo. Se esfuerzan por
independizarse de los adultos a su alrededor. Como los adolescentes se esfuerzan por

pensar y actuar por ellos mismos, sus pares se vuelven incluso mas importantes. Los
adolescentes quieren ser como sus amigos y les preocupa cémo los ven los demas. La

enfermedad y el tratamiento hacen que se vean diferentes de sus pares cuando se estan
esforzando arduamente para ser iguales. Los adolescentes pueden comprender la causa

y el efecto, y también pueden ver las cosas desde varios puntos de vista.

PROBLEMAS

Pérdida de
control

Pérdida de
independencia

Imagen
corporal

Autoestima

FOUNDATION

N St.Baldrick’s
U ric

MANERAS DE APOYAR AL ADOLESCENTE

- Permita que el adolescente decida cada vez que sea

- Permita que el adolescente esté lo mas activo posible en

- Estimule al adolescente para que participe en el plan de

posible.

las actividades sociales y escolares.

tratamiento. Cada vez que sea posible, incliyalo cuando
hable con el equipo de atencién médica sobre el plan.

- Estimule al adolescente para que se encargue de su

propio cuidado lo mas posible, como bafarse, vestirse,
arreglarse y comer.

- Conceda al adolescente la oportunidad de hablar sobre

los cambios fisicos y emocionales.

- Digale que tener sentimientos sobre la enfermedad y el

tratamiento es normal.

- Remarque las cosas que el adolescente hace bien.

- Permitale hacer cosas que lo hagan sentir bien con él

mismo.
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Adolescentes (de 13 a 18 afios), continuo

PROBLEMAS

Pérdida de
privacidad

Separacion de
los pares

Preocupacion
por el futuro

Cambios en el
comportamiento

MANERAS DE APOYAR AL ADOLESCENTE

- Respete la necesidad de los adolescentes de hacer

cosas ellos mismos cada vez que sea posible, como
ir al bafo, hacer llamadas de teléfono o leer y enviar
correos electrénicos.

- Conceda al adolescente momentos de privacidad.

- Fomente el tiempo con los pares.

- Permita que los amigos lo visiten el hospital o en la

casa (siguiendo las pautas recomendadas).

- Responda abiertamente las preguntas y de manera

honesta.

- Ayude al adolescente a planificar el futuro.

- Estimule al adolescente a seguir haciendo actividades

normales siempre que sea posible, como ir a la escuela.

- Conceda al adolescente maneras seguras de expresar

sentimientos, especialmente el enojo. Las actividades
utiles pueden incluir hablar, ir a caminar o escribir.

- Asegurele que todos los sentimientos son normales,

incluidas la culpa, el miedo y la tristeza.

Su especialista infantil, trabajador social u otros integrantes del equipo de atencion
médica pueden brindarle mas sugerencias.
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Atencidn de su hijo en casa

LA INFECCION

Los niflos que estan siendo tratados por cancer estan en riesgo de tener infecciones
graves. Si su hijo tiene fiebre, escalofrios o no se ve bien, es importante llamar a su
proveedor de atencion médica de inmediato. Si su hijo tiene una infeccién grave y
no recibe atencion médica de inmediato, podria enfermarse gravemente, lo que podria
poner en riesgo su vida. Es posible que su hijo deba ser hospitalizado o venir a la clinica
para recibir los antibiéticos y tratar la infeccion. Antes de comenzar con los antibioticos,
es posible que se extraigan hemocultivos si hay bacterias en la sangre del nifio. Los
resultados de los hemocultivos pueden estar en un maximo de 72 horas. Hasta que se
conozcan los resultados de los hemocultivos, el proveedor de atencién médica de su
hijo puede recetarle antibidticos que se sabe son eficaces para los tipos mas comunes
de bacterias en niflos con cancer. Si hay bacterias, el cultivo le ayudara al proveedor de
atencion médica a saber si debe cambiar o no los antibiéticos.

Los tipos mas comunes de infecciones en nifos con cancer son bacterianas, oportunistas
y virales.

Infecciones bacterianas

Las bacterias pueden causar infecciones graves en nifios con recuentos bajos de glébulos
blancos. Las bacterias viven en la piel y dentro del cuerpo. Un sistema inmunolégico
sano y un recuento normal de glébulos blancos por lo general evita que las bacterias
causen infecciones graves. Sin embargo, cuando el recuento de glébulos blancos es bajo,
aumenta la posibilidad de contraer una infeccion. Los nifos que tienen lineas centrales
también presentan un riesgo mas alto de contraer una infeccién bacteriana en la sangre.

Infecciones oportunistas

Cuando el sistema inmunoldgico no esta funcionando bien, los gérmenes comunes
gue por lo general son inocuos tienen ahora la oportunidad de causar infeccion. Estas
infecciones incluyen aquellas causadas por moho y hongos y un tipo de neumonia
denominado neumocistis. El proveedor de atencion médica puede darle medicamentos
a su hijo para evitar las infecciones oportunistas. Por ejemplo, su hijo puede tomar un
medicamento denominado Bactrim™ o Septra® para ayudar a prevenir la neumonia por
neumocistis.

Infecciones virales

Los niflos que reciben tratamiento para el cadncer pueden tener infecciones virales
comunes, como resfrios y diarreas. Algunas infecciones virales, como la varicela y el
herpes, pueden causar enfermedades méas graves en niflos con cancer y pueden requerir
tratamiento u hospitalizacion.
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Para obtener mds informacidn, consulte la seccion de “tratamiento y efectos” de
esta guia o preguntele a su equipo de atencion médica.

Varicela y herpes

éQUE SON LA VARICELA Y LOS HERPES?

El virus de la varicela causa la varicela. Se propaga por el aire y es muy contagiosa. Por
lo general, la infeccidon comienza con 1 o 2 dias con sintomas similares a la gripe, como
fiebre y sensaciéon de cansancio. Luego aparecen en el rostro, la cabeza o el pecho
pequefas manchas rojas que pican y tienen un centro transparente lleno de liquido. Las
manchas se propagan a los brazos y las piernas. Pueden desarrollarse manchas nuevas
durante 3 a 5 dias. Después de unos dias, las manchas se secaran y formaran costras.
Para los nifos que estan recibiendo tratamiento del cancer, la varicela puede ser grave
porque el sistema inmunolégico no esta funcionando bien.

Los herpes son otro tipo de infeccion causada por el virus de la varicela. El virus de

la varicela permanece en el cuerpo por mucho tiempo después de que la persona se
recupera de la enfermedad. Si el sistema inmunoldgico no esta funcionando bien, por
ejemplo durante un tratamiento para el cancer, el virus puede activarse nuevamente.
Por lo general los herpes aparecen como una zona de ampollas rojas que forman una
linea en la piel de la espalda, el pecho u otra parte del cuerpo. Los herpes pueden ser
dolorosos y causar una profunda sensaciéon urente.

SI SU HIJO TIENE VARICELA O HERPES

Si su hijo tiene sintomas de varicela o herpes, llame inmediatamente al proveedor de
atencion médica.

El proveedor de atencién médica puede indicar que tome medicamentos por boca o por
via intravenosa para ayudar a controlar la infeccion.

Es posible que su hijo deba ser hospitalizado para su observaciéon y tratamiento.

Para proteger a otros pacientes de la exposicion a la varicela o herpes, preguntele a su
proveedor de atencién médica si debe ingresar por otra entrada a la clinica o el hospital
o tomar otras precauciones cuando su hijo tiene varicela o herpes.

SI SU HIJO SE EXPONE A LA VARICELA O HERPES

La exposicion ocurrié si su hijo estuvo:

- En la misma habitacion que una persona que tenia varicela o
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- En la misma habitacion con una persona que tiene varicela dentro de 1 a 2 dias
después de estar con su hijo o

- En contacto directo con las ampollas de una persona con varicela.

Si su hijo se expone y no ha sido tenido varicela ni ha sido vacunado contra la varicela,
Ilame de inmediato a su proveedor de atencién médica. Posiblemente su hijo
debera tomar un medicamento para protegerse de la varicela. Este medicamento tiene
anticuerpos que ayudan a prevenir o disminuir la gravedad de la varicela. Para que el
medicamento tenga efecto, el nifio debe tomarlo lo mas pronto posible después de la
exposicion.

Si su hijo se expone pero ya ha tenido varicela o ha sido vacunado contra la varicela, es
posible que tenga anticuerpos para combatir el virus y que no sea necesario que tome
medicamento adicional para protegerse de la varicela. Preguntele a su proveedor de
atencion médica si su hijo esta en riesgo de contraer varicela.

Para obtener mds informacidn sobre la varicela y herpes, pregtntele a su equipo
de atencion médica.

PREVENCION DE LA INFECCION

Ya sea en la escuela, en casa o en la comunidad, su hijo estara expuesto a gérmenes, lo
que incluye bacterias, hongos y virus. Todos tenemos gérmenes en la piel y en la boca y
los intestinos. Los gérmenes también pueden encontrarse en el entorno y en personas
con infecciones. A continuacién encontrard algunas sugerencias para prevenir que su
hijo con cancer tenga infecciones.

Higiene

Recomiende a su hijo, integrantes de la familia y visitantes

gue laven sus manos frecuentemente con agua y jabon o

que usen desinfectante de manos para evitar la propagacion

de gérmenes de una persona a otra. Mantener las manos

limpias es la manera mas importante de evitar la infeccion. N

Recomiende a su hijo que no comparta tazas, utensilios para <
comer ni cepillos de dientes con otras personas.

Examine a los visitantes y a los compaferos de juego a fin de saber si tienen
infecciones.

Su hijo debe jugar con otros nifios y recibir visitantes, pero asegurese de preguntar con
antelacion si el compafero de juego o el visitante han estado expuestos a varicela o
tienen una infeccion. No puede visitar ni jugar con su hijo ninguna persona que tenga
fiebre, mocos, tos, diarrea o sarpullido.
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Cuidado dental

Mantenga la limpieza de los dientes, la boca y las encias de su hijo. Cepille los dientes
después de cada comida y antes de ir a dormir con un cepillo de dientes suave y
dentifrico. Para que el cepillo de dientes sea mas suave, coloquelo debajo del agua tibia.

Consulte con su proveedor de atencidon médica antes de llevar a su hijo al dentista. Es
muy importante controlar los recuentos sanguineos de su hijo antes de cualquier trabajo
dental. Es posible que su proveedor de atencidon médica le recete antibioticos antes del
trabajo dental, o que el trabajo dental deba posponerse.

Cuidado de los animales

Muchos nifios con cancer tienen mascotas. Su hijo no debe limpiar jaulas de animales
(como una jaula de péajaros o un acuario de tortugas) ni vaciar literas de gatos. Las
deposiciones y la orina de animales pueden transportar gérmenes que pueden
transmitirse a su hijo. Si vive en una granja, hable con su proveedor de atencién médica
sobre toda precaucién adicional que deba tomarse al trabajar con animales.

Vacunas

Su hijo no debe recibir ninguna vacuna de virus vivos, como la vacuna contra SPR
(sarampidn, parotiditis y rubéola), la vacuna contra la varicela ni la vacuna oral contra
la polio mientras esté en tratamiento. Las vacunas de virus vivos pueden causar
enfermedad en nifos que tienen un mayor riesgo de infecciéon. Las vacunas hechas de
proteinas pueden ser seguras para su hijo, y por lo general se recomiendan vacunas
contra la gripe. Hable con su proveedor de atencion médica antes de que su hijo reciba
alguna vacuna.

Los demas nifos en la familia por lo general pueden, y deben, recibir sus vacunas
habituales. Consulte con su equipo de atencion médica si a los demas nifios les
corresponde recibir sus vacunas de virus vivos, como las vacunas contra SPR o varicela,
para asegurarse de que no existan restricciones.

CUIDADO DE LA PIEL

La quimioterapia y la radiacion pueden afectar la piel. Algunos medicamentos (como
metotrexato, doxorubicina, busulfan, tiotepa, Bactrim™y Septra® y la radiacion
sensibilizan mas la piel a la luz solar. Toda area de la piel que reciba radiacion siempre
sera sensible a la luz solar. Las quemaduras de sol pueden provocar ampollas, que
pueden infectarse. El dafo en la piel causado por el sol también puede provocar cancer
de piel.

Recuerde proteger a los nifos de las quemaduras de sol cuando la piel esté expuesta
al sol, incluso los dias nublados o con neblina. La arena, la nieve, el cemento, el agua
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y las alturas aumentan el riesgo de dafio solar. Cuando esté al aire libre, su hijo debe
usar vestimenta de proteccién (gorro, pantalones largos, mangas largas) y pantalla solar
(busque en la etiqueta con factor de proteccion solar 35 o mas alto). Si su hijo esta al
aire libre durante un periodo prolongado, vuelva a aplicar la pantalla solar después de
unas horas. Es mejor planificar actividades al aire libre por la mafana o en las ultimas
horas de la tarde. Evite las actividades al aire libre de 10 a.m. a las 2 p.m. siempre que
sea posible ya que por lo general los rayos solares son mas intensos en estas horas.

ADMINISTRACION DE LOS MEDICAMENTOS ORALES

Es posible que su hijo deba tomar los medicamentos de la quimioterapia y otros
medicamentos por boca. Verifique siempre para asegurarse de que su hijo esté tomando
el medicamento correcto en la cantidad correcta. PregUntele a su proveedor de atencion
médica o farmacéutico acerca de:

- Si el medicamento debe tomarse con la comida o con el
estébmago vacio.

- Cual es la mejor hora para tomar cada medicamento. T
- Qué hacer si su hijo vomita una dosis del medicamento. -
- Toda precaucion especial que deba seguirse al preparar y

administrar la quimioterapia oral en casa. -

Estos son algunos consejos para ayudar a su hijo a tomar el medicamento por boca:

- Algunos medicamentos pueden triturase y colocarse en una pequefa cantidad de
comida o liquido (puré de manzana, helado, jugo o jarabe con sabor), use sélo una
cantidad muy pequena de comida o liquido para que su hijo pueda tragarlo por
completo, consulte con el farmacéutico para asegurarse de que el medicamento de
su hijo siga teniendo efecto si se lo tritura;

- No esconda medicamentos en las comidas favoritas de su hijo, es posible que en el
futuro su hijo no quiera estas comidas;

- Para los niflos mas grandes que pueden tragar una pastilla, algunos medicamentos
se pueden triturar o partir por la mitad y colocar en una cépsula de gelatina para que
sea mas facil tragarlos.

Para obtener mas informacidn sobre el manejo sequro de la quimioterapia,
preguntele a su equipo de atencion médica.

TERAPIAS ALTERNATIVAS Y COMPLEMENTARIAS

Muchas familias estan interesadas en usar medicamentos alternativos y complementarios
(MAC) para su hijo con cancer. Existen muchos tipos diferentes de terapias con MAC.
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Algunas pueden ser seguras para nifos con cancer, mientras que otras pueden interferir
en el tratamiento o no ser seguras para nifios con recuentos sanguineos bajos. Es
importante analizar todo plan de usar MAC con el equipo de atenciéon médica de su hijo.

Productos naturales y a base de hierbas

Probablemente desee darle a su hijo productos naturales o a base de hierbas (vitaminas,
remedios homeopaticos, complementos). Es importante analizar esto con el equipo de
atencién médica de su hijo antes de comenzar con cualquier producto natural o a base
de hierbas. Si bien algunos de estos productos pueden ser seguros, algunos productos
y vitaminas naturales pueden interferir con el buen funcionamiento de la quimioterapia.
Los productos naturales y a base de hierbas pueden contener bacterias u hongos, lo
gue aumenta el riesgo de infeccion de su hijo. Algunos productos pueden tener efectos
secundarios que interfieren con el tratamiento del cancer. Es muy importante hablar
con el equipo de atencién médica de su hijo antes de darle al nifo cualquier vitamina,
remedio u otro producto natural.

Otras terapias MAC

Algunos tipos de terapias MAC pueden ser de gran utilidad a la hora de manejar

los sintomas relacionados con el tratamiento del cancer. Algunas terapias MAC esta
disenadas para reducir el estrés y ayudar al nifo con cancer a sentirse mas relajado y
cémodo. Entre los ejemplos de terapias MAC que a veces se utilizan en niflos con cancer
se encuentran yoga, imagineria, terapia artistica, meditacion, masajes, aromaterapia

y musicoterapia. Hable con su equipo de atencién médica sobre todo tipo de terapia
MAC que desee utilizar en el cuidado de su hijo. Es importante que los proveedores de
atencion médica de su hijo conozcan todos los tipos de terapias que esta recibiendo el
nifio a fin de brindarle la atencion mas segura y mas eficaz posible.

NUTRICION

Una dieta sana es una parte importante para ayudar al cuerpo de su hijo a crecer,
curarse y funcionar correctamente. El cuerpo necesita proteinas, carbohidratos, grasas,
vitaminas y minerales. A medida que su hijo avanza por el tratamiento, cambiara su
apetito. El tratamiento del cancer puede causar cambios en el gusto. Por ejemplo, es
posible que su hijo se queje de que algunas comidas tienen un sabor metalico, y sus
preferencias habituales de comidas pueden cambiar.

Los esteroides pueden causar que su hijo coma en exceso y que temporalmente
aumente de peso. En algunos casos, su equipo de atencién médica puede poner limites
para que no siga aumentado de peso. Puede hablar con su proveedor de atencién
médica o dietista si esta preocupado por el aumento de peso de su hijo. Juntos, pueden
hacer un plan para ayudar a su hijo a tener lo suficiente para comer, pero con menos
grasas y calorias.
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Probablemente note cambios en el apetito y las elecciones de comidas de su hijo. Es
posible que al nifio ya no le guste una comida que antes era su favorita. Las nuevas
comidas pueden tener un buen sabor. Evite obligar al nifio a comer alguna comida. Por
lo general, recupera su apetito normal después de finalizada una fase especifica de
tratamiento.

Si su hijo no puede comer lo suficiente por la boca para mantener el correcto
funcionamiento del cuerpo, puede darsele una férmula con nutrientes por sonda. La
sonda puede colocarse en la nariz e ir al estdmago (sonda NG o sonda nasal). La sonda
también se puede colocar quirdrgicamente directamente en el estbmago a través de

la pared del abdomen (sonda G o “sonda de gastrostomia endoscopica percutanea.”)
La férmula le proporcionara a su hijo liquido, calorfas, proteinas, vitaminas y minerales.
Algunas de estas formulas pueden encontrarse en el almacén, como Pediasure®. El
hospital puede proporcionar otras. Si su hijo tiene una sonda de alimentacion, se le
ensefiara como usarla en casa.

Si su hijo no tolera la alimentacién por sonda o existe alguna otra razén médica por la
gue no se puede usar una sonda, se podra dar una solucion diferente de nutrientes

por via intravenosa. A esta soluciéon especial se la suele denominar nutricion parenteral
total (NPT o “hiperalimentacion.”) La NPT esta hecha de dos liquidos. Uno es un liquido
amarillo que contiene proteinas, carbohidratos, minerales, vitaminas y electrolitos. El
otro es un liquido blanco que contiene grasas. La NPT puede administrarse en casa. En
general, la NPT sélo se usard si su hijo tiene nauseas, vomitos, diarrea u otro problema
médico que impida el uso de alimentacién por sonda.

CUIDADO DE LAS LINEAS CENTRALES

Se debe tener especial cuidado para evitar que la linea central se infecte. Lavese siempre
las manos antes de tocar la linea central o el apdsito. Siga cuidadosamente todas las
instrucciones del equipo de atencidon médica sobre el cuidado de la linea central de

su hijo. Estas pueden incluir instrucciones para cambiar el apésito, eliminar la linea y
administrar medicamentos. Llame de inmediato a su proveedor de atencién médica
si su hijo presenta:

- Enrojecimiento, hinchazén o pus alrededor del lugar de la insercion
- Escalofrios después de eliminar la linea central

- Dolor en el lugar donde esta la linea central

- Fiebre m
Si su hijo tiene una linea externa, nunca use tijeras cerca de la

linea o el apdsito. Si advierte que la linea tiene una pérdida o {
esta rota, fije la linea por encima de la rotura de inmediato. Lleve
al nifo al hospital de inmediato para que le arreglen la linea.
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Si estd eliminando la linea y siente resistencia (liquido que dificulta empuijarla), no la
fuerce. Asegurese de que la linea no esté torcida ni apretada y vuelva a intentarlo. Si
sigue habiendo resistencia, llame a su proveedor de atencién médica.

Para obtener mds informacion sobre lineas centrales, consulte la seccion de
“Lineas venosas centrales” de esta guia. Para obtener mds informacion sobre el
cuidado de lineas centrales en su hospital, preguntele a su equipo de atencion
médica.

ESCUELA

Durante el tratamiento, su hijo debe continuar aprendiendo, creciendo e interactuando
con sus pares (amigos). Ir a la escuela es una parte importante del retorno del nifio

a una rutina normal. La escuela también ayuda a los nifios a sentirse bien con ellos
mismos y a tener esperanza para el futuro. Su proveedor de atencién médica hablara
con usted cuando su hijo esté listo para volver a la escuela. Para facilitar esta transicion,
el especialista infantil u otro integrante del equipo de atencién médica puede ir a la
escuela de su hijo y hablar con los comparieros y explicarles qué es el cancer y como se
trata. Solicitele al maestro de su hijo que lo llame si algun nifio en la clase contrae una
enfermedad contagiosa como varicela.

Para muchos nifos es dificil volver a la escuela, en especial si tienen cambios en el
cuerpo. La pérdida de cabello y la pérdida o el aumento de peso son las preocupaciones
comunes. Inférmele a su proveedor de atencion médica si a su hijo le preocupa

volver a la escuela. El especialista infantil, trabajador social, psicélogo o enfermero le
podran ayudar. Si su hijo tiene problemas para hacer las tareas escolares, solicite ayuda
adicional. Las leyes en los Estados Unidos permiten que un nifo con cancer reciba un
plan de educacion especial, que puede incluir ayuda adicional. Estas leyes son la Ley de
educacién para personas con discapacidades y el articulo 504 de la Ley de rehabilitacion.
Hable con algun integrante de su equipo de atencién médica para saber cémo pueden
aplicarse estas leyes, o las leyes en su pafs, a su hijo.

Si su hijo no puede ir a la escuela, hable con el
maestro de su hijo. Su proveedor de atencidon médica H
puede escribir una carta a la escuela en la que

explique el diagnostico y el tratamiento de su hijo.

El maestro de su hijo puede enviar la tarea a casa

y encontrar las maneras de mantener al nifio en
contacto con los demas comparieros de la clase. La
escuela también puede brindar instruccion en el hogar,
en caso de ser necesaria. Un tutor puede ir a su casa
para ayudar a su hijo con las tareas de la escuela.
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Atencidn de toda la familia

COMO AFRONTAR SUS SENTIMIENTOS

Desde el momento del diagnéstico de su hijo, sus vidas no son las mismas. El
diagnostico de cancer produce cambios en su vida y en las vidas de toda la familia.
Cada familia es diferente. Cada una tiene su manera de afrontar experiencias
estresantes. Muchas familias nos han contado que sienten miedo, enojo, depresion y
culpa. Todos estos sentimientos son emociones humanas comunes. jUsted no esta solo!
Puede ser util hablar con la familia y los amigos, un integrante del equipo de atencion
médica u otros padres de un nifo que tiene cancer. Al compartir estos sentimientos,
puede ser mas facil para usted afrontar los cambios que esta experimentando.

Miedo

El momento del diagndstico es por lo general el mas dificil. El miedo a lo desconocido y
lo que significa un diagndstico de cancer para su hijo pueden ser abrumadores. Tal vez
esta experiencia sea la primera hospitalizacién de su hijo. Lidiar con el estrés de su hijo al
adaptarse a un entorno nuevo y en ocasiones aterrador puede ser dificil.

Quizas también lo atemoricen el tratamiento, las finanzas o la manera en que ayudara
a su hijo a afrontar el cancer. Puede ser util hablar sobre estos miedos y sacarlos a la
luz. El equipo de atencidon médica se encuentra a su disposicién para escuchar sus
preocupaciones y ayudarlo.

Enojo

Por momentos, es probable se sienta muy enojado con lo que esta sucediendo. Algunas
familias se enojan con Dios o con el destino por abandonarlas. Otras se enfurecen con
el equipo de atencion médica por no hallar una respuesta a lo que esta sucediendo con
su hijo. Incluso pueden estar muy enojados con su hijo por enfermarse y cambiarles
completamente la vida. El enojo es una reaccidon normal. Sin embargo, expresar su
miedo gritando, peleando o con otras acciones violentas no es una manera sana de
afrontarlo. Puede ser Util encontrar una salida segura para expresarlo. Por ejemplo, a
algunos padres salir a caminar o hablar con un amigo de confianza los ayuda a aliviar la
tensién. Para muchos padres también es Util hablar con un psicélogo, trabajador social o
capellan.

Culpa

Con frecuencia los padres se sienten culpables por no saber que su hijo estaba enfermo.
Muchos padres se preguntan si hicieron algo para causar que su hijo se enfermera de
cancer. Es posible que los hermanos también se sientan culpables por estar sanos y
pueden preocuparse al creer que ellos causaron la enfermedad por algo que hicieron o
pensaron. Por ejemplo, un hermano puede pensar:

N St.Baldrick’s
U ric

FOUNDATION 89



90

ATENCION DE
SU HIJO + DE SU
FAMILIA

K

“En una pelea que tuvimos deseé que se muriera, jy ahora tiene cancer!” Todos en la
familia deben saber con certeza que no causaron el cancer y que tampoco podrian haber
hecho algo para evitarlo.

Depresiéon

Las personas usan la depresion para describir distintas emociones y conductas.

Estar deprimido o triste es una reaccién normal ante el diagnéstico de cancery las
demandas del tratamiento. La enfermedad también exige cambios en la rutina de la
familia e implica sentimientos de aislamiento social. Estos cambios y pérdidas pueden
producir reacciones de dolor. Puede notar sintomas de dolor, como periodos de llanto,
disminucién del apetito o consumo compulsivo de alimentos, pérdida de interés,
disminucién de energia, falta de concentracién, dificultad para resolver problemas y
sintomas fisicos como tension en el pecho o dolores de cabeza.

Con el apoyo de la familia, los amigos y el equipo de atencién médica, la mayoria de

los padres pueden trabajar estas emociones y usar habilidades para afrontarlo y que son
necesarias para satisfacer las demandas de atencion. La terapia psicolégica individual

o familiar permite a los padres una manera de descubrir sus fortalezas internas. En
ocasiones, para los padres sus emociones son tan abrumadoras que sienten que no
pueden afrontar las demandas que se les imponen. Si antes del diagndstico existian
otros factores estresantes, como pérdida del empleo, mudanza, problemas maritales,
divorcio, problemas emocionales o abuso de sustancias, la situacién puede ser mas dificil.
Puede ser Util hablar sobre sus sentimientos con un integrante de confianza del equipo
de atencién médica. Pueden necesitarse ayuda psicolégica y medicamentos, y estan a su
disposicion.

cOMO AFRONTAR LA ENFERMEDAD DE SU HIJO
Algunas sugerencias para ayudarlo a afrontar la enfermedad de su hijo incluyen:

- Haga un esfuerzo especial para encontrar un momento privado para hablar con su
cdnyuge o pareja o con un amigo intimo, trate de hablar de algo que no sea su hijo
enfermo;

- Trate de no hablar sobre su hijo cuando esté presente a menos que esté incluido en
la conversacion;

- Encuentre las maneras de reducir el estrés, para muchos padres es Gtil salir a caminar,
leer o pasar tiempo con amigos de confianza, usted sabe qué es lo mejor para usted;

- Trate de organizarse por turnos con su cényuge u otra persona de apoyo para estar
con su hijo en el hospital o venir a las visitas clinicas;

- Ambos padres pueden participar en el tratamiento del nifio, compartir las
responsabilidades reduce el vacio que puede crecer entre los padres cuando uno
participa mas que el otro en la atencion;

CHILDREN(S Los expertos en cancer
g:gg;oev infantil del mundo



ATENCION DE
SU HIJO + DE SU
FAMILIA

- Permita que integrantes de la familia y amigos ayuden, sugiera maneras especificas
en las que pueden ayudarlo, por ejemplo, pidales que compren los comestibles, que
cocinen, que limpien o que lleven a sus otros hijos a la escuela y los busquen;

- Identifique a una persona de contacto que esté en comunicacién directa con usted
y se ofrezca a mantener a los demas integrantes de la familia y a los amigos al
corriente sobre el estado de su hijo, esto le evitara repetir la misma informacién una
y otra ves a varias personas diferentes, para algunas familias es util crear un sitio
web, blog u otro método de comunicacién electronica para mantener a los demas
informados;

- Solicite ayuda y apoyo a un integrante del equipo de atencion médica;
- Hable con otros padres de nifios con cancer;
- Acuda a un grupo de apoyo;

- Pregunte al proveedor de atencion médica si es adecuado para usted o no recibir
ayuda psicoldgica y/o medicacion.

IMPACTO DEL CANCER DEL NINO EN EL MATRIMONIO/RELACIéN

Una enfermedad cronica puede cambiar rapidamente por completo la vida de una
familia. Con frecuencia los padres se extentan al tratar de satisfacer las necesidades del
nifio y del resto de la familia; los problemas financieros son comunes. Muchos padres
intentan seguir trabajando en sus empleos y mantener la rutina del hogar lo mas normal
posible. Muchas parejas sienten tension en su relacion. Con frecuencia los padres dicen
gue no tienen tiempo para el otro. Pueden sentirse enojados y frustrados con lo que

les pasa a su hijo. Existen tres aspectos que pueden ayudar a evitar la separacion de

un matrimonio/relacion: respetar los estilos de afrontar la enfermedad, mantener la
comunicacién y aceptar el cambio de roles.

Respetar los estilos de afrontar la enfermedad

Cada persona responde de manera diferente al estrés. Algunos padres pueden retirarse,
otros pueden llorar o enojarse mientras que otros pueden afrontar la enfermedad
recopilando informacién. Los padres deben saber y respetar las distintas maneras que
tiene cada uno para afrontar la enfermedad del nifo. Intente comprender desde qué
lugar su pareja acepta lo que esta sucediendo.

Mantener la comunicacién

La clave para toda relacién exitosa es la comunicacion. La necesidad de hablar sobre

los sentimientos, los miedos, el aprecio y la informacién es incluso mayor durante
momentos de estrés. El silencio puede hacerlo sentir separado de su pareja. Al compartir
sentimientos e informacién, puede mantenerse conectado y estar mejor capacitado para
tomar decisiones.
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Aceptar el cambio de roles

Las demandas de la enfermedad y el tratamiento pueden cambiar los roles de los
integrantes de la familia. El cambio de roles puede causar estrés en un matrimonio o en
una familia. Algunos cambios temporales de roles pueden ser necesarios para apoyar al
nifio enfermo. Algunos cambios de roles pueden volverse permanentes, si los cambios
ayudan a mejorar el modo en que los padres o los integrantes de la familia trabajan
juntos.

Padres trabajando juntos

Algunas sugerencias para ayudar a los padres a trabajar juntos cuando tienen un hijo
con cancer incluyen:

- Informarse sobre el diagnostico y el tratamiento juntos

- Trabajar juntos para proporcionar cuidado y atencién a sus otros hijos
- Compartir los sentimientos con el otro

- Mostrar empatia y comprensién entre si, evitando culpar y criticar

- Aceptar la ayuda de la familia, los amigos y los vecinos

SUGERENCIAS PARA LOS PADRES SEPARADOS O DIVORCIADOS

Mientras que la separacion o el divorcio es dificil para la mayoria de las familias, los
problemas pueden agravarse cuando se le diagnostica cancer a un hijo. Lo mas
importante para ayudar es estar centrados en su hijo enfermo y sus hermanos. El
mantenimiento de este punto de atencion puede ayudar a minimizar otros problemas
gue pueden haber existido en la familia antes del diagnéstico de su hijo, o que pueden
haber empeorado luego del diagndstico.

Los limites y rutinas de la familia pueden volverse poco claros cuando los padres
separados o divorciados se unen para cuidar a su hijo después del diagndstico. En las
familias reconstituidas, es importante que los padrastros y las madrastras concedan

a los padres bioldgicos el tiempo y el espacio para trabajar juntos a la hora de tomar
decisiones sobre el tratamiento y cuidar al nifio enfermo. Este puede ser un momento
dificil para los padrastros, ya que probablemente no estén seguros sobre cémo ayudar.
Es importante mantenerse flexibles y brindarse apoyo mutuo a fin de poder afrontar los
cambios necesarios en sus planes de crianza cuando su hijo comienza el tratamiento.

Si la relacién con su “ex” es dificil, tal vez deba solicitarle ayuda adicional al trabajador
social o psicologo para ayudarlo a afrontar sus sentimientos. Ademas, es probable que
su hijo con cancer y sus otros hijos necesiten apoyo adicional para afrontar estos nuevos
cambios en su familia, en especial si la separacion o el divorcio son recientes.

CHILDREN(S Los expertos en cancer
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Trabajen juntos y no permitan que el estrés del divorcio o de la separacion afecte

la atencion de su hijo. Si bien el matrimonio o la relaciéon han terminado, su
responsabilidad de crianza continta. Una buena comunicacién ayuda a los padres a
tener la mejor atencion para su hijo.

Estas son algunas sugerencias para evitar problemas:

- Recuerden concentrarse en su hijo enfermo cuando negocian nuevas demandas en
su relaciéon y planes de crianza compartidos previamente;

- Coloque una copia de la sentencia de divorcio, custodia y régimen de visitas en el
historial médico de su hijo;

- Relinanse juntos con el equipo de atencidon médica para evitar confusion sobre el
plan de atencién;

- Solicite a su proveedor de atencién médica que les envie informacion importante por
correo electréonico a ambos padres, en especial cuando ninguno de los dos puede ir
a la clinica o a las visitas al hospital, de esta manera sabran que ambos recibieron la
informacion de manera precisa;

- Solicite dos copias de todos los materiales educativos para que ambos padres tengan
la misma informacion;

- Desarrollen un plan de comunicacion familiar para asegurarse de que la informacién
importante de salud se comparta cuando el nifio se traslade de una casa a otra;

- Si usted o su ex pareja se han vuelto a casar, recuerde incluir a los padrastros en la
ensefanza, ya que participaran en la atencion del nifio en casa;

- Hable con un integrante del equipo de atencidon médica si observa cambios en su
hijo con cancer, cambios en sus otros hijos o si tiene problemas al trabajar con su
ex.”

"

IMPACTO DEL CANCER EN LOS HERMANOS

Los hermanos de un niflo con cancer pueden tener muchos sentimientos y respuestas
diferentes. Con frecuencia tienen necesidades similares a las de su hermano enfermo.
Puede sentirse disgustados, asustados e inseguros sobre lo que depara el futuro.

Los hermanos pueden temerle a la palabra cancer y preocuparse por la muerte.
Independientemente de la edad, sentirdn un cambio en la vida familiar.

Mientras que sus otros hijos pueden sentirse tristes o preocupados por su
hermano enfermo, es posible que también estén resentidos o enojados.
Mama y papa pasan todo el tiempo con el hijo enfermo, o
hablando de él. Los amigos y la familia le envian obsequios
y dinero al nifio enfermo. Los otros nifos en la familia, en
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especial los mas pequenos, pueden estar celosos. Es posible que los hermanos también
estén tristes y lloren con facilidad. Con frecuencia los hermanos tienen sus propios
problemas, como depresién, problemas para dormir, dolencias fisicas o problemas en la
escuela.

Cémo ayudar a los hermanos

Las siguientes sugerencias pueden ser Utiles para ayudar a sus otros hijos a afrontar la
enfermedad de su hermano o hermana:

- Trate de pasar tiempo solo con sus otros hijos, haciendo actividades que sean de su
interés;

- Hagales saber a sus otros hijos que siguen siendo amados e importantes para usted;

- Explique el diagndstico, tratamiento y efectos secundarios que puede experimentar
su hermano o hermana; aquello que les diga dependera de sus edades y capacidad
de comprender; asegureles que el cancer no es contagioso y que no son responsables
de que su hermano o hermana tenga cancer,

- Lleve a sus otros hijos con usted al hospital para ayudarlos a sentirse participes de
la atencién y los tratamientos de su hijo enfermo; esto puede ayudar a reducir sus
temores y acrecentar el sentimiento de intimidad con su hermano o hermana;

- Si es posible, solicite a un amigo afectuoso o pariente que se queden en su casa en
lugar de enviar a los nifios a otro lado;

- Permitale a sus hijos que colaboren con las tareas en casa, esto puede ayudarlos a
sentirse necesitados y también puede ayudarlo a usted,;

- Hable con los maestros de sus hijos, los maestros pueden apoyar a sus hijos y
comunicarle todo problema que puedan tener relacionado con la escuela;

- Solicite ayuda de un integrante del equipo de atencién médica, como un especialista
infantil, trabajador social, psicdlogo o psiquiatra infantil.

IMPACTO DEL CANCER EN LOS ABUELOS

Los abuelos tienen distintas respuestas cuando se enteran de que su nieto tiene cancer.
Como usted, pueden conmocionarse y no creerlo. Los abuelos pueden sentirse culpables
por vivir una larga vida. Probablemente también sientan que son responsables y pueden
preocuparse creyendo que de alguna manera ellos transmitieron el cancer por la familia.
Los abuelos también pueden sentir tristeza, no sélo por el

familia. Si estan en buen estado de salud y pueden estar con
usted, pueden relevarlo en el hospital o ayudarlo en casa.

nieto, sino
también por su hijo o hija. (
Los abuelos pueden ser una gran ayuda para usted y su :
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Un abuelo también puede darle a los otros nifios la atencion, el consuelo y el amor que
necesitan.

Los abuelos también pueden actuar como personas de contacto. Pueden brindar
informacion a otros integrantes de la familia, para que usted no tenga que pasar tanto
tiempo en el teléfono o enviando correos electronicos. La inclusion de los abuelos en las
reuniones con el equipo de atencién médica puede ayudarlos a comprender el plan de
atencion de su nieto.

CcOMO DISCIPLINAR A UN NINO QUE TIENE CANCER

Desde el momento en que se le diagnostica cancer a un hijo, la rutina familiar normal se
interrumpe. El nifo se vuelve el centro de atencion de los integrantes de la familia y los
amigos. Con frecuencia, el nifo recibe muchos obsequios. Si bien el nifo puede sentirse
enfermo, los obsequios y la atencion siguen siendo aspectos divertidos. Los nifios
pueden acostumbrarse a ser “especiales” y querer que el tratamiento especial continte.

Los problemas de disciplina son mas comunes cuando finaliza la atencién especial

y se reanudan las actividades normales. La misma enfermedad puede interferir con

la disciplina. Es probable que los nifios actien de manera mas inmadura y mas
dependiente cuando se sienten enfermos. El dolor y los efectos secundarios del
tratamiento pueden hacer que cualquier nifio esté irritable. Muchos medicamentos,
como los esteroides, también pueden causar irritabilidad. Estos cambios en el
comportamiento pueden hacer que sea dificil saber que es lo que razonablemente debe
esperarse de su hijo.

Muchos padres se sienten impotentes y culpables cuando ven que su hijo sufre. Es
probable que sienta que debe compensar el sufrimiento y por tal motivo concede
privilegios especiales. Estos sentimientos son normales. Sin embargo, volverse tan
indulgente también puede ser un problema. Los nifios esperan y necesitan que los
adultos les proporcionen estructuras. Las reglas y los limites dan seguridad. Si un padre
es demasiado indulgente, el nifio puede pensar que la enfermedad es mas grave de lo
que le han dicho. El nifo hasta puede pensar que la afeccién es incurable.

Tenga en cuenta las siguientes pautas cuando decida como puede ponerle limites a su
hijo:
- Establezca limites claros, consistentes y acordes con la edad,;

- Adapte sus expectativas al estado actual de su hijo, si su hijo no se siente bien, es
probable que “por favor” y “gracias” no sean razonables con cada solicitud;

- Use alternativas para las nalgadas, intente usar un método de “se acabé el tiempo”
o retirar privilegios;

- Use elogios y atencién para premiar el buen comportamiento.
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Recursos

En el hospital, en la clinica y en su comunidad se dispone de gran cantidad de recursos
para ayudar a su hijo y a su familia a atravesar este momento. Los tipos de recursos
disponibles pueden incluir informacion, apoyo, ayuda financiera, alojamiento y
transporte. El equipo de atencion médica necesita que usted le informe qué tipos de
recursos le serian de mayor utilidad. Si usted o su hijo necesitan algo, comuniqueselo al
equipo de atencién médica.

Sitios de Internet

Internet es un recurso que puede serle Gtil. El Grupo de Oncologia Infantil, el equipo
de atencién médica, el hospital y la clinica no garantizan la exactitud del contenido de
estos sitios. Si tiene preguntas sobre lo que leyd en cualquiera de los sitios, solicite a un
integrante de su equipo de atencidon médica que comente el contenido con usted.

Los siguientes sitios web tienen informacién sobre el cancer pediatrico y los recursos
relacionados con el cancer:

GRUPO DE ONCOLOGIA INFANTIL
www.childrensoncologygroup.org

Informacion en Internet sobre el diagndstico, el tratamiento, los ensayos clinicos,
las maneras de afrontar el cancer y la atencién de seguimiento para los nifos, los
adolescentes y los adultos jovenes con cancer y sus familias proporcionada por los
profesionales de atencién médica, los padres y los sobrevivientes relacionados con
el Grupo de Oncologia Infantil, una red de mas de 200 hospitales que conforman la
organizacion de investigacion del cancer pediatrico mas grande del mundo.

CURESEARCH FOR CHILDREN’S CANCER
www.curesearch.org

Curesearch.org es un recurso en linea para pacientes, familias y sistemas de apoyo. El
sitio web incluye informacién actualizada sobre los diversos tipos de cancer infantil,
junto con datos de los ensayos clinicos, las definiciones y las descripciones de pruebas,
los procedimientos y tratamientos, y la informacién para ayudar a las familias a manejar
los aspectos emocionales que conlleva la atencién de un nifio con cancer.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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AMERICAN CHILDHOOD CANCER ORGANIZATION
WWW.acco.org
La American Childhood Cancer Organization, fundada por los padres de nifios con

cancer, ofrece informacion, apoyo y defensa para los nifios y adolescentes con cancer y
sus familias a través de filiales locales y a nivel nacional.

CARINGBRIDGE

www.caringbridge.org

CaringBridge ofrece sitios web personales y privados sin cargo para las personas que
sufren importantes desafios de salud. Estos sitios web les permiten a los pacientesy a
las familias mantener informados a los amigos y los seres queridos y recibir mensajes de
aliento y apoyo. Las familias tienen control sobre los niveles de privacidad del sitio web,
incluida una opcion para establecer una clave al sitio o una lista de visitas autorizadas.
FERTILE HOPE

www.fertilehope.org

Fertile Hope brinda informacion sobre opciones de reproducciéon para aquellos en riesgo
de infertilidad debido al tratamiento del cancer.

HOPE PORTAL

www.searchhope.org

Un portal web desarrollado por el Childrens Hospital Los Angeles Hope Resource Center
gue sirve como una puerta interna a la informacion sobre el cancer infantil y los servicios
y ofrece enlaces a otros sitios. La busqueda en el portal puede personalizarse por usuario,
la enfermedad o afeccion y el grupo etario del paciente. Los usuarios pueden acceder a
un manual de instrucciones sobre cdmo usar una computadora o Internet.

INSTITUTO NACIONAL DEL CANCER (NCI)
www.cancer.gov

Informacion relacionada con el cancer brindada por el Instituto Nacional del Céncer, el
principal organismo del gobierno federal de los Estados Unidos para la investigacion del
cancer.
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PEDIATRIC BLOOD AND MARROW TRANSPLANT CONSORTIUM
www.pbmtc.org

Informacion para las familias de nifios que son sometidos a trasplantes de sangre y de
médula ésea proporcionada por The Pediatric Blood and Marrow Transplant Consortium,
una red de mas de 100 hospitales que conforman la organizacion de investigacion mas
grande que existe dedicada a los trasplantes pediatricos de sangre y médula 6sea.

Para obtener mas informacidn sobre los recursos en su drea, preguntele a su
equipo de atencion médica.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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Después de finalizar
el tratamiento:
¢Qué sucede luego?

\

La mayoria de las familias ansfan la finalizacién del tratamiento del cancer de su hijo,
pero cuando llega ese dia, pueden tener sentimientos encontrados. La finalizacién del
tratamiento puede ser un momento de desasosiego y puede sorprenderse al no sentir la
alegria que pensod sentiria. La preocupacion y la ansiedad son comunes cuando finaliza el
tratamiento de quimioterapia capaz de salvar vidas. El tratamiento significa que se estan
tomando medidas contra el cancer, y finalizar el tratamiento puede despertar temores de
que el cancer regrese. Completar el tratamiento también significa un fin a lo que se ha
convertido una rutina familiar, un fin al acceso inmediato al personal médico informado
y el comienzo de una etapa de atencion nueva y desconocida.

En este momento, es importante que sepa que la mayoria de los canceres en los nifios
y las personas jévenes no regresan. Consideramos que el conocimiento es poder, y
esperamos que al proporcionar respuestas a las preguntas frecuentes se sienta mas
cémodo al ingresar a la siguiente fase de la atencién del cancer.
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El primer mes fuera del tratamiento

Después de la fecha de finalizacion del tratamiento de su hijo, puede sentirse extrafno
dejar de darle al nifio los medicamentos que combatieron el cancer durante el
tratamiento. También puede sentirse extrafio que las visitas de seguimiento sean menos
0 mas distanciadas. Caso contrario, habra algunos cambios inmediatos, ya que por

lo general se necesitaran varias semanas para que el recuento sanguineo regrese a la
normalidad, y varios meses para que el sistema inmunolégico se recupere.

éMI HIJO AUN DEBE TOMAR BACTRIM™ (SEPTRA®)?

Si, si su hijo ha estado tomando Bactrim™ (Septra®), por lo general se continta con este
medicamento durante 2 a 3 dias por semana durante varios meses luego de finalizado el
tratamiento.

éQUE HAGO SI MI HIJO EMPIEZA A TENER FIEBRE O SE ENFERMA?

En las primeras semanas después del tratamiento, es posible que su hijo aun tenga
recuentos sanguineos bajos y una linea central. Durante este periodo, debera
comunicarse con el centro de tratamiento si su hijo tiene fiebre y es posible que su hijo
deba ir al hospital para recibir terapia con antibiéticos. Hable con su equipo de atencién
médica sobre qué hacer si su hijo se enferma.

¢QUE SUCEDE SI MI HIJO SE EXPONE A LA VARICELA O HERPES?

Debe llamar al centro de tratamiento si su hijo se expone a alguna persona con
varicela o herpes. Es posible que su hijo necesite medicamentos para ayudar a evitar

la infeccién con el virus de la varicela. Si su proveedor de atencion médica le ha dicho
gue su hijo tiene inmunidad propia suficiente contra la varicela durante el tratamiento,
no es necesario tomar ninguna medida si la exposicion ocurre después de finalizar el
tratamiento.

éCUANDO SE PUEDE RETIRAR LA LINEA CENTRAL?

A la mayoria de los nifios se les retira la linea central ni bien finaliza el tratamiento.
Preglntele a su equipo de atencién médica cuando es el mejor momento para retirarle
la linea central a su nifo. Las lineas internas (como PORT-A-CATH® o Medi-Port) por lo
general se retiran en la sala de procedimientos o en la sala de operaciones. Las lineas
externas (como Hickman® o Broviac®) por lo general se retiran en la clinica. La extraccion
de la linea central es un procedimiento quirdrgico menor y por lo general los nifos
experimentan una molestia minima que dura uno o dos dias después del procedimiento.

éQUE SUCEDE CUANDO SE NECESITA UN ANALISIS DE SANGRE LUEGO
DE RETIRADA LA LINEA O PUERTO CENTRAL?

Se le extraera sangre a su hijo con una aguja luego de retirada la linea o el puerto
central. La mayoria de los nifos toleran bien la venopuncion (extraccion de sangre), pero

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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ocasionalmente un nifo puede estresarse pensando que lo van a “pinchar.” Puede usar

hielo, una crema anestésica local o un parche, como EMLA®, para adormecer el area. Su
enfermera le mostrara donde aplicar la anestesia. Si la extraccion de sangre se vuelve un
problema, el especialista infantil podra ofrecerle ayuda a su hijo para afrontar los andlisis
de sangre.

Es importante que nunca sea deshonesto con su hijo sobre un futuro analisis de sangre,
ya que si lo es puede afectar la confianza que el nifio tiene en usted. A la vez, no

es necesario hablar sobre un futuro andlisis de sangre semanas antes del evento. La
mayoria de los especialistas infantiles recomiendan esperar un periodo breve para que
el nifno procese la informacién. El especialista infantil puede sugerirle otras ideas y
estrategias para ayudar a su hijo a tolerar mejor las extracciones de sangre.

éPOR QUE MI H1JO AUN SE SIENTE CANSADO?

Cuando los nifos finalizan el tratamiento, la fatiga es comun. Lleva tiempo reconstruir
la fuerza y la resistencia. La mayoria de los padres descubre que esto puede llevar varios
meses.

éCON QUE FRECUENCIA DEBERA MI HIJO REGRESAR AL HOSPITAL?

Cuando su hijo finalice el tratamiento, se lo vera con frecuencia en la clinica. La mayoria
de los nifios tratados por leucemia debera visitar la clinica mensualmente para someterse
a una revision del progreso durante el mes pasado, un examen fisico y recuentos
sanguineos. Las visitas mensuales por lo general contintan durante el primer ano fuera
del tratamiento. Los nifios tratados por un tumor sélido posiblemente tengan intervalos
mas prolongados entre visitas. La preferencia de su equipo de atencién médicay la
politica de su clinica u hospital pueden ser levemente diferentes.

¢QUE SUCEDE EN LAS VISITAS DE SEGUIMIENTO?

El objetivo principal de las visitas de seguimiento durante el primer afio es asegurarse
de que el cancer no haya regresado y comenzar la transicion a la vida después del
cancer. De manera habitual, los nifios necesitaran un recuento sanguineo completo para
asegurar la recuperacion de la médula ésea después del tratamiento y es posible que

se realicen anélisis de sangre para evaluar la salud de otros érganos, como el higado y
los rifiones. El proveedor de atencién médica realiza un chequeo general, que incluye
preguntas sobre el estado de su hijo y un examen fisico.

A los nifos que fueron tratados por un tumor sélido se les realizaran estudios de
imagenes regularmente para asegurar que estan libres de cancer. La frecuencia de

las TC, IRM y demas pruebas depende del tipo de cancer y del plan de tratamiento.
Generalmente se le dard un cronograma o un calendario de las visitas de seguimiento e
imagenes planificadas en su primera visita clinica de seqguimiento.
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¢ESTA BIEN SI NO TENGO GANAS DE CELEBRAR?

Los padres y los pacientes descubren que, con frecuencia, los amigos e integrantes de la
familia estdn muy alegres por ellos al final del tratamiento. Posiblemente lo saluden con
amplias sonrisas y le digan lo bien que se ve su hijo, y hasta pueden preguntarle: “;No
es genial que su hijo terminé la quimio?”

Para muchas familias, pero no para todas, una celebracion es muy apropiada. Su hijo

y su familia acaban de pasar por el enorme desafio del tratamiento. Este es un gran
logro. La celebracion puede ser discreta, como una visita al parque en lo que antes era
un dia en la clinica. Algunas familias prefieren tener una fiesta familiar o celebracion en
la escuela. Algunas descubren que puede ser muy positivo enfocarse en la planificaciéon
de unas placenteras vacaciones. Otros padres descubren que sus reacciones son mucho
mas cautas, porque estan preocupados por el futuro. Incluso si son muchos los desafios
por delante, usted y su hijo han hecho algo verdaderamente asombroso al haber pasado
todas esas semanas, meses o incluso afios de tratamiento. Permitase un momento de
reconocimiento de este hito. Lo que usted y su hijo elijan hacer sera lo correcto para
ustedes.

Dos a seis meses fuera del tratamiento

Luego de algunas semanas fuera del tratamiento, la mayoria de los nifos tiene
recuentos sanguineos normales que reducen las complicaciones que pueden presentar
las plaquetas bajas, los recuentos bajos de glébulos rojos y los recuentos bajos de
glébulos bancos. La recuperacion del sistema inmunolégico progresa, pero aun no ha
regresado a la normalidad.

éA DONDE SE FUERON TODOS?

Durante el tratamiento activo, los pacientes y las familias ven regularmente a los
profesionales de atencién médica y otros padres en el hospital. El equipo de atencion
meédica le ofrece la tranquilidad de que su hijo esta progresando bien y esta a su
disposicion para responder preguntas o hablar sobre sus preocupaciones. Otros padres
pueden ser una fuente reconfortante de informacion. De todos modos, cuando finaliza
el tratamiento, usted tiene menos contacto con estas fuentes de apoyo.

En ocasiones los padres encuentran que incluso las personas que parecian comprender
por lo que estaban pasando durante el tratamiento ya no estan disponibles como
solfan estarlo. Es posible que los adolescentes sientan que muchos de sus amigos los
han abandonado. Puede ser especialmente dificil en este momento encontrar personas
que se percaten de las presiones y los miedos que acompanan la fase posterior al
tratamiento.
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Con una breve explicacion, o quizas prestandoles esta guia, los amigos y parientes
pueden llegar a darse cuenta de que usted todavia tiene inquietudes y preocupaciones y
a comprender mejor sus sentimientos. Algunos padres crean un nuevo sistema de apoyo
con grupos de padres en Internet o bien siguen en contacto con otras familias en el
hospital a través del correo electrdnico.

éQUE HAGO SI MI HIJO EMPIEZA A TENER FIEBRE O SE ENFERMA?

Consulte con el proveedor de asistencia médica de su hijo para determinar un plan para
el manejo de fiebres y enfermedades menores. Una vez que su hijo tenga un recuento
sanguineo normal y se le haya retirado la linea o el puerto central, probablemente se

le recomiende consultar primero al médico de familia o pediatra. Este médico puede
decidir si su hijo debe ir al hospital.

¢QUE SUCEDE SI MI HIJO SE EXPONE A LA VARICELA, HERPES U OTRAS
ENFERMEDADES CONTAGIOSAS?

La inmunidad de su hijo estara reducida durante un maximo de seis meses después

del tratamiento. Es posible que los nifios a los que se les ha realizado un trasplante de
células madre hematopoyéticas tengan una inmunidad reducida durante un periodo mas
prolongado. Si anteriormente su hijo tuvo que tomar medicamentos adicionales cuando
estuvo en contacto con varicela o herpes, debera usar estos medicamentos durante este
periodo.

éMI HIJO AUN DEBE TOMAR BACTRIM™ (SEPTRA®)?

El equipo de atencién médica puede interrumpir este medicamento luego de que su hijo
esté fuera de tratamiento de 3 a 6 meses.

¢MI HIJO PUEDE COMENZAR CLASES DE EDUCACION FISICA Y
NATACION?

Cuando se le haya retirado la linea o el puerto central a su hijo y la incision haya
cicatrizado, por lo general no hay restricciones para nadar. El ejercicio es importante
para la salud y, a menos que haya alguna razén especifica por la que su hijo no pueda
estar fisicamente activo, se debe alentar el ejercicio diario. Consulte con su equipo de
atencién médica para asegurarse de que no haya restricciones en las actividades.

¢LE VOLVERA A CRECER EL CABELLO A MI HIJO?

La pérdida de cabello, también conocida como alopecia, es un efecto secundario de
algunos medicamentos de la quimioterapia y/o la radiacion. Por lo general el cabello
volvera a crecer cuando finalice el tratamiento para el cancer. s posible que el cabello
tenga un color o una textura levemente diferentes (mas rizado, mas grueso o mas fino)
gue antes del tratamiento para el cancer. En algunos casos, cuando un nifio recibe altas
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dosis de radiacion, tal como se usa para la terapia de tumor cerebral, es posible que
el cabello no vuelva a crecer en el lugar donde se aplicé la radiacion. Consulte con su
equipo de atencién médica toda pregunta o inquietud que pueda tener.

¢(POR QUE ME GENERA ANSIEDAD REGRESAR A LA CLINICA?

Volver a la clinica para chequeos puede ser estresante. Algunos padres dicen que su
ansiedad aumenta a medida que se acerca el dia de la cita y luego se sienten mucho
mas relajados después y pueden olvidar la enfermedad por un momento. Es bueno
recordar que la probabilidad de recurrencia del cancer en cualquier visita de seguimiento
es muy baja.

Regresar a la clinica también puede traer otros factores estresantes. Puede ser dificil
ver a otros nifos que aun estan recibiendo tratamiento. Esto puede traer recuerdos
dificiles del tratamiento de su propio hijo. Regresar a la clinica también puede significar
que los padres escuchan noticias de los nifios que conocieron durante el tratamiento.
Si las noticias son malas, es natural que los padres teman por su propio hijo. Siempre
es importante recordar que, incluso cuando los nifios tienen el mismo diagnostico, la
enfermedad de cada nifio es Unica. Puede ser util hablar sobre sus preocupaciones con
el equipo de atencion médica.

¢POR QUE SIGO SINTIENDO MIEDO DE QUE EL CANCER REGRESE?

A menudo los padres nos cuentan que el final del tratamiento se siente como perder
la red de seguridad del nifo. Durante el tratamiento, las familias sienten que se esta
haciendo todo lo posible para vencer la enfermedad. En ocasiones los padres sienten
que preferirian que su hijo permanezca en quimioterapia de dosis bajas de por vida si
esto pudiera garantizar que la enfermedad no retornara.

Si esta luchando con miedos de una recidiva, puede ser de gran utilidad recordar que:

- La mayoria de los canceres infantiles no son recurrentes

- Las posibilidades de recidiva disminuyen mientras mas tiempo esté su hijo fuera de
tratamiento

- Para muchos nifos, el tratamiento puede ser exitoso incluso si la enfermedad regresa

¢QUE SUCEDE CON LOS HERMANOS?

Al igual que los padres, es probable que los hermanos de un nifio enfermo sigan
estando preocupados por la salud de su hermano o hermana durante un tiempo
después del tratamiento. Muchos nifios también se percataran de que, pese a que el
tratamiento finalizo, sus padres ain estan mas concentrados en el nifio que estuvo
enfermo. Con frecuencia, los hermanos necesitan sentir que se los ama de igual manera.
A medida que crezcan, probablemente los hermanos necesitaran mas explicaciones
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detalladas sobre la enfermedad, ademas de tener la seguridad de que el riesgo de cancer
no aumenta para ellos.

éCUANDO REGRESARA LA VIDA A LA NORMALIDAD?

Por supuesto, la vida nunca regresara exactamente a lo que era antes de que su hijo se
enfermara. Sin embargo, la mayoria de los padres sienten que, con el tiempo, la familia
logra una “nueva normalidad.” Para algunos padres, volver al trabajo puede sentirse
como un paso enorme. Si no ha visto a los companferos de trabajo desde antes de que
se su hijo se enfermara, afrontar sus reacciones puede ser un desafio. Para algunos
padres ha sido til visitar el lugar de trabajo o reunirse con sus companeros antes del
primer dia laboral oficial. Esto los ha ayudado a afrontar sus propias reacciones y las de
los demas con antelacion.

¢{QUE SUCEDE CON LA DISCIPLINA/COMPORTAMIENTO?

El regreso a la disciplina habitual en la familia es parte de regresar a la “nueva
normalidad.” Cuando un nifio esta enfermo, es facil dejar pasar las reglas de la familia.
Sin embargo, mediante la insistencia en el buen comportamiento, los padres pueden
enviar un mensaje muy positivo tanto al nifio que estuvo enfermo como a sus hermanos
de que la familia esta regresando a sus rutinas normales y expectativas. Esto le recuerda
a toda la familia que tienen un futuro después del cancer.

¢COMO SERA LA ESCUELA PARA MI HIJO?

La mayorfa de los nifios con cancer siguen asistiendo a la escuela durante la terapia.

Se le recomienda una charla con la clase o simplemente compartir la noticia de la
finalizacion del tratamiento con sus amigos mas cercanos. Es posible que los nifios

gue perdieron periodos prolongados de escuela debido al tratamiento o los efectos
secundarios necesiten un tiempo para volver a adaptarse. El regreso a la escuela puede
causar ansiedad o preocupacion. El nifio puede volverse lloroso o expresar su frustracion
con un comportamiento antisocial o berrinches. Si su hijo tiene estos problemas, hable
con su maestro. Quizas también desee recibir ayuda del consejero escolar, el psicologo o
el trabajador social, o bien de un especialista escolar en el hospital.

Para muchos nifos es dificil volver a la escuela, en especial si tienen cambios

en el cuerpo. La pérdida de cabello y la pérdida o el aumento de peso son las
preocupaciones comunes. Informe a su equipo de atencién médica si a su hijo le
preocupa volver a la escuela. El especialista infantil, trabajador social, psicologo
o enfermero le podran ayudar. Si su hijo tiene problemas para hacer las tareas
escolares, solicite ayuda adicional. En los Estados Unidos, existen dos leyes que
ayudan a los nifios tratados por cancer a recibir los servicios necesarios en la
escuela, incluyendo un plan de educacién individualizada (PEI). Estas leyes son la
Ley de educacién para personas con discapacidades y el articulo 504 de la Ley de
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rehabilitacion. Hable con algun integrante de su equipo de atencion médica para saber
cémo pueden aplicarse estas leyes, o las leyes en su pafs, a su hijo.

(QUE SUCEDE CON LA DIETA?

Probablemente la nutricién y la dieta de su hijo fueron afectadas por el tratamiento

para el cancer. Si su hijo fue tratado con medicamentos esteroides, es posible que haya
desarrollado un gusto por las comidas saladas y poco saludables y que se haya excedido
en el peso. Los nifios que recibieron tratamiento que les causé llagas en la boca, nduseas
o diarrea pueden haber sufrido una pérdida de peso y desarrollado aversion a la comida
(evitan determinados alimentos). El objetivo deber ser un regreso gradual a una dieta
normal y saludable. Ahora es el momento de dejar los bocadillos de muchas calorias y
los alimentos altos en sodio que probablemente se ingirieron durante el tratamiento. Se
debe alentar a su hijo a que coma una variedad de alimentos de todos los grupos cada
dia. Resista la urgencia de ofrecer alimentos de alto contenido calérico y no nutritivos a
nifios que estan por debajo de su peso. Su nutricionista puede ayudar con sugerencias
de comidas y planificaciéon de menu. Una dieta saludable, que incluya un equilibrio
saludable de proteinas, carbohidratos, grasas, vitaminas y minerales, es una parte
importante a la hora de ayudar al cuerpo de su hijo a crecer, sanar y
funcionar bien. Por supuesto, esta es la mejor manera de comer para
toda la familia.

¢QUE SUCEDE CON LOS COMPLEMENTES VITAMINICOS
Y MEDICAMENTOS DE VENTA LIBRE?

Los complementos vitaminicos no son un reemplazo de los buenos
habitos alimenticios. Pueden usarlos los nifios con intolerancia a
determinados grupos de alimentos, como la leche, o que tienen
bajos niveles de nutrientes, como vitamina D. Algunos proveedores
de atencién médica recomiendan un multivitaminico diario. Consulte con su proveedor
de atencién médica sobre el uso de multivitaminicos. Un habito alimenticio saludable

y la ingesta de complementos cuando son médicamente necesarios aseguran que los
nifios y los adolescentes tengan una amplia variedad de nutrientes y vitaminas necesarias
para estar saludables y funcionar correctamente.

Durante los primeros 6 meses después de finalizado el tratamiento, consulte con su
proveedor de atencién médica antes de tomar:
- Cualquier medicamento de venta libre o sin receta

- Medicamentos a base de hierbas

pEOEnBENES Los expertos en cancer
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Seis a doce meses fuera del tratamiento

Para este momento, la mayoria de los nifios tendran recuentos sanguineos normales vy,
para fines del primer afno, el sistema inmunolégico habra regresado a la normalidad. Es
probable que los pacientes que han sido sometidos a un trasplante de células madre
hematopoyéticas tenga un periodo de recuperacion del sistema inmunolégico mas
prolongado.

éQUE HAGO SI MI HIJO EMPIEZA A TENER FIEBRE O SE ENFERMA?

Luego de 6 meses de terapia, las fiebres y enfermedades menores por lo general se
manejan como con cualquier nifo. Esto puede significar atencién de comodidad como
reposo en cama y acetaminofén (como Tylenol®) o una consulta al pediatra si tiene 101°
grados de fiebre o0 mas o si su hijo parece estar muy enfermo. Sera dificil no preocuparse
cuando su hijo tenga dolor de garganta o de cabeza, aunque la causa mas probable

sea una enfermedad infantil normal. Para los padres de los nifios tratados por cancer,

las enfermedades menores pueden ser muy estresantes y no es facil considerar como
“normales” las enfermedades infantiles. Es importante recordar que todos los nifios se
enferman a veces y se recuperan con reposo y atencién de comodidad.

¢EXISTE ALGUN SINTOMA PREOCUPANTE QUE PUEDA INDICAR ALGO
MAS GRAVE?

Comuniquese con su proveedor de atencion médica en su centro de tratamiento si su
hijo tiene:

- Mas de 101° f grados de fiebre durante un periodo prolongado

- Equimosis sin explicacion

- Dolores de cabeza repetidos o vémitos a primera hora de la mafiana

- Agrandamiento de los ganglios linfaticos

- Cambios en el estado mental (confusion, suefo excesivo)

- Debilidad en los brazos o en las piernas sin explicacion

- Cambios en el intestino o los habitos urinarios

- Bultos o protuberancias sin explicacién en cualquier parte en el cuerpo

Si tiene alguna pregunta o inquietud, no dude en comunicarse con su proveedor de
atencién médica. Estan a su disposicion para responder sus preguntas, brindar consejos
y tranquilizarlo.

) St.Baldrick’s
U 1

FOUNDATION 107



108

DESPUES DE
FINALIZAR EL
TRATAMIENTO

JHAY ALGO QUE MI HIJO NO DEBA HACER?

Se alienta a los nifios a que regresen a sus actividades normales ni bien puedan, aunque
algunos quedan con efectos perdurables del cancer o del tratamiento y probablemente
no puedan hacer todo lo que podian antes del tratamiento. Puede haber algunas
restricciones de actividades segun el tratamiento de su hijo. Por ejemplo, algunos
proveedores de atencién médica recomiendan no levantar pesos pesados a los pacientes
que recibieron altas dosis de medicamentos de quimioterapia denominados antraciclinas
(como doxorubicina o daunorubicina). Hable con su proveedor de atencion médica sobre
los limites especificos para su hijo.

éQUE SUCEDE CON LAS INMUNIZACIONES?

La quimioterapia usada en dosis convencionales (no las dosis usadas para trasplante

de células madre hematopoyéticas) usualmente no destruye la inmunidad adquirida de
inmunizaciones administradas antes del cancer. Eso significa que, por lo general, no es
necesario repetir las inmunizaciones que ya se administraron. Su equipo de atencion
médica puede realizarle andlisis a su hijo para determinar si necesita refuerzos. Es posible
gue el cronograma de inmunizaciones de muchos nifios, en especial de nifios pequefios,
se interrumpa durante el tratamiento. La mayoria de los nifios puede comenzar a
ponerse al dia con cualquier inmunizacién faltante dentro de los 6 a 12 meses al final del
tratamiento. Su proveedor de atencidon médica hablara con usted sobre cuando su hijo
puede volver a recibir inmunizaciones.

¢(QUIENES SON MIS MEJORES SISTEMAS DE APOYO?

Para muchas familias la finalizacién del tratamiento es un momento positivo en el que
necesitan menos apoyo, pero para otras puede ser un momento de desasosiego. En este
momento, es fundamental la comunicacién con su pareja o cényuge (o una persona de
apoyo y confianza). La necesidad de hablar sobre los sentimientos, los temores, la gratitud
y la informacion perdura después de finalizado el tratamiento. El silencio puede hacerlo
sentir separado de su pareja y seres queridos. Al compartir sentimientos e informacion,
puede mantenerse conectado y estar mejor capacitado para tomar decisiones.
Manténgase en contacto con las personas que han estado cerca de usted y que le
permiten ser honesto en cuanto a sus sentimientos. Hablar con los demas puede ayudarlo
a pensar con mayor claridad. El personal que conocié durante el tratamiento se percatara
de las dificultades que enfrentan los padres y las personas jévenes al final del tratamiento.
Hable con ellos si siente que necesita apoyo adicional en este momento. Algunos centros
de tratamiento cuentan con grupos de apoyo para padres. Si estos grupos no estan
disponibles, es posible que existan grupos de apoyo para el cancer mas generales en su
area. Preguntele al equipo de atencién médica de su hijo dénde puede encontrar apoyo
en su area. Las organizaciones mencionadas al final de esta seccién también lo orientaran
con respecto a los servicios de apoyo disponibles en su area. El proveedor de atencion
médica primaria también podra brindar apoyo, consejos y orientacion.
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icOMo AFRONTO EL ANIVERSARIO DEL DIAGNOSTICO DE MI HIJO O DE
LA FINALIZACION DEL TRATAMIENTO?

Los aniversarios del momento del diagnostico o de la finalizacion del tratamiento
pueden ser muy emocionales y, para la mayorfa de los padres, crear sentimientos tanto
de tristeza como de alegria. Con el tiempo, muchos padres descubren que pueden
lograr un equilibrio entre estar agradecidos de que su hijo se ha librado del cancery la
tristeza por las pérdidas inevitables que trajo la experiencia. Algunas familias tendran
que aceptar muchas pérdidas de estas, en especial cuando los nifios tienen efectos que
perduran del tratamiento para el cancer.

Un afio fuera del tratamiento y mds

El “aniversario del afio fuera del tratamiento” es un momento significativo para muchas
familias. El recuento sanguineo y el sistema inmunolégico se han recuperado y ha
vuelto el cabello si se habia ido. Los nifios por lo general tienen méas energia y pueden
experimentar un crecimiento para “ponerse al dia.” Para muchos nifios, ya no hay
evidencia fisica del tratamiento para el cancer, pero para otros los efectos perdurables
del tratamiento para el cancer pueden ahora ser aparentes.

¢(POR QUE AUN DEBEMOS REGRESAR A LA CLINICA?

El eje central de las visitas clinicas durante el segundo ano después de finalizarr el
tratamiento sera levemente diferente. El equipo de atencion médica seguird controlando
a su hijo, pero los intervalos entre visitas se prolongan. Se pueden realizar andlisis de
sangre e imagenes para tener la certeza de que el cancer ha desaparecido. El equipo

de atencién médica también se concentrara en restablecer el estado de buena salud de
su hijo. Consulte con su proveedor de atencidon médica acerca del plan de seguimiento
especifico de su hijo. Luego de 2 a 5 afios, la atencién de su hijo puede pasar a una
clinica de seguimiento a largo plazo.

éCOMO DEBO HABLAR CON MI HIJO SOBRE LA ENFERMEDAD?

A medida que su hijo crece, aumenta también la cantidad de informacién que necesita
sobre su enfermedad y tratamiento. Con frecuencia, los nifios eran muy pequefios como
para recordar demasiado sobre el periodo de tratamiento. Puede ser tentador intentar
proteger a su hijo de la ansiedad que usted siente y no compartir mas informacion

sobre la enfermedad. Por lo general los ninos se percatan de méas cosas de las que los
adultos creen. Muchos nifos obtendran informacién sobre su enfermedad a partir de
los comentarios realizados por los hermanos mas grandes, parientes o amigos. Obtener
informacion sobre la enfermedad de esta manera puede significar que sélo tienen parte
de la historia. Esto puede generarles preocupaciones. Los miedos pueden aumentar si un
nifio no puede hablar con los padres sobre sus sentimientos, dudas y preguntas.
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Puede ser dificil para su hijo preguntarle sobre el cancer si usted nunca se lo mencioné.
Al hablar abiertamente con su hijo, lo esté invitando a compartir también abiertamente
lo que piensa sobre la enfermedad. Esto le daré al nifio la oportunidad de corregir
cualquier malentendido y lo tranquilizara. La comunicacién abierta con los padres le
permite al nifio comprender por qué debe seguir viniendo a la clinica incluso si ya esta
bien.

¢POR QUE LA ESCUELA PARECE DIFICIL PARA MI HIJO?

Para algunos nifos, el desarrollo intelectual puede verse afectado por los niveles
reducidos de energia durante el tratamiento y por las prolongadas ausencias a la escuela.
El tratamiento para el manejo o la prevencién de la enfermedad en el cerebro puede
afectar la memoria y las capacidades de aprendizaje. Los nifos que tuvieron tratamiento
de un tumor cerebral tienen mayores probabilidades de recibir tratamientos que

pueden afectar el aprendizaje y la memoria. Si su hijo recibio este tipo de tratamiento,
comuniqueselo a la maestra, al director y al consejero escolar.

Algunos padres y maestros informan que los nifios que recibieron terapia para el

sistema nervioso central pueden tener dificultad para concentrarse. El cerebro es una
estructura muy compleja que continla creciendo y desarrollandose durante toda la
infancia, adolescencia y adultez temprana. Las pruebas neuropsicolégicas pueden ayudar
a identificar las fortalezas y las debilidades en el aprendizaje y ayudar a que la escuela
brinde a su hijo apoyo adicional para que alcance su maximo potencial educativo.

Es posible que no surjan dificultades en la escuela durante afios luego de finalizado el
tratamiento. Toda dificultad académica debe ser consultada con el equipo de atencion
médica, el psicdlogo de la escuela o el especialista en reintegracién y la escuela de su

hijo.

Lo siguiente puede en ocasiones aumentar el riesgo de problemas educativos:

- Antecedentes de problemas de aprendizaje antes del diagnéstico de cancer
- Ausencias frecuentes o prolongadas en la escuela

- El tratamiento ha afectado la audicién o la vision

- El tratamiento que implica limitaciones fisicas

- El tratamiento del cerebro y la médula espinal, incluidas radiacién, ciertos tipos de
quimioterapia intravenosa y quimioterapia intratecal (quimioterapia administrada
directamente en la espina dorsal)

¢COMO AYUDO A MI HIJO A MANTENER UN PESO SALUDABLE?

Los efectos del cancer infantil y su tratamiento sobre el apetito y la actividad fisica
son diferentes para cada nino. El objetivo es ayudar a su hijo a estar saludable y
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desenvolverse bien en la escuela, en los juegos o en el trabajo. Algunos nifios tienen
problemas continuos con la nutricidon y con el mantenimiento de un peso saludable. La
mayoria de los niflos comenzaran a aumentar de peso una vez finalizado el tratamiento
y, como padre, esto serd muy tranquilizador. Sin embargo, es posible que algunos nifios
aumenten de peso a un ritmo poco saludable. Si su hijo tiene algun problema de peso o
nutricional, hable sobre esto con su equipo de atencion médica. También puede ser Util
reunirse con un dietista.

Este es un buen momento para comenzar a tomar decisiones saludables respecto de la
dieta y los ejercicios. Una dieta saludable y la actividad fisica tienen muchos beneficios
para nifos que han tenido tratamiento para el cancer.

Entre ellos:
- Ayudan a sanar los tejidos y érganos que han sido dafados por el cancer y el
tratamiento;
- Aumentan el nivel de fuerza y energia de su hijo;

- Reducen el riesgo de desarrollar determinados tipos de canceres adultos y otras
enfermedades en la vida adulta;

- Reducen el riesgo de determinadas complicaciones a largo plazo del tratamiento del
cancer;

- Reducen las sensaciones de estrés y aumentan las sensaciones de bienestar.
Una dieta sana y equilibrada se basa en los grupos de alimentos recomendados, que
incluyen:

- Pan, cereales integrales y cereales

- Frutas

Proteina

- Vegetales

- Leche y productos lacteos
MiPlato

- Carne, pescado, carne de ave y frutos secos MyPlate
Es importante la combinacion de una alimentacién saludable con actividad fisica. En
general, un estilo de vida saludable incluye no fumar, seguir una dieta baja en grasas
y con alto contenido de fibras, hacer ejercicios regularmente y evitar el consumo de
alcohol en exceso.

FOUNDATION

) St.Baldrick’s
U 1

111



112

DESPUES DE
FINALIZAR EL
TRATAMIENTO

éMI HIJO DEBE TOMAR PRECAUCIONES ESPECIALES CUANDO ESTA AL
AIRE LIBRE?

Se debe alentar a los nifos y adolescentes a incorporar alguna actividad fisica al aire libre
en su rutina diaria. Recuerde proteger a los nifios de las quemaduras de sol cuando la
piel esta expuesta al sol, incluso los dias nublados o con neblina.

- Use ropa que cubra y pantalla solar con un factor de proteccion solar alto (35 o
mas alto)

- La arena, la nieve, el cemento, el agua y las alturas aumentan el riesgo de dafio
solar

- Disuada a su hijo para que no se broncee; evite cabinas de bronceado

- Evite actividades al aire libre de 10:00 a.m. a 2:00 p.m. cuando los rayos solares
son mas intensos

- Planifique actividades al aire libre por la manana o en las Ultimas horas de la
tarde

- Vuelva a aplicar pantalla solar a cada hora cuando esta al aire libre, en especial
sinada

¢QUE SUCEDE SI MI HIJO HA TENIDO UN TRASPLANTE DE CELULAS
MADRE HEMATOPOYETICAS?

Esperamos que esta informacion ayude a los nifos que reciben tratamiento para
diferentes tipos de cancer, y que también sea Gtil para sus familias. Sin embargo, para
los nifos que han recibido un trasplante de células madre hematopoyéticas, algunas
partes de la recuperacion pueden ser diferentes. Después de un trasplante de células
madre hematopoyéticas, puede llevar mas tiempo recuperar la inmunidad total. Este
periodo es diferente para cada nifio y dependeréa de los siguientes factores:

- El tipo de trasplante que recibi¢ su hijo (por ejemplo, si el donante fue un integrante
de la familia o un donante no emparentado)

- Con qué rapidez comienza a funcionar la nueva médula ésea

- Si su hijo tiene que tomar medicamentos adicionales para suprimir inmunidad

- Si su hijo sufre enfermedad del injerto contra huésped.

Los nifios que han tenido radiacion corporal total como parte de la preparacion para su
trasplante de células madre hematopoyéticas también pueden tener efectos secundarios
gue no son evidentes hasta que el tratamiento finaliza.

Dada la intensidad de este tratamiento y el periodo de recuperacién mas prolongado, es
posible que su hijo siga al cuidado del equipo del trasplante por algin tiempo. El equipo
de trasplante podra decirle cuando es seguro para su hijo regresar a las actividades
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normales y también le dird cudndo puede volver su hijo al oncélogo primario o una
clinica de seguimiento a largo plazo para atencién.

¢EL SEGUIMIENTO ES PARA SIEMPRE?

La duracién del seguimiento depende del tratamiento recibido y de todo efecto
perdurable que su hijo ha experimentado. El Grupo de Oncologifa Infantil recomienda
controlar a los sobrevivientes de cancer infantil en su adultez. Las recomendaciones

de seguimiento se basan en el conocimiento médico mas actual disponible y
probablemente cambien con el tiempo. Las pruebas pueden incluir analisis de sangre y
otros procedimientos. El proveedor de atencion médica le informara sobre las pruebas y
el seguimiento que necesitara su hijo

¢(QUE ES LA TRANSICION?

El proceso de pasar de una situaciéon o lugar a otro se denomina transiciéon. En el cancer
infantil, la transicién significa pasar del equipo de oncologia pediatrica que cuidé a su
hijo durante el tratamiento a una clinica de seguimiento a largo plazo o proveedor de
atencion primaria que lo cuidard como sobreviviente de cancer infantil.

Atencion de seguimiento a largo plazo en cada centro para cancer. En algunos centros,
esto puede significar pasar a un proveedor de atencion médica diferente o a una
clinica u hospital diferente cuando se esta fuera del tratamiento durante 2 a 5 anos o
maés. Otros centros para cancer siguen brindando atenciéon para pacientes de manera
indefinida. Incluso otros tienen clinicas especialmente para adultos sobrevivientes

del cancer infantil. Su proveedor de atencién médica hablara con usted sobre toda
transicién que su hijo pueda tener en el futuro y lo ayudaréa a asegurarse de que toda
transicion sea lo mas natural posible.

Usted y su proveedor de atencidon médica pueden ayudarle a su hijo a prepararse para la
transicion:

- Alentando a su hijo a conocer sobre su cancer y el tratamiento que ha recibido

- Explicando por qué se necesita seguimiento

- Alentando a su hijo a hacer preguntas

Esperamos que responder las preguntas
mas frecuentes de los padres haya sido til.
Su proveedor de atencion médica explicara
con mayor detalle estos temas durante sus
visitas a la clinica.
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Organizaciones ttiles después de la finalizacién del tratamiento
del cdncer

GRUPO DE ONCOLOGIA INFANTIL

www.childrensoncologygroup.org

Informacion en Internet sobre el cancer en nifos, adolescentes y adultos jévenes,
incluida informacion sobre la atencion de seguimiento, escrita por profesionales del
Grupo de Oncologia Infantil, una red de mas de 200 hospitales que conforman la
organizacion de investigacion del cancer pediatrico mas grande del mundo.

CURESEARCH FOR CHILDREN’S CANCER
www.curesearch.org

Curesearch.org es un recurso en linea para pacientes, familias y sistemas de apoyo. El
sitio web incluye informacién actualizada sobre los diversos tipos de cancer infantil,
junto con datos de los ensayos clinicos, las definiciones y las descripciones de pruebas,
los procedimientos y tratamientos, y la informacién para ayudar a las familias a manejar
los aspectos emocionales que conlleva la atenciéon de un nifio con cancer.

PAUTAS DE SEGUIMIENTO A LARGO PLAZO DEL GRUPO DE ONCOLOGIA
INFANTIL

www.survivorshipguidelines.org

Informacion sobre como estar saludable después del cancer infantil y pautas para
atencion de seguimiento a largo plazo por parte de especialistas del Grupo de Oncologia
Infantil.

AMERICAN CHILDHOOD CANCER ORGANIZATION
WWW.acco.org
La American Childhood Cancer Organization, fundada por padres de nifios con cancer,

ofrece informacién, apoyo y defensa para nifos y adolescentes con cancer y para
sobrevivientes de cancer pediatrico a través de filiales locales y a nivel nacional.

FERTILE HOPE

www.fertilehope.org

Fertile Hope brinda informacion sobre opciones de reproduccion para pacientes y
sobrevivientes de cancer que tienen riesgo de infertilidad debido al tratamiento del
cancer.
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SURVIVING AND MOVING FORWARD: THE SAMFUND
www.thesamfund.org

Ayuda a adultos jévenes sobrevivientes de cancer (de 17 a 35 afios de edad) a alcanzar
sus metas personales y profesionales al brindar apoyo financiero mediante la distribucion
de subsidios y becas para ayudar a pagar la educacién u otros gastos de transiciéon
posteriores al tratamiento.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE CANCER INFANTILE Y SU TRATAMIENTO, VISITE:
WWW.CHILDRENSONCOLOGYGROUP.ORG
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GLOSARIO

Glosario

El cancer infantil tiene su propio vocabulario complejo. En este glosario se explican los
términos que probablemente encontrara a lo largo de los estadios del cancer. El sitio
web del Instituto Nacional del Cancer, el sitio web de CureSearch y el sitio web de
adolescentes que viven con cancer han proporcionado partes de este glosario. Para ver
definiciones que no aparecen aqui, consulte en www.cancer.gov/dictionary.

A

ABDOMEN

Parte del cuerpo que se encuentra entre el torax y la pelvis e incluye el estémago (con la
parte inferior del eséfago), el intestino delgado y grueso, el higado, la vesicula biliar, el
bazo, el pancreas y la vejiga.

ACIDO URICO

Quimico que, en ocasiones, se acumula en el cuerpo cuando la funcién renal esta
alterada. Cuando se destruyen rapidamente muchas células malignas, se producen
grandes cantidades de 4cido Urico.

ALOPECIA

Pérdida de cabello. Generalmente, esto ocurre como resultado de la quimioterapia o la
radioterapia en la cabeza. En la mayoria de los casos, el cabello vuelve a crecer cuando
finaliza el tratamiento.

ANALISIS DE ORINA
Analisis que determina el contenido de orina.

ANEMIA

Disminucion de los glébulos rojos que puede provocar fatiga y dificultad para respirar. La
anemia puede generarse debido a diferentes afecciones y enfermedades.

ANESTESIA GENERAL
Medicamento que evita el dolor al dormirlo durante una operacion.

ANESTESIA LOCAL

Medicamento administrado para evitar el dolor en un area localizada del cuerpo. La
anestesia local no lo duerme.
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ANESTESIOLOGO

Médico que se especializa en suministrar medicinas u otros agentes que impiden el dolor
y/o le permiten dormir, especialmente durante una cirugia. Consulte anestesia local,
en la pagina 117, y sedante, en la pagina 141.

ANTIBIOTICO

Medicamento usado para matar los organismos que causan las infecciones. Como
algunos tratamientos para el cancer pueden disminuir la capacidad del organismo de
combatir una infeccién, los antibidticos pueden usarse para tratar o prevenir estas
infecciones.

ANTICUERPOS MONOCLONALES

Anticuerpos creados en el laboratorio y disefados para atacar sustancias especificas
denominadas antigenos. Se estan estudiando anticuerpos monoclonales que se

han afnadido a farmacos utilizados en quimioterapia o sustancias radioactivas para
determinar si pueden seleccionar antigenos exclusivos de las células cancerigenas y
aplicar estos tratamientos directamente al cancer y destruir asi las células cancerigenas
sin dafiar los tejidos sanos. Los anticuerpos monoclonales también se usan de otras
maneras, por ejemplo, se los usa para encontrar y clasificar las células cancerigenas.

ANTIEMETICO

Medicamento que impide o alivia las nduseas y los vomitos, efectos secundarios
comunes de la quimioterapia.

ANTIFUNGICO

Medicamento que mata hongos, organismos que causan infecciones. Los nifos que se
encuentran bajo tratamiento por cancer son especialmente vulnerables a las infecciones
producidas por hongos.

ASISTENTE MEDICO

Persona especializada en asistir al médico a la hora de coordinar y brindar atencion
médica.

ASPIRACION Y BIOPSIA DE MEDULA OSEA

Procedimiento mediante el cual se coloca una aguja en la cavidad de un hueso,
generalmente un hueso de la cadera, para extraer una pequefa cantidad de médula
6sea para analizar con un microscopio.

AUDIOGRAMA

Examen diagnostico que se realiza para evaluar la audicion.
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B

BACTERIA

Término usado para describir a un grupo de organismos vivientes que se pueden ver a
través de un microscopio. En general, la mayoria son inofensivos, salvo que disminuya la
resistencia del organismo, entonces podrian causar infecciones.

BANDAS
Gldbulos blancos jévenes; importantes para defender al organismo contra infecciones.

BAZO

Organo que filtra la sangre al eliminar los residuos y las células viejas o muertas de la
circulacion. También elimina las bacterias de la sangre durante los estadios tempranos de
las infecciones graves. Con frecuencia se agranda ante la presencia de leucemia, linfoma
y otras enfermedades.

BECARIO

Médico que ha completado la residencia. Puede ser un pediatra o internista totalmente
especializado que esta realizando un estudio sobre una subespecialidad de un éarea de
intereés.

BENIGNO

No maligno ni cancerigeno. Los tumores benignos pueden aumentar de tamafo, pero
no se propagan a otras partes del cuerpo. También se denominan no malignos.

BIOPSIA

Extraccion de una muestra de tejido para analizar si existen células cancerigenas y para
dar un diagnéstico exacto. Existen diferentes tipos de biopsias.
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C

CANCER

Se desarrolla cuando las células del organismo comienzan a crecer de manera
descontrolada. Las células normales crecen, se dividen y mueren naturalmente. En
vez de morir, las células cancerigenas crecen y forman nuevas células anormales. Las
células cancerigenas generalmente viajan hacia otras partes del cuerpo donde crecen
y reemplazan al tejido normal. Este proceso se denomina metastasis. Las células
cancerigenas se desarrollan debido a un dafo en el ADN. El ADN se encuentra en
todas las células y dirige todas sus actividades. Cuando el ADN se dafa, generalmente
el organismo puede repararlo. En las células cancerigenas, el dafio no se repara. Las
personas pueden heredar ADN dafiado, la causa de cancer hereditario. Muchas veces,
el ADN se dafa a través de la exposicion a un factor del ambiente, como el consumo
de cigarrillos. Se desconoce la causa de la mayoria de canceres infantiles. También se
denomina tumor maligno.

CATETER

Tubo delgado y flexible a través del cual ingresan o salen liquidos del cuerpo; por €j.,
tubo para drenar orina.

CELULA

Unidad bésica de la cual se componen todos los seres vivientes. Las células se
reemplazan a sf mismas a través de la division y formacion de células nuevas (mitosis).
Los procesos que controlan la formacién de células nuevas y la muerte de las células
viejas se ven alterados en caso de cancer.

CELULAS BLASTICAS

Se refiere a las células de reciente formacion de la médula 6sea. En caso de leucemia
aguda, las células blasticas se forman de manera anormal y se acumulan en grandes
cantidades.

CELULAS MADRE

Células primitivas de la médula ésea que son importantes para la produccién de glébulos
rojos, glébulos blancos y plaquetas.

CIRUJANO ORTOPEDICO
Cirujano que se especializa en enfermedades y lesiones de los huesos.

CITOGENETICA

Proceso de andlisis de la cantidad y forma de los cromosomas de las células.
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CLINICA
En términos generales, perteneciente a la observacion y al tratamiento de pacientes.

COLON

Intestino grueso.

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proceso en que se le brinda a la persona datos importantes sobre un procedimiento
médico o tratamiento, ensayo clinico o prueba genéticas antes de decidir si participa o
no. También incluye notificar al paciente cuando haya informacién nueva que puede
afectar su decisién de continuar. El consentimiento informado incluye informacién sobre
los posibles riesgos, beneficios y limites del procedimiento, tratamiento, ensayo o prueba
genética.

CONSTIPACION

Estado en el que las deposiciones se vuelven duras, secas y dificiles de pasar y no hay
movimientos frecuentes del intestino. Otros sintomas pueden incluir movimientos
dolorosos del intestino y sentirse hinchado, incomodo y aletargado.

CONSULTA
Proceso formal para obtener la opinion de un especialista.

CONTAGIOSO

Enfermedad que puede transmitirse de una persona a otra. El cancer no es contagioso.

CONVULSION

Contraccion y espasmo repentino de los musculos de manera involuntaria. Con
frecuencia, las convulsiones son acompafadas de pérdida del conocimiento (desmayo).
También se denominan trastornos convulsivos.

CRONICA

Proceso de enfermedad que se desarrolla durante un extenso periodo de tiempo y
progresa lentamente.

CULTIVO

Procedimiento que usa una muestra de sangre, orina, secreciones de la garganta u

otros materiales biolégicos que determinan el organismo especifico responsable de

la infeccidn. El cultivo también ayuda a determinar qué antibidticos pueden ser mas
eficaces.
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DERRAME PLEURAL
La presencia de liquido en el espacio entre los pulmones y la pared del pecho.

DESHIDRATACION

Estado causado por la pérdida de demasiada agua del cuerpo. Diarrea grave o vomitos
pueden causar la deshidratacion.

DIAGNOSTICO

Identificacion de una enfermedad por sus signos o sintomas y por el uso de
procedimientos de imagenes y resultados de laboratorio.

DIARREA
Deposiciones frecuentes, sueltas y acuosas.
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E

ECOCARDIOGRAMA

Método para obtener una imagen gréafica de la estructura, la posicién y el movimiento
del corazdn a través del uso de ondas de sonido dirigidas hacia el torax.

ENFERMEDAD DEL INJERTO CONTRA HUESPED (EICH)

Afeccion que se produce cuando las células inmunitarias de un trasplante (generalmente
de células madre hematopoyéticas) del donante atacan los tejidos del receptor del
trasplante.

ENFERMERO CON PRACTICA MEDICA

Enfermero matriculado que tiene educacion y especializacién adicional en cémo
diagnosticar y manejar las enfermedades. Por lo general trabaja en estrecha colaboracion
con el médico. También se denomina enfermero con practica avanzada.

ELECTROCARDIOGRAMA (ECG)

Método para evaluar el ritmo cardiaco y la funcién muscular mediante la medicién de los
impulsos eléctricos del corazén.

ELECTROLITOS

Término general para los diferentes minerales necesarios para proporcionar el entorno
adecuado para las células del cuerpo. Los electrélitos mas comunes son el calcio, el
sodio, el potasio y el cloruro. La quimica sanguinea por lo general incluye electrélitos.

ENSAYOS CLINICOS

Estudios de investigacion realizados para ayudarnos a comprender mas sobre
enfermedades, por qué suceden y cudl es la mejor manera de tratarlas.

ERITROCITO

Orto nombre para denominar los glébulos rojos. Los eritrocitos transportan oxigeno a las
células por todo el cuerpo.

ESTADIAJE

Proceso para descubrir si el cancer se ha propagado, y en caso afirmativo, hasta
donde. Es importante conocer el estadio de la enfermedad a fin de planificar el mejor
tratamiento.
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ESTOMATITIS
Ampollas bucales; pueden ser un efecto secundario de algunas clases de quimioterapia.

ESTUDIO POR IMAGENES

Estudio que utiliza rayos x o isétopos radiactivos para producir imagenes de los érganos
internos del cuerpo.

EXAMEN DE MEDICINA NUCLEAR

Método para localizar enfermedades de érganos internos, como el cerebro, el higado
o los huesos, por medio de la inyeccion de pequenas cantidades de una sustancia
radioactiva (isétopo) en el torrente sanguineo. El isdtopo se acumula en ciertos 6rganos
y se usa una camara especial para producir una imagen del érgano y detectar las zonas
de la enfermedad.
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F

FACTOR DE CRECIMIENTO

Proteina que se produce naturalmente y hace que las células crezcan y se dividan. La
produccién excesiva de factores de crecimiento debido al cancer ayuda a las células

a crecer rapidamente. Otros factores de crecimiento ayudan a las células normales

a recuperarse de los efectos secundarios de la quimioterapia. Algunos factores de
crecimiento también se producen en el laboratorio y se usan durante el tratamiento del
cancer. Ver arriba factores estimulantes de colonias de granulocitos.

FACTOR ESTIMULANTE DE COLONIAS DE GRANULOCITOS (G-CSF)

Tipo de factor de crecimiento que estimula la produccién de células en la médula

6sea que producen globulos blancos para combatir la infeccion (conocidos como
neutrofilos y granulocitos). El G-CSF se produce naturalmente en el cuerpo, pero
pueden administrarse cantidades adicionales por inyeccién para reducir o prevenir
niveles bajos de globulos blancos que combaten la infeccién (neutropenia) después de la
quimioterapia. Consulte factor de crecimiento, a continuacion.

FARMACOLOGIA

Estudio de los farmacos y su absorcion, distribucién y excrecion en todo el cuerpo.

FARMACOS EN INVESTIGACION

Farmacos en estudio mediante investigacion clinica para determinar el valor de estos
farmacos como tratamiento para determinados tipos de cancer.

FEBRIL
Fiebre, temperatura corporal elevada.

FERESIS

Método especial de extraccion de sangre cuando se necesita solamente un elemento
sanguineo. También se conoce como aféresis.
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G

GANGLIOS LINFATICOS

Parte del cuerpo importante en la defensa contra las infecciones. Los ganglios
linfaticos filtran la linfa (liquido linfatico) y almacenan los linfocitos (glébulos blancos).
Se encuentran en los vasos linfaticos. En determinados tipos de cancer, los ganglios
linfaticos se agrandan cuando estan llenos de células cancerigenas. También se
denominan ganglios linfaticos.

GLANDULA

Organo que produce una o mas sustancias, como hormonas, jugos digestivos, sudor,
lagrimas, saliva o leche. Las glandulas enddcrinas liberan las sustancias directamente en
el torrente sanguineo. Las glandulas exocrinas liberan las sustancias en un conducto o
apertura dentro o fuera del cuerpo.

GLOBULOS BLANCOS

Las células sanguineas mas importantes para combatir infecciones. Algunos ejemplos
son granulocitos, monocitos y linfocitos. También se denominan leucocitos y GB.

GLOBULOS ROJOS

Células sanguineas que transportan oxigeno a las células de todo el cuerpo. También se
denominan eritrocitos y GR.

GRAMMAGRAFIA OSEA

Método de diagndstico por imagenes que brinda informacién importante sobre los
huesos, incluida la ubicacion del cancer que puede haberse propagado a los huesos. Se
inyecta una sustancia radiactiva de baja dosis en una vena y se toman imdagenes para ver
donde se acumula la radioactividad, lo que indica la anormalidad.
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HEMATOCRITO
El porcentaje de la sangre compuesto de glébulos rojos.

HEMATOLOGIA
Estudio de la sangre y de los 6rganos productores de sangre.

HEMATOLOGIA/ONCOLOGIA

Rama de la ciencia médica que trata los trastornos de la sangre, los tejidos
hematopoyéticos y el cancer.

HEMATOLOGO

Médico que se especializa en enfermedades de la sangre y de los tejidos productores la
sangre.

HEMOGLOBINA
Sustancia de los glébulos rojos que transporta oxigeno.

HERMANOS

Hermano o hermana.

HERPES

Infeccion viral de las terminaciones nerviosas de la piel; se presenta con ampollas/llagas,
costras y fuerte dolor a lo largo del trayecto del nervio involucrado. Es el mismo virus
gue provoca la varicela. Los nifos que no han tenido varicela pueden contagiarsela si
estan en contacto con alguna persona que padece herpes. También se la denomina
culebrilla.

HIDRATACION

Define la condicion con respecto al agua del cuerpo; puede estar deshidratado, bien
hidratado o excesivamente hidratado (edematoso).

HIGADO

Organo encargado muchas funciones complejas necesarias para la vida. Entre dichas
funciones se incluyen los procesos relacionados con la digestion, la produccion de

determinadas proteinas y la eliminacién de muchos productos de desecho del organismo.
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HIPERALIMENTACION

Alimentacién intravenosa, suministro de todos los nutrientes, minerales y vitaminas
esenciales cuando la persona no puede alimentarse por sus propios medios. También
denominada nutricién parenteral, nutricion parenteral total y NPT.

HONGOS

Grupo de microorganismos que ocasionalmente causa infecciones graves cuando la
resistencia es baja.
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I

IMAGEN POR RESONANCIA MAGNETICA (IRM)

Método a través del cual se toman fotografias del interior del cuerpo. En lugar de
rayos X, la IRM usa un poderoso iman y transmite ondas de radio por todo el cuerpo;
las imagenes aparecen en una pantalla de computadora y también en una pelicula
radiografica. Al igual que los rayos X, el procedimiento es fisicamente indoloro, pero
para algunas personas la permanencia en el interior del aparato de resonancia
magnética puede ser psicoldégicamente incomoda.

INFECCION

Invasion del cuerpo por organismos (gérmenes) que producen enfermedades. Los
gérmenes pueden ser bacterias, virus, levadura u hongos. Pueden causar fiebre y otros
problemas, segun donde ocurra la infeccion. Cuando el sistema de defensas natural

del cuerpo esta fuerte, por lo general puede combatir los gérmenes y evitar infecciones.
Algunos tratamientos del cancer pueden debilitar el sistema de defensa natural.

INFUSION
Introduccion de liquido en una vena. También denominada infusién intravenosa.

INMUNIDAD

Estado de las defensas del cuerpo frente a una infeccién particular o posiblemente
frente a un cancer especifico.

INMUNIZACIONES
Vacunas aplicadas para ayudar al cuerpo a resistir contra las enfermedades.

INMUNOSUPRESION

Estado en el cual el sistema inmunoldgico no responde de manera correcta. Esta
afeccién puede presentarse en el nacimiento o puede ser causada por ciertas infecciones
(como el virus de la inmunodeficiencia humana o VIH) o por ciertas terapias para el
cancer, como medicamentos para matar las células cancerigenas (citotoxicos), radiacion
y trasplante de médula ésea.

INMUNOTERAPIA

Tratamientos que promueven o apoyan la respuesta del sistema inmunolégico ante una
enfermedad como el cancer.
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INTESTINO

Organo largo en forma de tubo en el abdomen que completa el proceso de digestion.
El intestino tiene dos partes, el intestino delgado y el grueso. También se denomina
intestinos.

INTRATECAL (IT)

Describe el espacio lleno de liquido entre las capas finas de tejido que cubren el cerebro
y la médula espinal. Se puede inyectar medicamento en el liquido o bien puede extraerse
una muestra del liquido para analizar. La quimioterapia administrada de manera
intratecal puede destruir las células cancerigenas en el cerebro y la médula espinal.

INTRAVENOSO (IV)

Administracion de un medicamento o liquido directamente en la vena.

INYECCION

Medicamento administrado mediante una aguja. Las inyecciones se pueden aplicar de
manera intramuscular (en un musculo), intravenosa (en una vena), subcutanea (debajo
de la piel) o intratecal (en el espacio de la columna vertebral).

IRM
Ver imagen por resonancia magnética en la pagina 129.

J
K
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LEUCEMIA

Cancer que comienza en tejidos productores de sangre como la médula ésea y logra que
se produzcan grandes cantidades de células sanguineas anormales y que ingresen en el
torrente sanguineo.

LEUCOCITOSIS

Cantidad de glébulos blancos mayor a la cantidad normal.

LINEA VENOSA CENTRAL

Método para administrar liquidos intravenosos, productos sanguineos y medicamentos
mediante la introduccién quirdrgica de un catéter en una vena (por lo general en el
cuello) que pasa hacia otros vasos sanguineos grandes. Existen muchos tipos diferentes
de catéteres de linea central que pueden tener multiples puertos o limenes. Los puertos
multiples permiten que se administre mas de una solucién intravenosa de manera
simultdnea. Con este tipo de catéter también se puede extraer sangre.

LINFA

Liquido transparente que circula a través de los vasos linfaticos y contiene células
conocidas como linfocitos. Estas células son importantes para combatir las infecciones
y también pueden tener un papel importante en la lucha contra el cancer. También se
denomina liquido linfatico.

LINFOCITO

Tipo de glébulo blanco importante para la inmunidad y combatir infecciones. Los dos
tipos principales de linfocitos son linfocitos B y linfocitos T. Los linfocitos B producen

anticuerpos, y los linfocitos T ayudan a destruir las células del tumor y a controlar las
respuestas inmunitarias.

LINFOMA

Cancer del sistema linfatico, una red de vasos delgados y ganglios en todo el cuerpo. Los
dos tipos principales de linfoma son el linfoma de Hodgkin y el linfoma no Hodgkin. Los
métodos de tratamiento para estos dos tipos de linfomas son muy diferentes.

LINFOMA DE HODGKIN

Tipo de cancer que afecta al sistema linfatico y produce un ganglio linfatico. Se llama asi
en honor al médico que lo identificd por primera vez.

LINFOMA NO HODGKIN

Un tipo de cancer del sistema linfatico.
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M

MEDULA ESPINAL

El tejido nervioso que se extiende desde el centro de la columna vertebral y conecta el
cerebro con otras partes del cuerpo.

MEDULA OSEA

Material esponjoso que se encuentra dentro de la cavidad de los huesos y es la sustancia
en la cual se produce la sangre. A fin de determinar el estado de la médula 6sea, un
proveedor de atencién médica puede extraer una pequefia muestra de uno de los
huesos de la cadera. Consulte aspiracion de médula dsea en la pagina 26 y biopsia
de la medulla 6sea en la pdgina 28.

METASTASIS

La propagacién de células cancerigenas a zonas distantes del cuerpo a través del sistema
linfatico o el torrente sanguineo.

MIELOSUPRESION

Disminucién de plaquetas, globulos rojos y gldbulos blancos como resultado de la menor
actividad de la médula ésea. Las plaquetas son células sanguineas que evitan o detienen
el sangrado. Los glébulos rojos transportan oxigeno a todo el cuerpo. Los glébulos
blancos ayudan a evitar infecciones.

MONITOREAR

Observar regularmente y controlar el estado de una persona para ver si hay algin
cambio. Si se habla de monitor, se refiere a un dispositivo que registra y/o muestra los
datos del paciente, como la actividad cardiaca o el corazén.

MONOCITO
Un tipo de glébulo blanco joven.

MUCOSITIS
Inflamacién de las membranas mucosas, como la superficie del interior de la boca.
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NAUSEAS

Sensaciéon de vomito. Las nauseas son un efecto secundario de algunos tipos de terapia
para el cancer.

NEFROLOGO
Médico que se especializa en enfermedades renales.

NEOPLASMA

Crecimiento andmalo (tumor) que se inicia en una Unica célula alterada; un neoplasma
puede ser benigno (no es cancer) o maligno. El cancer es un neoplasma maligno.

NEUMONIA

Infeccién del pulmon.

NEUROCIRUJANO
Médico especialista en cirugfas que sirven para tratar los trastornos del sistema nervioso.

NEUROLOGIA

Rama de la ciencia médica que estudia el sistema nervioso.

NEUTROFILOS

Gldbulos blancos que combaten infecciones bacterianas. También se conocen como
granulocitos, polimorfonucleares o segmentados.

NEUTROPENIA

Cantidad inferior a la normal de neutréfilos (glébulos blancos que combaten infecciones)
en la sangre circulante.
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OFTALMOLOGO
Médico especialista en enfermedades de los 0jos.

ONCOLOGIA

Rama de la medicina que se ocupa del diagnéstico y tratamiento del cancer.

ONCOLOGO

Médico especializado en el diagndstico y tratamiento del cancer. El oncédlogo pediatrico
es un médico especialista en el cancer de nifos.

ONCOLOGO DE RADIACION

Médico que se especializa en el uso de radiacion para tratar el cancer.

ORGANO

Varios tejidos agrupados para realizar una o mas funciones en el cuerpo.
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PATOLOGIA

Rama de la medicina que se ocupa de realizar diagnésticos a partir del analisis de tejidos.

PERIFERICO

Cercano a la superficie; distante. Los nervios periféricos son aquellos que se encuentran
en los brazos y las piernas. Las venas periféricas son las que generalmente se usan para
la administracién de medicamentos por via intravenosa (V).

PERIODO DE INCUBACION

El periodo entre la exposicién a un germen y el primer signo de enfermedad.

PETEQUIA

Diminutas hemorragias localizadas de los vasos sanguineos pequefios que se encuentran
justo por debajo de la superficie de la piel. Generalmente son el resultado de una
deficiencia plaquetaria, y siempre desaparecen por completo cuando aumenta el
recuento de plaquetas.

PICO DE TEMPERATURA

Cuando la temperatura sube repentinamente.

PLAQUETAS

Parte de la sangre que tapa los orificios que se forman en los vasos sanguineos después
de una lesion. La quimioterapia puede ocasionar una disminucion en el recuento de
plaquetas, afeccién denominada trombocitopenia que conlleva un riesgo de sangrado
excesivo.

PLASMA

Parte liquida de la sangre en la cual estan suspendidas las células sanguineas. Contiene
muchas proteinas y minerales necesarios para el normal funcionamiento del cuerpo.

POLIS

El grupo de glébulos blancos que es importante para poder combatir las infecciones
bacterianas. Un recuento de polis inferior a 1000 indica que las defensas estan mas
bajas de lo normal y se corre riesgo considerable de infeccién. También se conocen
como neutrofilos o granulocitos.
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POSTOPERATORIO
Después de la cirugia.

POTASIO
(potasio)

Elemento que normalmente se encuentra en la sangre; importante para el
funcionamiento del corazén y los musculos.

PREOPERATORIO

Antes de la cirugia.

PROFILACTICO

Tratamiento disefado para prevenir una enfermedad o complicacion que todavia no se
ha manifestado abiertamente.

PRONOSTICO

Prediccion del curso de la enfermedad; la probabilidad de cura. El prondstico se basa
en el resultado promedio de muchos casos y, por consiguiente, tal vez no sea una
prediccion exacta del resultado, ya que el curso clinico puede variar enormemente de
paciente a paciente.

PROTESIS

Dispositivo artificial para reemplazar una parte del cuerpo, como una articulaciéon de
rodilla artificial.

PROTOCOLO

Un resumen o plan formal de la terapia, que puede ser una descripciéon de los
tratamientos que usted recibird y cudndo los recibird exactamente.

PRUEBA DE FUNCION PULMONAR

Pruebas especiales que se realizan para evaluar la funcion de los pulmones. También se
denominan PFP.

PUERTO IMPLANTABLE

Dispositivo de acceso venoso implantado que proporciona un sistema para la
administracion de liquidos, medicinas o sangre directamente hacia una vena. El
dispositivo se implanta quirdrgicamente debajo de la piel y se puede usar durante un
periodo de tiempo prolongado. Port-a-cath y Mediport son algunos ejemplos.
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PULMONAR

Perteneciente a los pulmones.

PUNCION ESPINAL

Procedimiento mediante el cual se introduce una aguja fina en el canal raquideo para
extraer una pequefa cantidad de liquido espinal o para administrar un medicamento
en el sistema nervioso central a través del liquido espinal. Si usted tiene determinados
tipos de cancer, se analiza este liquido para detectar la posible presencia de células
cancerigenas. También se denomina puncién lumbar.

PUNCION LUMBAR (PL)

Procedimiento mediante el cual se introduce una aguja fina en el canal raquideo para
extraer una pequena cantidad de liquido espinal o para administrar un medicamento
en el sistema nervioso central a través del liquido espinal. Si tiene leucemia, un tumor
cerebral o otro cancer que surge cerca del cerebro o médula espinal, se analizara

este liquido para determinar la posible presencia de células cancerigenas. También se
denomina puncién espinal.
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QUIMICA SANGUINEA

Procedimiento en el que se examina una muestra de sangre para medir las cantidades
de determinadas sustancias producidas en el cuerpo. Estos analisis de quimica sanguinea
son Utiles para evaluar la funcién hepatica y renal.

QUIMIOTERAPIA

Uso de agentes quimicos o medicamentos para destruir las células malignas. La
quimioterapia generalmente se usa junto con la cirugia o la radiacion para tratar el
cancer. Algunos planes de tratamiento de quimioterapia tienen diferentes etapas:
induccion: tratamiento intensivo usado para producir una remision total. Mantenimiento:
medicamentos administrados después de la induccién inicial para mantener la remision.
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RADIOTERAPIA

Tratamiento con rayos x de gran potencia que se administra para destruir células
cancerigenas o encoger tumores. La radiacion puede provenir del exterior del cuerpo
(radiacion externa) o de los materiales radioactivos que se aplican directamente en el
tumor (radiacién interna o intersticial). La radioterapia se puede usar para reducir el
tamafo del cancer antes de la cirugfa o para destruir las células cancerigenas restantes
después de la cirugia o, en algunos casos, puede ser el tratamiento principal.

RAYOS X

Una forma de radiacion que se puede usar a bajos niveles para reproducir una
imagen del cuerpo en una pelicula radiografica o a altos niveles para destruir células
cancerigenas.

REACCION A LA TRANSFUSION

Respuesta alérgica a los productos sanguineos. Es posible que tenga urticaria, escalofrios
o dolores de cabeza.

RECIDIVA
Reaparicion del cancer después de un periodo durante el cual la enfermedad habia
desaparecido.

RECTO

Las ultimas pulgadas del intestino grueso.

RECUENTO ABSOLUTO DE NEUTROFILOS (RAN O ANC)

Porcentaje de leucocitos polimorfonucleares y células en banda que forman parte del
recuento total de glébulos blancos. Si el RAN es menor que 1000, usted es propenso a
adquirir una infeccién.

RECUENTO DE RETICULOCITOS

Se refiere al porcentaje de eritrocitos jovenes no nucleados (glébulos rojos) existentes en
la sangre periférica.

RECUENTO DIFERENCIAL

Se refiere a la distribucién de los distintos tipos de glébulos blancos en la sangre.
También se denomina diferencia. Consulte recuento sanguineo completo en la
pagina 140.
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RECUENTO SANGUINEO

Estudio de laboratorio para evaluar la cantidad de glébulos blancos, glébulos rojos y
plaquetas en la sangre. También se lo denomina RSC y recuento sanguineo completo.

RECUENTO SANGUINEO COMPLETO

Anadlisis de sangre que permite que los médicos sigan el curso de una enfermedad

y determinen la dosis adecuada del medicamento quimioterapéutico adecuado. El
recuento de globulos blancos se refiere a la cantidad de gldbulos blancos (leucocitos) por
milimetro cubico existentes en la sangre. Recuento diferencial se refiere a la distribucion
de los diferentes tipos de glébulos blancos de la sangre; los valores se expresan en
porcentajes. Recuento de plaquetas se refiere a la cantidad de plaquetas por milimetro
cubico existentes en la sangre. La hemoglobina se refiere a la sustancia que transporta
oxigeno hacia otros tejidosdel cuerpo. Se expresa como peso por unidad de volumen de
sangre. Los hematocritos se refieren al porcentaje de globulos rojos en toda la sangre.

REMISION

Desaparicién completa o parcial de los signos y sintomas del cancer como respuesta al
tratamiento. Periodo durante el cual una enfermedad esté bajo control. Una remisién tal
vez no signifique que la enfermedad se ha curado.

RENAL

Relativo a los rifiones.

RESIDENTE

Médico que realiza especializacion adicional luego de graduarse de la facultad de
medicina.

RESISTENCIA

Capacidad para combatir las enfermedades y evitarlas.

RINON

Par de érganos en el abdomen, encargados de filtrar los desechos del organismo y
mantener el equilibrio adecuado de minerales y agua.
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SANGRE

La sangre transporta oxigeno y nutrientes a los tejidos y elimina desperdicios. La sangre
consta de una parte liquida llamada plasma y otros tres componentes: gldbulos rojos,
globulos blancos y plaquetas.

SARCOMA

Cancer de las células que normalmente se convertirian en tejido conectivo, como huesos,
cartilagos, grasa, musculos, vaina nerviosa, vasos sanguineos y revestimiento de las
articulaciones.

SEDANTE

Farmaco que se usa para causar somnolencia.

SEGMENTADO

Un tipo de globulos blancos indispensables para defender al organismo contra las
infecciones.

SEPTICEMIA

Infeccion bacteriana o micética muy grave en la sangre. Generalmente se la asocia

con fiebre alta, escalofrios y sudoracion excesiva. Es mas probable que se presente en
pacientes que tienen un recuento muy bajo de glébulos blancos. También se denomina
sepsis.

SIMULACION

Procedimiento requerido para planificar la radioterapia y que implica tomar mediciones y
rayos X para determinar los campos de tratamiento con radiacion.

SINTOMA

Cambio o signo en el cuerpo o su funcién, lo que indica la presencia de una enfermedad
o infeccion. Algunos ejemplos de sintomas son dolor de cabeza, fiebre, fatiga, nduseas,
vomitos y dolor.

SISTEMA INMUNOLOGICO

Sistema complejo mediante el cual el cuerpo resiste a una infeccién por microbios, como
bacterias o virus, y rechaza los tejidos u 6rganos trasplantados. El sistema inmunolégico
también puede ayudar al cuerpo a luchar contra algunos tipos de cancer.
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SISTEMA LINFATICO

Tejidos y 6rganos (incluidos los ganglios linfaticos, el bazo, el timo y la médula ésea) que
producen y almacenan linfocitos (células que combaten las infecciones) y los canales que
transportan el liquido linfatico. Todo el sistema linfatico es parte importante del sistema
inmunologico del cuerpo. El cancer invasivo a veces penetra los vasos linfaticos (canales)
y se propaga (metastatizan) hacia los ganglios linfaticos.

SISTEMA NERVIOSO CENTRAL (SNC)
Se refiere al cerebro y la médula espinal.

SUPOSITORIO

Forma de medicamento que se desintegra a temperatura corporal. El supositorio se
introduce en el recto, la vagina o la uretra, donde por lo general se absorbe en el
torrente sanguineo.
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TEJIDO

Conjunto de células de estructura y funcion similares.

TERAPIA COMPLEMENTARIA

Terapia que se usa como complemento de la terapia convencional. Algunas terapias
complementarias pueden ayudar a aliviar ciertos sintomas del cancer, aliviar los efectos
secundarios de la terapia convencional para el cancer o mejorar la sensacion de bienestar
del paciente. Sin embargo, determinadas terapias complementarias deben usarse con
precaucién ya que pueden interactuar con la quimioterapia y reducir su efectividad.

TIPIFICACION DE GRUPO SANGUINEO Y PRUEBA CRUZADA

Garantizar que la sangre del donante sea compatible con la sangre del receptor antes de
realizar una transfusion de sangre. Las células sanguineas contienen factores que no son
iguales en todas las personas. Antes de realizar una transfusion, se realiza una prueba
cruzada entre una muestra de sangre del donante y del receptor o se la clasifica segun
los factores presentes. Los cuatro tipos o grupos sanguineos principales son A, B, ABy 0.
También se deben verificar otros factores tal como el factor RH.

TOMOGRAFIA COMPUTARIZADA (TC)

Serie de imagenes detalladas de areas dentro del cuerpo tomadas desde angulos
diferentes. Las imagenes son creadas por una computadora conectada a un aparato de
rayos X. También se denomina tomografia TAC, imagen de tomografia computarizada,
tomografia axial computarizada, tomografia computarizada.

TOXICIDAD

Palabra que se usa para describir los efectos secundarios no deseados ocasionados por
un tratamiento médico.

TRACTO URINARIO

Los érganos encargados de la produccion y eliminacion de orina. Incluyen los rifiones, la
vejiga, los uréteres y la uretra.

TRANSFUSIONES DE SANGRE

Infusiéon de globulos rojos o plaquetas en el torrente sanguineo para reemplazar la
pérdida de sangre o para curar la anemia.
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TRASPLANTE AUTOLOGO DE CELULAS MADRE HEMATOPOYETICAS

Cuando se utilizan sus propias células madres para un trasplante de células madre
hematopoyéticas. Consulte trasplante de células madre hematopoyéticas (TCMH),
en el parrafo de abajo.

TRASPLANTE DE CELULAS MADRE HEMATOPOYETICAS (TCMH)

Tratamiento muy riguroso para el cancer en el que se administran altas dosis de
quimioterapia y/o radiacion para destruir las células cancerigenas. El tratamiento
también destruye el resto de la médula 6sea, por ello se devuelven una nueva médula
6sea o células madre hematopoyéticas al sistema inmunolégico para que pueda
recuperarse. En el trasplante alogénico, el paciente recibe células madre de otra
persona, generalmente de un hermano o hermana con el mismo tipo de tejido. Estas
células madre se convertirdn en la nueva médula 6sea del paciente y eventualmente
comenzaran a producir células sanguineas. En el trasplante autélogo de células madre
hematopoyéticas, se extrae parte de sus propias células madre o médula 6sea y se las
separan antes del tratamiento y luego se las reinsertan. Las células madre reinsertadas
comienzan a producir células sanguineas unas semanas después. En el trasplante de
sangre del cordén umbilical, se usan para trasplante las células madre extraidas de la
sangre del cordon umbilical de los recién nacidos (una fuente muy rica).

TRASPLANTE DE MEDULA OSEA (TMO)

Consulte trasplante de células madre hematopoyéticas (TCMH) en el parrafo de
arriba.

TROMBOCITOPENIA

Disminucién de la cantidad de plaguetas en la sangre; puede ser un efecto secundario
de la quimioterapia. La trombocitopenia puede causar hematomas de facil apariciéon y
sangrado excesivo.

TUMOR

Bulto 0 masa anormal de tejido. Los tumores pueden ser benignos (no cancerigenos) o
malignos (cancerigenos). También se denomina neoplasma.

TUMOR MALIGNO

Masa de células cancerigenas que pueden invadir los tejidos circundantes o propagarse
(metastatizarse) hacia zonas distantes del cuerpo.
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ULTRASONIDO
Método por imagenes en el cual se usan ondas de sonido de alta frecuencia para
mostrar el contorno de una parte del cuerpo. El procedimiento se puede realizar en

cualquier parte del cuerpo; de esta manera se puede monitorear la presencia, evolucion
o regresion de un tumor o una infeccion. También se denomina ecografia.

UNILATERAL

Un lado del cuerpo.
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VARICELA

Varicela, infeccién causada por un virus. Los nifios con cancer que nunca tuvieron
varicela pueden tener una forma maés grave de esta infeccion.

VENA

Vaso sanguineo que transporta sangre de los tejidos al corazén y los pulmones. Las
venas se usan para hacer analisis (extraer muestras) de sangre y administrar liquidos
intravenosos debido a que la sangre de las venas no esta bajo mucha presion.
VIRUS

Microorganismo que puede causar infecciones. Sarampiodn, paperas, varicela y el resfrio
comun son algunos ejemplos.

VOMITO

Lanzar el contenido del estdmago a través de la boca.

W

X
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ZOSTER
Ver herpes en la pdgina 127.
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El Grupo de Oncologia Infantil (COG), un grupo cooperativo de ensayos clinicos
respaldado por el Instituto Nacional del Cancer, es la organizacion méas grande del
mundo dedicada a la investigacion del cancer pediatrico y adolescente. El COG lleva
a cabo investigaciones del laboratorio al paciente al desarrollar nuevos tratamientos y
realizar ensayos clinicos que traducen los descubrimientos cientificos en cura.

Con més de 200 hospitales miembros en todo el mundo y mas de 7000 médicos,
enfermeras y demas investigadores, los hospitales del Grupo de Oncologia Infantil
brindan una combinacién inigualable de experiencia mundial y atencién local. Esto
significa que todos los nifos y el equipo de atencién tienen pleno acceso a las Gltimas
investigaciones y a los tratamientos de primera clase en los hospitales cercanos al hogar.

éPOR QUE LA INVESTIGACION COLABORATIVA ES IMPORTANTE?

Si bien casi 13.500 nifios y adolescentes son diagnosticados de cancer todos los afios

en los Estados Unidos, existen muchos tipos diferentes de cancer infantil. La cantidad

de niflos con cada tipo de cancer es relativamente pequefa. Es necesario incluir
cantidades adecuadas de pacientes en estudios de investigacion para asegurar que los
resultados del estudio sean significativos. Por lo general esto solo puede suceder si se
inscriben pacientes de muchos hospitales en el mismo ensayo. Este método se denomina
investigacion colaborativa y asi es cdmo funciona el Grupo de Oncologia Infantil.

(CUANTOS ENSAYOS DEL COG ESTAN ABIERTOS Y QUE TIPOS DE
ENSAYOS SON?

El Grupo de Oncologia Infantil tiene cerca de 100 ensayos clinicos activos abiertos en
cualquier momento determinado. Estos ensayos incluyen tratamiento de primera linea
para muchos tipos de canceres infantiles, estudios disefiados para determinar la biologfa
subyacente de estas enfermedades y ensayos con nuevos tratamientos, atencion de
apoyo y supervivencia.

EL CANCER INFANTIL SOLO SE CURA CON INVESTIGACION.

Mediante la investigacion colaborativa, el Grupo de Oncologia Infantil ha mejorado

los indices de cancer infantil a un ritmo mucho mas rapido que el que podria lograr
cualquier institucion de forma individual. Con la investigacion del Grupo de Oncologia
Infantil, el cancer infantil ha pasado de ser una enfermedad casi incurable hace 50 afos
a ser una enfermedad con una tasa de supervivencia combinada de 5 afios del 80% en
la actualidad. Nuestra meta es la curacion de todos los nifios y adolescentes con cancer,
la reduccién de las complicaciones a corto y largo plazo de los tratamientos del cancer, y
la determinacién de las causas para encontrar las maneras de prevenir el cancer infantil.
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En la St. Baldrick's Foundation, financiamos investigaciones sobre el cancer infantil.

Nuestra misién es descubrir curas para los distintos tipos de cancer infantil y permitirles
a los pacientes que han sobrevivido llevar vidas prolongadas y saludables. Somos la
entidad privada (no gubernamental) que financia subsidios para investigaciones sobre el
cancer pediatrico mas grande del mundo.

APOYO DEL GRUPO DE ONCOLOGIA INFANTIL

La St. Baldrick’s Foundation considera al Grupo de Oncologia Infantil (Children’s
Oncology Group, COG) un socio muy importante en nuestra misién. Desde 2005 hasta
2014, hemos financiado mas de $152 millones en subsidios para investigaciones, de los
cuales mas de $53 millones han apoyado las investigaciones cooperativas del COG para
que los nifios tengan acceso a los ultimos descubrimientos en las investigaciones y los
ensayos clinicos. Estos fondos se distribuyen a cada una de las instituciones miembro del
COQG, incluida la que le esta brindando tratamiento a su hijo.

POR QUE EXISTIMOS: LLENAR EL VACIO DE FINANCIACION

Es verdad que mas adultos que nifios contraen cancer. Es por eso que tanto los
gobiernos como las fundaciones y la industria financian una mayor cantidad de
investigaciones dirigidas al cancer en adultos. La St. Baldrick’s Foundation esta aqui para
ayudar a llenar el vacio que hay en el caso de los nifios.

La cantidad promedio de afios que se pierden por el cancer infantil es de 71 —una gran
diferencia en comparacién con el promedio de 15 afos que pierden los adultos—. ;Y
esos anos de vida que estamos intentando salvar? Son los afnos en que un nifio podria
crecer, casarse y tener sus propios hijos. O crear algo hermoso que el mundo nunca haya
visto. O incluso encontrar una cura para el cancer.

El cancer infantil no es una sola enfermedad —hay mas de 100 tipos—. La mayoria de
ellos son diferentes de los tipos de cancer en adultos y cada uno requiere investigaciones
especificas para desarrollar el mejor tratamiento.

En los Estados Unidos, todos los tipos de cancer infantil combinados reciben solo
alrededor del 4% de los fondos federales para investigaciones. Y mientras que las
companias farmacéuticas financian aproximadamente el 60% del desarrollo de farmacos
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para los tipos de cancer en adultos, el financiamiento de los tipos de cancer infantil es
casi nulo.

Mientras que muchas otras organizaciones financian importantes programas para ayudar
a las familias de los nifos, adolescentes y adultos jévenes que luchan contra el cancer,
nosotros nos centramos por completo en financiar investigaciones.

LO QUE HACEMOS

Decenas de miles de voluntarios de St. Baldrick’s recaudan fondos todos los anos.
Usamos ese dinero para financiar investigaciones sobre el cancer infantil. Asi de simple.

Lo que comenzé como un desafio entre tres amigos el 17 de marzo del afio 2000 se
ha convertido en la entidad de recaudaciéon de fondos impulsada por voluntarios méas
grande del mundo para investigaciones sobre el cancer infantil.

Los shavees™ (voluntarios que se afeitan) de St. Baldrick's preguntan: “;Cuanto donaria
usted para investigaciones sobre el cancer infantil por verme la cabeza afeitada?”.
Mediante los eventos de afeitado de cabezas en los 50 estados y varios paises, decenas
de miles de voluntarios recaudan decenas de millones de délares todos los afos.

Dado que “quedarse calvo” no es para cualquiera, los voluntarios de St. Baldrick’s
también pueden participar en las actividades de recaudacion de fondos “Do What You
Want” (“Haga lo que desee”) que se adapten a sus propios intereses.

Ademas, los voluntarios pueden ayudar a defender una mayor financiaciéon federal de las
investigaciones sobre el cancer infantil al participar en el programa de defensa Speak Up
de St. Baldrick's.

EL IMPACTO

La St. Baldrick’s Foundation ha otorgado mas de $152 millones en subsidios para
investigaciones desde 2005 hasta junio de 2014. Nuestros subsidios contribuyen

a realizar cientos de nuevos proyectos de descubrimiento e investigacion aplicada.
Financian la capacitacion de la proxima generacién de investigadores aspirantes de
oncologia pediatrica. Y ayudan a las instituciones a tratar a mas nifios en ensayos
clinicos, a menudo la mejor posibilidad que ellos tienen de lograr una cura.

La St. Baldrick’s Foundation tiene el orgullo de financiar investigaciones que permiten
salvar vidas en cada institucion de los Estados Unidos y Canada que cuente con un
equipo multidisciplinario capacitado para tratar distintos tipos de cancer infantil, asi
como subsidios en 20 paises de todo el mundo.

Nuestras ocho categorias de fondos financian todos los niveles de investigacion y cada
tipo de cancer infantil. Todos los subsidios son sometidos a un riguroso proceso de
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revision cientifica, lo que garantiza que cada dolar tenga el mayor impacto posible para
los nifios con cancer. Mas de 180 investigadores de oncologia pediatrica participan en
la revision de solicitudes de subsidios, y un Comité Asesor Cientifico (Scientific Advisory
Committee) da consejos estratégicos durante todo el afo.

UNA INVITACION ESPECIAL PARA USTED

Esperamos que cuando llegue el momento, su hijo permita que nuestros voluntarios le
brinden homenaje. Cada “Honored Kid"” (“Nifio homenajeado”) tiene una pagina en el
sitio web de St. Baldrick’s para compartir sus fotografias, su historia e incluso un video.

También los invitamos a usted y a sus amigos a que participen en el programa Speak
Up, para defender una mayor financiacién de las investigaciones sobre el cancer
infantil o para formar parte de un evento de recaudaciéon de fondos de St. Baldrick’s.
Ademés, es posible que desee explorar cémo crear un Hero Fund (Fondo de héroes).
Independientemente de la etapa del proceso de en la que se encuentre su hijo, hay un
lugar para usted en la familia de St. Baldrick's.

Para inscribirse u obtener mas informacién, visite StBaldricks.org/families.

Le invitamos a unirse a nosotros en este movimiento global para vencer los distintos
tipos de cancer infantil.

StBaldricks.org Families@StBaldricks.org (626) 792-8247, ext. 261
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