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INTRODUCCION

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 afecciéon médica especifica, enfermedad, diagndéstico 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 atencion médica (o de su
hijo). Comuniquese con el “911" o con su servicio de urgencia en caso de una urgencia
médica. La presente no afirma la sequridad, pertinencia ni eficacia de ningun
examen, producto o procedimiento.

La Guia del Grupo de Oncologia Infantil para la familia de nifios con cancer esta
patentada por el Children’s Oncology Group (©2011-2024).
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Conquistemos el Cdncer Infantil

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
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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 nifos 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 informacién 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 nifio.

Sinceramentre,

La disciplina de enfermeria de COG
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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 atencidon médica considera estos sintomas como sefial
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
g:gg;oev infantil del mundo
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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 transfusion, 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
0 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
administracién 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 analisis estén listos cuando el equipo de atencién médica haga el plan
de atencién del dfa.

RONDAS

Cada dia, el equipo de atenciéon 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 cudndo
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 6sea 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
inflamacioén, 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
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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 6sea. 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). 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 cédigo 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.

Solo 1 de cada 50 nifios 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,
gue 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 Los expertos en cancer
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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 ninos 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 drea del SNC donde se originan, como el
nervio optico o el tronco encefalico. 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
y 4.

- 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 comunmente 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 céncer 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 niflos 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 comdnmente 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 ésea, los huesos y los ganglios linfaticos.

Por lo general, el neuroblastoma afecta a lactantes y nifos pequefos. Es poco comudn en
nifios 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 nifios 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 érganos 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 cudl
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 drea donde se origind) 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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g:gg;oev infantil del mundo



SOBRE EL
CANCER

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 mayorfa 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 atencidon 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 atencidon 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 examenes 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 y evitar el dolor. Hable con el equipo de atencion
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 pequefa 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 ésea 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 6sea 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 6sea 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
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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 dsea 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 ésea 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 colocé 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 nifios tengan dolor de cabeza o
de espalda después del examen. Después del examen, existe una minima posibilidad de
gue su hijo tenga una infeccion 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 rea 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, cinturdn, 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 imdagenes 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, deberd 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 analisis 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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EXAMENES +
PROCEDIMIENTOS

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, gldbulos 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 riflones. 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 rifones y es eliminado del cuerpo.

ANALISIS DE SANGRE FARMACOGENETICOS

Los analisis 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 como 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 nifios con cancer.

pEOEnBENES Los expertos en cancer
g:gg!l;otﬂ infantil del mundo
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PROCEDIMIENTOS

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 cénceres 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 encefalico (RATE). Se pegaran pequefos
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 mas informacidn sobre los exdmenes 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

Ensayos clinicos

Los ensayos clinicos son los estudios de investigacion realizados para ayudarnos a
comprender mas sobre enfermedades, por qué suceden y cudl 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 revisién 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.
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FASEI

OBJETIVO

METODO

PACIENTES

BENEFICIOS
POSIBLES

RIESGOS
POSIBLES
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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 | s6lo 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.

- 