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ulcerated sore that does not heal. SCC can be more aggressive than BCC and can
spread more readily to surrounding tissues and even to other parts of the body. With
early surgical treatment SCC is usually curable, so it is important to report any
suspicious sores to your healthcare provider right away.

Melanoma is a much more serious form of skin cancer. Unlike BCC, left untreated it
can spread to other organs and can be lethal. Melanoma often arises from moles.
The key to successful treatment of melanoma is early diagnosis. Moles should be
monitored for the changes. Monitoring of moles can be remembered using the
"ABCD" warning signs:

A is for Asymmetry (one half of the mole looks different than the other half)

B is for Border (moles that have an irregular, scalloped or poorly defined border)

C is for Color (variations in color from one area of the mole to another, such as
different shades of tan and brown or black, or colors such as white, red or blue
within a mole)

D is for Diameter (moles larger than 6 millimeters — about the diameter of a pencil
eraser — should be evaluated).

If you notice any of the "ABCD" changes, have your healthcare provider check the mole.
Moles that have any of these changes usually need to be removed.

What monitoring is needed?

If you have any of the following risk factors, you should check your skin monthly
for changes, and have a thorough skin examination by a healthcare provider at
least once a year:

« You received radiation to any area, including total body irradiation (TBI)

« You have ever had skin cancer or melanoma, or you have a family history of skin
cancer or melanoma

« You have "dysplastic" (atypical) moles

« You had a severe sunburn at a young age

What can | do to keep my skin healthy?

The most important thing to remember in caring for your skin is to protect it from the
sun. Here are some things you can do:

« Wear protective clothing or sunscreen at all times when your skin is exposed to
the sun, even on cloudy or hazy days. The American Cancer Society recommends
a sunscreen with an SPF (sun protection factor) of 15 or higher.
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« Sand, snow, concrete, water and high altitudes all increase the risk of sun
damage - take extra caution to protect your skin in these environments.

« Do not attempt to tan your skin - avoid tanning booths.

« Avoid outdoor activities from 10am to 2pm when the sun’s rays are most intense
(11am to 3pm during daylight savings time). Plan outdoor activities in the early
morning or late afternoon hours.

« Reapply sunscreen frequently or use a water resistant sunscreen when swimming
or perspiring heavily. This will not only help to protect you from developing skin
problems, but will also help you to maintain a youthful appearance.

If you have any questions or concerns about your skin, contact your healthcare provider.
Take good care of your skin and it will take care of you!

Written by Kathy Ruble, RN, CPNP, AOCN®, Long Term Follow-up Program, Johns
Hopkins University, Baltimore, MD.

Reviewed by Julie Blatt MD, Louis S. Constine MD, Rebecca D. Pentz PhD, Wendy
Landier CPNP, and Debra Friedman MD.
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Additional health information for childhood cancer survivors is available at

www.survivorshipguidelines.org

Note: Throughout this Health Links series, the term "childhood cancer" is used to designate pediatric cancers that may
occur during childhood, adolescence, or young adulthood. Health Links are designed to provide health information
for survivors of pediatric cancer, regardless of whether the cancer occurred during childhood, adolescence, or young
adulthood.

Disclaimer and Notice of Proprietary Rights
Introduction to Late Effects Guidelines and Health Links: The “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ and
accompanying “Health Links” were developed by the Children’s Oncology Group as a collaborative effort of the Late Effects Committee and Nursing Discipline and are
maintained and updated by the Children’s Oncology Group’s Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee and its associated Task Forces.
For Informational Purposes Only: The information and contents of each document or series of documents made available from by the Children’s Oncology Group relating to late
effects of cancer treatment and care or containing the title "Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ or the title "Health
Link", whether available in print or electronic format (including any digital format, e-mail transmission, or download from the website), shall be known hereinafter as "Informational
Content". All Informational Content is for informational purposes only. The Informational Content is not intended to substitute for medical advice, medical care, diagnosis or treat-
ment obtained from a physician or health care provider.
To cancer patients (if children, their parents or legal guardians): Please seek the advice of a physician or other qualified health provider with any questions you may have
regarding a medical condition and do not rely on the Informational Content. The Children’s Oncology Group is a research organization and does not provide individualized
medical care or treatment.
To physicians and other healthcare providers: The Informational Content is not intended to replace your independent clinical judgment, medical advice, or to exclude
other legitimate criteria for screening, health counseling, or intervention for specific complications of childhood cancer treatment. Neither is the Informational Content intended
to exclude other reasonable alternative follow-up procedures. The Informational Content is provided as a courtesy, but not intended as a sole source of guidance in
the evaluation of childhood cancer survivors. The Children’s Oncology Group recognizes that specific patient care decisions are the prerogative of the patient, family, and
healthcare provider.
No endorsement of any specific tests, products, or procedures is made by Informational Content, the Children’s Oncology Group, or affiliated party or member of the Children’s
Oncology Group.
No Claim to Accuracy or Completeness: While the Children's Oncology Group has made every attempt to assure that the Informational Content is accurate and complete as of the
date of publication, no warranty or representation, express or implied, is made as to the accuracy, reliability, completeness, relevance, or timeliness of such Informational Content.
No Liability on Part of Children’s Oncology Group and Related Parties/ Agreement to Indemnify and Hold Harmless the Children’s Oncology Group and Related Parties:
No liability is assumed by the Children's Oncology Group or any affiliated party or member thereof for damage resulting from the use, review, or access of the Informational Content.
You agree to the following terms of indemnification: (i) “Indemnified Parties" include authors and contributors to the Informational Content, all officers, directors, representatives,
employees, agents, and members of the Children’s Oncology Group and affiliated organizations; (i) by using, reviewing, or accessing the Informational Content, you agree, at your
own expense, to indemnify, defend and hold harmless Indemnified Parties from any and all losses, liabilities, or damages (including attorneys' fees and costs) resulting from any and
all claims, causes of action, suits, proceedings, or demands related to or arising out of use, review or access of the Informational Content.
Proprietary Rights: The Informational Content is subject to protection under the copyright law and other intellectual property law in the United States and worldwide. The Children's
Oncology Group retains excursive copyright and other right, title, and interest to the Informational Content and claims all intellectual property rights available under law. You here-
by agree to help the Children’s Oncology Group secure all copyright and intellectual property rights for the benefit of the Children’s Oncology Group by taking additional action
at a later time, action which could include signing consents and legal documents and limiting dissemination or reproduction of Informational Content.
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Precautions for People
Without a Functioning Spleen

What is the spleen?

The spleen is an organ located in the upper left side of the
abdomen, tucked under the rib cage, behind the stomach. Itis ) i
normally about the size of a person’s fist. The spleen produces

antibodies and filters bacteria from the blood. This helps the

body to fight infections.

What are the risk factors for a non-functioning spleen?

« Surgical removal of the spleen (splenectomy) ﬂ
« High dose of radiation (at least 40 Gy/4000 cGy) to the

spleen Spleen
« Curretly active chronic graft-versus-host disease

(cGVHD) (occuring following bone marrow or stem cell ﬂ

transplant).

What problems can occur in people with a non-functioning spleen?

People without a spleen or those who have a spleen that is non-functioning are at
increased risk for developing serious infections. These infections can be fatal if not
treated immediately. The types of infections most likely to occur in people without a
functioning spleen are those caused by encapsulated bacteria (germs with an outer
coating that protect them from the body’s immune system). Some common types of
encapsulated bacteria include Streptococcus pneumoniae, Haemophilus influenzae,
and Neisseria meningitidis.

What are the signs of infection?

Fever is a sign of infection. Often, fever is caused by a virus (like the flu) and not by
dangerous bacteria. However, there is no way to know if bacteria are the cause
of a fever unless a blood culture is done (by taking a blood sample and testing it for the
presence of bacteria). Unfortunately, it takes anywhere from a few hours to a few days
for the blood culture results to become available. Therefore, whenever you have a
fever you must be treated with antibiotics as if you had a serious infection, at least
until the blood culture results are known.

Other symptoms of infection include unusual tiredness, muscle aches, chills, headache,
vomiting, diarrhea, and abdominal pain. These symptoms can be warning signs of
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infection even if you do not have a fever. Check with your healthcare provider if you
develop these symptoms. Take your temperature regularly any time that you develop
symptoms of iliness. If you are having symptoms that you are not sure are related to an
infection, contact your healthcare provider for further recommendations.

What should | do if | get a fever?

If your temperature is 101°F (38.3°C) or higher you should:

. Seek immediate medical attention (even if you are taking antibiotics).

« Tell your healthcare provider that you do not have a functioning spleen.

« Report any symptoms that you are experiencing (such as those listed above).

. Have a blood sample taken for blood count and culture.

« Receive a strong antibiotic (by injection into a vein or muscle), at least until the
blood culture results are available.

Is there anything | can do to prevent infections?

Vaccines: Vaccines may reduce your chances of a serious infection. We recommend
that you receive the Pneumococcal, Meningococcal, and HIB (Haemophilus
influenzae type B) vaccines. Check with your healthcare provider to see whether you
have had all of these vaccines and whether you need booster doses (additional doses
given after the original vaccine). Everyone should have a booster dose of
Pneumococcal vaccine, which should be given at least 5 years after the first shot and
when the person is at least 10 years old. Many healthcare providers also recommend
yearly influenza (flu) vaccine, in order to reduce the risk of bacterial infections that can
sometimes occur as a complication of the flu. It’s also important to know that even if
you have received vaccines, you are still at risk for infection, because vaccination
is not 100% protective.

Antibiotics: Some healthcare providers may recommend that you take daily preventive
(prophylactic) antibiotic pills, such as penicillin, with the hope of preventing serious bac-
terial infections. Others may give you a prescription to have on hand and instruct you
to start taking antibiotics at the first sign of illness. Still others may recommend a pre-
scription for antibiotics only if you are traveling to an area where it will be difficult to
obtain medical care. In any case, whether or not you are taking antibiotics, it is
essential that you seek immediate medical attention any time that you develop
fever, chills, or other symptoms of serious illness. Delaying a medical visit for even
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a few hours can be very dangerous for you, because if you do have a bacterial infection,
it can worsen rapidly.

Other precautions:

Because you do not have a functioning spleen, you are also at increased risk for
problems with the following infections:

Malaria: If you travel to countries where malaria is common, take special
precautions to avoid getting malaria. Ask your healthcare provider for anti-malarial
medications before you travel to infested areas. During travel, use insect
repellants and other protective measures, such as netting and protective clothing.

Animal/Human Bites: Animal and human bites can result in serious bacterial
infections. If you receive a bite that breaks the skin, you should seek immediate
medical attention for treatment with antibiotics.

Ticks: People without a functioning spleen are at increased risk for an infection
caused by Babesia, a germ transmitted by deer ticks. These ticks are most com-
monly found in the northeastern United States and in some European countries.
(Note: this is not the type of germ that causes lyme disease). You should wear
protective clothing and use insect repellants when going outdoors in tick-infested
areas. If you receive a tick bite while in an area infested with Babesia, you should
remove the tick and talk to your healthcare provider about what to do.

How will my healthcare providers know about my non-functioning spleen?

Be sure to tell all of your doctors, dentists, and other healthcare providers that you do
not have a functioning spleen. You should also wear a medical alert emblem (bracelet
or necklace) so that in case you are unable to communicate in a medical emergency,
you will be readily identified as not having a functioning spleen.

We also recommend that you carry a wallet card, such as the one below, with guidelines
for healthcare professionals regarding the management of fever in people without a
functioning spleen.
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Wallet Card for Patients Without a Functioning Spleen

MEDICAL ALERT:
Asplenic Patient

Patient Name:

Physician Name:

Physician Phone:

Medical Alert: Asplenic Patient
This patient is asplenic and at risk for potentially fatal, overwhelming
infections. Immediate medical attention is required for fever of >101°F
(38.3°C) or other signs of serious illness. Suggested management
includes:
1) Physical exam, CBC and blood culture.

1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
| L . . Ll e 1
! 2) Administration of a long-acting, broad-spectrum parenteral antibiotic !
! (e.g., ceftriaxone) accompanied by close clinical monitoring while |

1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1
1 1

awaiting blood culture results.

3) Hospitalization and broadening of antimicrobial coverage (e.g.,
addition of vancomycin) may be necessary under certain
circumstances, such as the presence of marked leukocytosis,
neutropenia, or significant change from baseline CBC; toxic clinical
appearance; fever >104°F; meningitis, pneumonia, or other serious
focus of infection; signs of septic shock; or previous history of
serious infection.

Written by Teresa Sweeney, RN, MSN, CPNP, After Completion of Therapy (ACT) Clinic,
St. Jude Children’s Research Hospital, Memphis, TN.

Reviewed by Smita Bhatia, MD, MPH, Julie Blatt, MD, Melissa M. Hudson, MD, Kevin
Oeffinger, MD, Lise Yasui, Wendy Landier, CPNP, Lisa Bashore, MS, RN, CPNP, CPON®
and the COG Late Effects Committee.

lllustrated by Devika Bhatia.
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Additional health information for childhood cancer survivors is available at

www.survivorshipguidelines.org

Note: Throughout this Health Links series, the term "childhood cancer" is used to designate pediatric cancers that may
occur during childhood, adolescence, or young adulthood. Health Links are designed to provide health information
for survivors of pediatric cancer, regardless of whether the cancer occurred during childhood, adolescence, or young
adulthood.

Disclaimer and Notice of Proprietary Rights
Introduction to Late Effects Guidelines and Health Links: The “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers” and
accompanying “Health Links” were developed by the Children’s Oncology Group as a collaborative effort of the Late Effects Committee and Nursing Discipline and are
maintained and updated by the Children’s Oncology Group’s Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee and its associated Task Forces.
For Informational Purposes Only: The information and contents of each document or series of documents made available from by the Children’s Oncology Group relating to late
effects of cancer treatment and care or containing the title “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers" or the title “Health
Link", whether available in print or electronic format (including any digital format, e-mail transmission, or download from the website), shall be known hereinafter as "Informational
Content". All Informational Content is for informational purposes only. The Informational Content is not intended to substitute for medical advice, medical care, diagnosis or treat-
ment obtained from a physician or health care provider.
To cancer patients (if children, their parents or legal guardians): Please seek the advice of a physician or other qualified health provider with any questions you may have
regarding a medical condition and do not rely on the Informational Content. The Children’s Oncology Group is a research organization and does not provide individualized
medical care or treatment.
To physicians and other healthcare providers: The Informational Content is not intended to replace your independent clinical judgment, medical advice, or to exclude
other legitimate criteria for screening, health counseling, or intervention for specific complications of childhood cancer treatment. Neither is the Informational Content intended
to exclude other reasonable alternative follow-up procedures. The Informational Content is provided as a courtesy, but not intended as a sole source of guidance in
the evaluation of childhood cancer survivors. The Children’s Oncology Group recognizes that specific patient care decisions are the prerogative of the patient, family, and
healthcare provider.
No endorsement of any specific tests, products, or procedures is made by Informational Content, the Children’s Oncology Group, or affiliated party or member of the Children’s
Oncology Group.
No Claim to Accuracy or Completeness: While the Children's Oncology Group has made every attempt to assure that the Informational Content is accurate and complete as of the
date of publication, no warranty or representation, express or implied, is made as to the accuracy, reliability, completeness, relevance, or timeliness of such Informational Content.
No Liability on Part of Children’s Oncology Group and Related Parties/ Agreement to Indemnify and Hold Harmless the Children’s Oncology Group and Related Parties:
No liability is assumed by the Children's Oncology Group or any affiliated party or member thereof for damage resulting from the use, review, or access of the Informational Content.
You agree to the following terms of indemnification: (i) “Indemnified Parties" include authors and contributors to the Informational Content, all officers, directors, representatives,
employees, agents, and members of the Children’s Oncology Group and affiliated organizations; (ii) by using, reviewing, or accessing the Informational Content, you agree, at your
own expense, to indemnify, defend and hold harmless Indemnified Parties from any and all losses, liabilities, or damages (including attorneys' fees and costs) resulting from any and
all claims, causes of action, suits, proceedings, or demands related to or arising out of use, review or access of the Informational Content.
Proprietary Rights: The Informational Content is subject to protection under the copyright law and other intellectual property law in the United States and worldwide. The Children's
Oncology Group retains excursive copyright and other right, title, and interest to the Informational Content and claims all intellectual property rights available under law. You here-
by agree to help the Children’s Oncology Group secure all copyright and intellectual property rights for the benefit of the Children’s Oncology Group by taking additional action
at a later time, action which could include signing consents and legal documents and limiting dissemination or reproduction of Informational Content.
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Thyroid Problems after Childhood Cancer
Some people who were treated for cancer during childhood may develop endocrine
(hormone) problems as a result of changes in the function of a complex system of

glands known as the endocrine system.

What is the endocrine system?

The endocrine system is a group of glands that regulate many body functions including
growth, puberty, energy level, urine production, and stress response. Glands of the
endocrine system include the pituitary, hypothalamus, thyroid, adrenals, pancreas,
ovaries (in females), and testes (in males). The hypothalamus and pituitary are
sometimes called the "master glands" because they control many of the other glands in
the endocrine system. Unfortunately, some treatments given for childhood cancer can
damage the endocrine system, resulting in a variety of problems.

Pituitary

Thyroid
Pancreas
Glands

Testes

What are hormones?

Hormones are chemical messengers that carry information from the endocrine glands
through the bloodstream to the body’s cells. The endocrine system makes many
hormones (such as growth hormone, sex hormones, adrenal and thyroid hormones) that
work together to maintain specific bodily functions.
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What is the thyroid gland?

The thyroid gland is located in the lower part of the neck
in front of the windpipe. The gland makes two hormones,
thyroxine (T4) and triiodothyronine (T3), that play an impor-
tant role in growth and mental development, and help to -
regulate the body’s metabolism. The thyroid gland is T;'g’:@""
controlled by the pituitary, a gland in the brain that makes C/E‘/
thyroid stimulating hormone (TSH). TSH is released from '

the pituitary in response to the levels of T4 and T3 in the
blood. If the levels are low, the pituitary makes more TSH to
signal the thyroid to increase the production of thyroid
hormones. If T4 and T3 are high, the pituitary makes less TSH to signal the thyroid
gland to slow down production.

_\'l

The possible late effects

Damage to the thyroid gland after childhood cancer is usually the result of radiation to
the head, brain or neck. This damage is usually very easy to treat, although it may not
show up for years after treatment. Regular check-ups may help find thyroid problems
early so that the proper treatment can be started. Several different types of thyroid
problems may develop including an underactive thyroid (hypothyroidism), overactive
thyroid (hyperthyroidism), and growths on the thyroid that may be benign (nodules) or
malignant (cancer). Surgical removal of the thyroid gland (thyroidectomy), radioiodine
treatments (I-131 thyroid ablation), and high doses of MIBG (sometimes used in the
treatment of neuroblastoma) may also result in low or absent levels of thyroid hormone,
depending on the amount of thyroid tissue removed or destroyed.

Hypothyroidism occurs when the thyroid gland is not active enough. This is the most
common thyroid problem seen in childhood cancer survivors. When the thyroid gland is
underactive, thyroid hormone levels are low and the body’s metabolism slows down.
There are three different types of hypothyroidism seen in childhood cancer survivors:

= Primary hypothyroidism is caused by direct damage to (or surgical removal of)
the thyroid gland. Blood tests in people with primary hypothyroidism show a
high TSH because the pituitary gland is responding to the lower than normal
levels of T3 and T4 produced by the damaged thyroid gland.

= Central hypothyroidism is caused by damage to the hypothalamus or pituitary
gland in the brain. Blood tests in people with central hypothyroidism show low
TSH, T3 and T4 levels because the pituitary gland does not produce enough
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TSH to signal the thyroid gland to keep the proper levels of T3 and T4 in the
blood.

= Compensated hypothyroidism occurs when the pituitary gland has to overwork
the thyroid gland to keep the level of thyroid hormones normal in the blood.
This may be a temporary problem after radiation, or it may be a sign that the
thyroid gland is beginning to fail. Blood tests in people with compensated
hypothyroidism show higher than normal TSH levels and normal T3 and T4
levels. Some survivors with compensated hypothyroidism may be treated with
thyroid hormone in order to decrease the workload on the thyroid gland.

Signs and symptoms of hypothyroidism may include:

« Feeling tired and listless

» Hoarse voice

« Problems concentrating

« Feeling sad/depressed

« Mood changes

« Constipation

o Weakness

« Feeling cold all of the time
« Puffiness around the eyes
« Slowing of normal growth
« Delayed onset of puberty
« Puffiness of the face and hands
« Weight gain

o Dry skin

« Brittle hair

« Muscle and joint aches

« Slowing of the heart rate

o Low blood pressure

« High cholesterol level

« Poor exercise tolerance

Hyperthyroidism occurs when the thyroid gland is too active. In this condition thyroid
hormone levels are high and the body’s metabolism speeds up.
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Signs and symptoms of hyperthyroidism may include:

« Jitteriness

o Anxiety

« Problems concentrating

« Feeling tired

« Muscle weakness

o Tremors

« Fast or irregular heartbeat
« Increased sweating

» Feeling hot all of the time
« Diarrhea

« Weight loss

« lIrregular menstrual periods
« Bulging or protruding eyes
« Neck tenderness and swelling
« Poor exercise tolerance

Thyroid nodules and thyroid cancer are growths that may occur many years after
radiation to the thyroid gland. Both usually begin as slow-growing, painless lumps in
the neck. Most thyroid growths do not usually cause any symptoms.

Who is at risk for thyroid problems?

People who received radiation that may have affected the thyroid gland directly are at
risk for primary hypothyroidism, compensated hypothyroidism, thyroid nodules, and/or
thyroid cancer. People who received radiation to the thyroid gland in high doses (at least
40 Gy or 4000 cGy/rads) are also at risk for hyperthyroidism. The following radiation
fields have the potential to affect the thyroid gland directly:

« Head/brain (cranial)

« Nose, mouth, and/or throat (nasopharyngeal, oropharyngeal)
« Neck (cervical, supraclavicular, mantle, or mini-mantle)

« Upper chest (whole lung, mediastinum)

« Spine (cervical/neck portion)

« Total body irradiation (TBI)

In addition, people who received radioiodine therapy (I-131), high doses of MIBG, or had
their thyroid gland surgically removed (thyroidectomy) are also at risk for primary
hypothyroidism.
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People who received radiation that may have affected the pituitary gland in the brain are
at risk for central hypothyroidism. Radiation in high doses (at least 40 Gy or 4000
cGy/rads) to the following fields have the potential to affect the pituitary gland:

» Head/brain (cranial)

« Eye/orbit

» Ear/infratemporal region (midfacial area behind the cheekbones)
« Nose, mouth, and/or throat (nasopharyngeal, oropharyngeal)

Other factors that have been shown to increase the risk of thyroid problems after
childhood cancer include being:

. Female
« Treated with higher radiation doses
» Treated at a young age

Thyroid problems may occur soon after radiation, but generally do not occur until
several years later. If treated promptly, thyroid problems are easily managed.

What follow up is needed for those at risk?

Since thyroid problems may occur many years after cancer treatment, a yearly check-
up is recommended for survivors who are at risk of developing thyroid problems. This
check-up should include evaluation of growth in children and teens, examination of the
thyroid gland, and a blood test to measure the levels of TSH and T4. During periods of
rapid growth, healthcare providers may recommend more frequent monitoring of thyroid
levels.

Female survivors at risk for thyroid problems who are planning to become pregnant
should have their thyroid levels checked before attempting pregnancy. It is important to
do this before becoming pregnant, because mothers with thyroid disease have a higher
chance of having babies with developmental problems. It is also important to monitor
thyroid levels periodically during pregnancy.

How are thyroid problems treated?

If problems with thyroid levels are identified, you may be referred to an endocrinologist
(hormone specialist) for continuing treatment. If a lump is detected on the thyroid, you
may be referred to a surgeon or other specialist for evaluation and management.
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All types of hypothyroidism are treated with daily thyroid pills. Treatment is usually for
life. In some cases of compensated hypothyroidism, treatment may be stopped if the
thyroid gland begins to work normally.

Hyperthyroidism may be treated in several ways. Sometimes medication is given on a
temporary basis to prevent thyroid hormone production. Thyroid ablation (destroying
the hormone-producing cells in the gland by drinking a radioactive liquid iodine called
[-131) may be done. Surgery to remove the thyroid gland is another treatment. Your
healthcare provider will determine which treatment option is the best choice for you.
Treatment for hyperthyroidism may result in hypothyroidism, which is then treated with
a daily thyroid pill.

Thyroid nodules. Thyroid growths need additional testing. This is generally done
with an ultrasound (picture made using sound waves) and biopsy (sampling the thyroid
tissue to check for cancer cells). Surgery may be done to remove enlarging nodules
because of the concern about thyroid cancer.

Thyroid cancer. Treatment for thyroid cancer involves surgery to remove the cancer
and as much additional normal thyroid tissue as the surgeon feels is necessary. After
surgery, additional treatment with radioactive iodine (I-131) may be needed to destroy
any remaining thyroid tissue. After treatment for thyroid cancer, most individuals will
need to take daily thyroid pills.

Written by Melissa M. Hudson, MD After Completion of Therapy (ACT) Clinic, St. Jude
Children’s Research Hospital, Memphis, TN and Wendy Landier, RN, MSN, CPNP,
CPON®, Survivorship Clinic, City of Hope National Medical Center, Duarte, CA

Reviewed by Charles Sklar MD, Debra L. Friedman MD, Julie Blatt MD, Joan Darling PhD
and Susan Shaw, RN, MS, PNP.

lllustrated by Devika Bhatia.
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Additional health information for childhood cancer survivors is available at

www.survivorshipguidelines.org

Note: Throughout this Health Links series, the term "childhood cancer" is used to designate pediatric cancers that may
occur during childhood, adolescence, or young adulthood. Health Links are designed to provide health information
for survivors of pediatric cancer, regardless of whether the cancer occurred during childhood, adolescence, or young
adulthood.

Disclaimer and Notice of Proprietary Rights

Introduction to Late Effects Guidelines and Health Links: The “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers” and
accompanying “Health Links” were developed by the Children’s Oncology Group as a collaborative effort of the Late Effects Committee and Nursing Discipline and are
maintained and updated by the Children’s Oncology Group’s Long-Term Follow-Up Guidelines Core Committee and its associated Task Forces. For Informational Purposes
Only: The information and contents of each document or series of documents made available from by the Children’s Oncology Group relating to late effects of cancer treatment and
care or containing the title "Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ or the title "Health Link", whether available in print
or electronic format (including any digital format, e-mail transmission, or download from the website), shall be known hereinafter as "Informational Content". All Informational Content
is for informational purposes only. The Informational Content is not intended to substitute for medical advice, medical care, diagnosis or treatment obtained from a physician or
health care provider.

To cancer patients (if children, their parents or legal guardians): Please seek the advice of a physician or other qualified health provider with any questions you may have

regarding a medical condition and do not rely on the Informational Content. The Children’s Oncology Group is a research organization and does not provide individualized

medical care or treatment.

To physicians and other healthcare providers: The Informational Content is not intended to replace your independent clinical judgment, medical advice, or to exclude

other legitimate criteria for screening, health counseling, or intervention for specific complications of childhood cancer treatment. Neither is the Informational Content intended

to exclude other reasonable alternative follow-up procedures. The Informational Content is provided as a courtesy, but not intended as a sole source of guidance in

the evaluation of childhood cancer survivors. The Children’s Oncology Group recognizes that specific patient care decisions are the prerogative of the patient, family, and

healthcare provider.
No endorsement of any specific tests, products, or procedures is made by Informational Content, the Children’s Oncology Group, or affiliated party or member of the Children’s
Oncology Group.
No Claim to Accuracy or Completeness: While the Children's Oncology Group has made every attempt to assure that the Informational Content is accurate and complete as of the
date of publication, no warranty or representation, express or implied, is made as to the accuracy, reliability, completeness, relevance, or timeliness of such Informational Content.
No Liability on Part of Children’s Oncology Group and Related Parties/ Agreement to Indemnify and Hold Harmless the Children’s Oncology Group and Related Parties:
No liability is assumed by the Children's Oncology Group or any affiliated party or member thereof for damage resulting from the use, review, or access of the Informational Content.
You agree to the following terms of indemnification: (i) "Indemnified Parties" include authors and contributors to the Informational Content, all officers, directors, representatives,
employees, agents, and members of the Children’s Oncology Group and affiliated organizations; (i) by using, reviewing, or accessing the Informational Content, you agree, at your
own expense, to indemnify, defend and hold harmless Indemnified Parties from any and all losses, liabilities, or damages (including attorneys' fees and costs) resulting from any and
all claims, causes of action, suits, proceedings, or demands related to or arising out of use, review or access of the Informational Content.
Proprietary Rights: The Informational Content is subject to protection under the copyright law and other intellectual property law in the United States and worldwide. The Children's
Oncology Group retains excursive copyright and other right, title, and interest to the Informational Content and claims all intellectual property rights available under law. You here-
by agree to help the Children’s Oncology Group secure all copyright and intellectual property rights for the benefit of the Children’s Oncology Group by taking additional action
at a later time, action which could include signing consents and legal documents and limiting dissemination or reproduction of Informational Content.
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Health Link a3 1008

Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

Manteniéndose Saludable a través de su Dieta y
Actividades Fisicas

La buena nutricion y el ejercicio regular ofrece muchos beneficios a los sobrevivientes
del cancer infantil. Estos beneficios incluyen:

« Promoviendo Curas de 6rganos y tejidos que han sido dafiados por el cancer y
su tratamiento

« El desarrollo de fuerza y resistencia

« Disminucion de riesgo de ciertos tipos de canceres de adultos y otras
enfermedades

« Disminucion del estrés y desarrollo de un bien estar

El Impacto del Cancer Infantil en la Nutricién vy Actividad Fisica

Los efectos de cancer de nifio en la nutricion y actividad fisica van a ser diferentes para
cada sobreviviente de cancer. El cancer afecta la nutricion en varias formas. Unos
sobrevivientes pueden encontrar que el aumento de peso es dificil, mientras otros
tienen problemas por el aumento de mucho peso. La actividad fisica es un factor
importante en el mantenimiento de un peso saludable. Hay muchos factores que
pueden influenciar la habilidad de ser activo fisicamente de un sobreviviente; sin
embargo, el cancer infantil y su tratamiento no debe de ser excusa para no tener una
dieta saludable o mantenerse activo fisicamente. Muchos sobrevivientes, como
muchas personas que nunca han tenido cancer, tienen pobres habitos de salud. Ahora
es un buen tiempo para empezar hacer decisiones saludables sobre su dieta y
ejercicio. Estas decisiones pueden tener un efecto positivo en su salud por muchos
anos.

El Desarrollo de un Plan de Nutricién Saludable

Sugerencias para una dieta saludable incluyen: R IrEmics

o Escoja una variedad de comidas de todos los PAZSCHS HACLIA UNA MEJOR SALD
grupos de comida.
Use “Pasos Hacia una Mejor Salud” una guia
interactiva en la pagina de Internet
http://www.mypyramid.gov/sp-index.html para
ayuda de como desarrollar una dieta balanceada y
plan de actividad.

« Coma cinco o mas porciones de frutas o vegetales,
incluyendo frutas citricas y vegetales de color
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Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

amarillo intenso o verde oscuro.

« Cuando tome jugo, escoja uno de 100% fruta o jugo de vegetales, y tenga un
limite de 4 onzas por dia.

« Consuma comidas con mucha fibra, como panes de grano, arroz, pasta, y
cereales.

« Tenga un limite de carbohidratos refinados, incluyendo pan dulce, cereales
azucarados, sodas o azucar.

« Reduzca la cantidad de grasa en sus comidas; cosa al horno, ase a la parilla, o
hierba sus comidas.

« Limite la cantidad de carne roja que come y substitiyela por pescado, pollo, o
frijol. Cuando coma carne roja seleccione porciones chicas y magras.

« Limite comidas con mucha grasa y fritas, como papitas fritas, papitas,
hamburguesas, y pizza.

« Escoja productos lacteos, y leche bajo en grasa.

« Evita comidas con sal, ahumadas, a la parilla, y encurtidas.

« Adultos deben de limitar su consumo de bebidas alcohdlicas menos de dos al
dia para hombres y uno al dia para mujeres.

Si necesita perder peso, consulte con sus proveedores de cuidado de salud y un
nutricionista para desarrollar un plan de nutricion. El uso de suplementos herbales
o dietéticos deben de ser discutidos para determinar si realmente son saludables.
Hay varias preguntas que se debe hacer para asegurarse que su plan de nutricion
va ser efectivo.

« ¢Tiene una meta realista y alcanzable para su peso?

« ¢Su plan incluye comidas que va disfrutar comer por el resto de su vida, no nada
mas unas semanas 0 meses?

e ¢Su plan incluye una variedad de comidas?

« ¢Las comidas en su plan estan disponibles en su supermercado?

e ¢Su plan queda bien con su estilo de vida y su presupuesto?

« ¢Su plan incluye cambios de vida que le ayudaran a mantener su perdida de
peso?

Desarrollando un Plan Saludable de Ejercicio

Revise con su equipo de cuidado medico antes de empezar un plan de ejercicio o
empezar un nuevo deporte o una nueva actividad recreacional. Su proveedor de
cuidado de salud le puede informar de las actividades que puede hacer y cuales debe
de evitar.

Cuando escoja un plan de ejercicio, hagase estas preguntas:
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Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

« ¢Tiene metas razonables basadas en su fuerza y capacidad de resistencia?

« ¢No hay riesgos en hacer la actividad?

« ¢Este plan va de acuerdo con su estilo de vida?

« ¢La actividad requiere equipo especial o de proteccion y cubre su presupuesto
este gasto?

« ¢Necesita hacer cambios en el deporte o actividad basada en una necesidad e
special?

« ¢Disfruta este deporte o actividad?

Aqui hay unas sugerencias que le pueden ayudar cuando implemente su plan de
ejercicio:

« Empiece despacio. No haga actividades que son muy intensas o que lo pongan
en riesgo de distencibn musculo.

« Empiece su plan de ejercicio con ejercicios de calentamiento y termine con una
actividad para enfriarse, como estirar las piernas y movimientos lentos faciles.

« Use postura correcta cuando haga ejercicio.

« Haga ejercicio hasta que este cansado, no en dolor.

« lIdentifique los musculos que quiere reforzar y escoja ejercicios que sirven para
ese musculo especifico.

« Haga ejercicios alternativos para trabajar diferentes musculos y diferentes partes
de su cuerpo.

« Para prevenir una herida, use el equipo bien y los zapatos correctos.

« Evita correr y hacer actividades aerdbicas en el suelo de concreto o asfalto.

« Aumente su ejercicio por no mas de 10 por ciento por semana.

El Instituto Nacional de Cancer recomienda hacer ejercicio moderado (caminando,
usar la bicicleta, jardineria, pasar la aspiradora) por lo menos 30 minutos al dia
casi todos los dias de la semana. Si no tiene tiempo para una sesion de 30 minutos,
lo puede dividir en tres sesiones diferentes de 10 minutos cada uno. La Sociedad
Americana de Cancer recomienda que nifios y adolescentes hagan 60 minutos de
actividad moderada y vigorosa (correr, ejercicios aerébicos, trabajo en el jardin)
cinco dias a la semana. Aqui hay sugerencias para tratar de tener actividad fisica en
su rutina diaria.

« Estacione el carro una buena distancia de su trabajo y camine esta distancia extra
cada dia.

« Aparte 30 minutos al dia para caminar

« Tome las escaleras en ves del elevador

« Sitiene un trabajo que requiere que este sentado, levantese y estire sus
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musculos cada hora y camine durante su hora de almuerzo o descanso.

« Use su bicicleta para ir al trabajo o hacer recados

« Sitiene un perro, llevelo/a a caminar todos los dias

« Trabaje en su jardin, lave su carro, corte el sacate, pinte los muebles, limpie el
garaje y haga todos los quehacer que tiene que hacer-en ves de ver la television
0 jugar con la computadora.

« Vea television o lea el periédico mientras que esta en una bicicleta estacionaria o
SuU maquina para correr.

« Planee salidas activas con su familia, en ves de ir al cine.

« Haga ejercicio con un amigo con quien se lleve bien.

« Hagase parte de un equipo deportivo.

Actividad Fisica Para Sobrevivientes Con Necesidades Especiales

Los sobrevivientes que tienen necesidades especiales pueden tomar parte en la
mayoria de actividades, pero la ayuda de un terapista ocupacional o fisico podria ser
necesitada para adaptar la actividad para que se exitoso/a. Un trabajador social le
podra ayudar a encontrar cobertura de aseguransa u Otros recursos para equipo
especial. Programas especializados para individuales con necesidades especiales,
organizaciones y otros recursos estan disponibles, con frecuencia, en su centro de
cuidado de salud, en su comunidad, y en www.ncpad.org.

Adaptado por Sharon Frierdich, RN, MS, CPNP, Hematologia/Onocolgia Pediatricas,
Universidad del Hospital de Niflos de Wisconsin, Madison, WI, de “Permanecer
Fisicamente Sano, Juegando Sanamente, Juegando Bien,” Hospital de Investigacion de
los Nifios de St. Jude, usado con el permiso.

Repasado por Kevin Oeffinger MD, Missy Layfield, Octavio Zavala, y Marcia Leonard RN,
PNP.

Traducido por Yulsi Fernandez, B.S. y Sonia Morales, B.S., Escuela de Medicina de
David Geffen en UCLA, a través del generoso apoyo del Programa de Desarrollo de
Facultad Médica de Harold Amos, han recibido fondos de la Fundacion de Robert Wood
Johnson.

Translated by Yulsi Fernandez, B.S. and Sonia Morales, B.S., David Geffen School of
Medicine at UCLA, through the generous support of the Harold Amos Medical Faculty
Development Program, funded by the Robert Wood Johnson Foundation.
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Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

Informacion adicional para sobrevivientes del cancer infantil esta disponible en

www.survivorshipguidelines.org

Nota: A través de esta serie de “Health Links,” el termino “céncer infantil” es usado para designar canceres
pediatricos que pueden ocurrir durante la nifiez, adolescencia o juventud. Las Health Links son disefiadas para dar
informacion a sobrevivientes del cancer pediatrico ya sea que el cancer haya ocurrido durante la nifiez,

adolescencia o juventud.

Advertencia y Notificacion de los Derechos de Propiedad
Introduccion a los Efectos a largo plazo y las Health Links: El "Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ y las "Health Links"
que lo acomparfian fueron creados y desarrollados por el Children’s Oncology Group en colaboracion con el comité de Late Effects Committee and Nursing Discipline.
Para propositos informativos: La informacion y el contenido de cada documento o series de documentos que han sido creados por el Children’s Oncology Group relacionados con
los efectos a largo plazo del tratamiento y cuidado del cancer o conteniendo el titulo “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult
Cancers" o con el titulo de “Health Link", ya sea en formato escrito o electrénico (incluyendo todo formato digital, transmision por correo electrénico, o descargado de la pagina de
internet), sera conocido de ahora en adelante como “Contenido Informativo". Todo Contenido Informativo debe ser usado con el propésito de informar solamente. El Contenido
Informativo no debe sustituir el consejo medico, cuidado medico, diagnosis o tratamiento obtenido de un doctor o un proveedor de salud.
A los Pacientes que sufren de Cancer (si son menores de edad, a sus padres o guardianes legales): Por favor busque el consejo medico o de algun otro proveedor de salud
calificado con cualquier pregunta que tenga acerca de alguna condicién de salud y no se base solamente en el Contenido Informativo. El Children’s Oncology Group es una
organizacion de dedicada a la investigacion medica y no provee de ningln tratamiento o cuidado medico al individuo.
A los doctores y otros proveedores de salud: El Contenido Informativo no esta disefiado para sustituir su juicio clinico independiente, consejo medico, o para excluir
otro criterio legitimo para la deteccién, consejeria, o intervencion para complicaciones especificas o el tratamiento del cancer infantil. Asimismo el Contenido Informativo
no debe excluir otras alternativas razonables a los procedimientos de cuidado de salud. EI Contenido Informativo es proveido como una cortesia, pero no debe ser usado
como la Unica guia en la evaluacion de un sobreviviente de cancer infantil. EI Children’s Oncology Group reconoce que ciertas decisiones concernientes al paciente son la
prerrogativa del paciente, su familia, y su proveedor de salud.
Ningun respaldo de examenes, productos, o procedimientos especificos es hecho en el Contenido Informativo, el Children’s Oncology Group, o cualquier otra institucién o miembro
de el Children’s Oncology Group.
Ningln reclamo en cuanto a la competencia: Aunque el Children's Oncology Group ha hecho todo lo posible por asegurar que el Contenido Informativo sea correcto y este
completo cuando es publicado, ninguna garantia o representacion, expresa o implicada, es ofrecida en cuanto a la certeza o relevancia del dicho Contenido Informativo.
No hay obligaciono o consenso de parte del Children’s Oncology Group y sus afiliados a indemnizar. Esto protege al Children’s Oncology Group y sus aficiliados: Ninguna
obligacion es asumida por el Children's Oncology Group sus afiliados 0 miembros por dafios que sean el resultado del uso, revision, o acceso al Contenido Informativo. Usted esta
sujeto a los siguientes términos de indemnizacion: (i) “Agentes Indemnizados” incluye a los autores y contribuidores al Contenido Informativo, todos los oficiales, directores,
representantes, empleados, agentes y miembros del Children’s Oncology Group y sus afiliados; (ii) A usar, revisar o acceder el Contenido Informativo, usted esta de acuerdo, a
indemnizar, con sus recursos, defender y proteger de todo dafio a los Agentes Indemnizados de toda perdida, obligacién, o dafios (incluyendo el costo de abogados) resultando de
cualquier y todos los reclamos, causas de accion, demandas, procedimientos, o demandas relacionadas a o a causa de la revision o acceso al Contenido Informativo.
Derechos de Propiedad: El Contenido Informativo esta sujeto a proteccion bajo las leyes de copyright y otras leyes que protegen la propiedad intelectual en los Estados Unidos y
en el mundo entero. El Children's Oncology Group retiene los derechos de copyright exclusivos y otros derechos, titulos, e intereses al Contenido Informativo y reclama todos los
derechos de propiedad bajo la ley. De ahora en adelante usted esta de acuerdo en ayudar a el Children’s Oncology Group a asegurar todos los derechos de copyright y propiedad
intelectual para el beneficio del Children’s Oncology Group tomando alguna accién adicional en una fecha futura, acciones que incluyen firmar formas de consentimiento y
documentos legales que limitan diseminacién o reproduccién del Contenido Informativo.
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Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

Version 3.0 - 10/08

Asuntos Educacionales Despues del Tratamiento

para Cancer de la Infancia

El tratamiento contra el cancer durante la infancia y la adolescencia puede afectar el progre-
so académico debido a las ausencias prolongadas o a los decrementos en niveles de energia
que suceden frecuentemente durante el tratamiento. Ademas, algunos tipos de céncer
podrian requerir terapia para controlar o prevenir que la enfermedad se extienda al cerebro y/o
a la medula espinal (el sistema nervioso central). Esta terapia puede algunas veces afectar la
memoria y las habilidades de aprendizaje. Los padres y maestros deben de estar al tanto de
lo problemas potenciales de educacion que podrian estar relacionados al tratamiento contra
el cancer para que los nifios y adolescentes en riesgo puedan ser vigilados y ayudados si es
necesario.

. Qué incrementa el riesgo de los problemas educacionales?

Algunos factores que podrian poner a los nifios y adolescentes en riesgo para tener dificul-
tades de aprendizaje incluyen:

« Un diagnostico de cancer a muy temprana edad

« Numerosas o prolongadas ausencias de la escuela

« Una historia de problemas de aprendizaje antes de ser diagnosticados con cancer

« Tratamiento contra el cancer que resulta en un decremento de los niveles de energia

« Tratamiento contra el cAncer que afecte la audicion o vision

« Tratamiento contra el cancer que resulte en incapacidades fisicas

« Terapia contra el cancer que incluye tratamiento al sistema nervioso central (vea abajo)

.El riesgo de gue los nifios o adolescentes desarrollen dificultades de aprendizaje es
mayor con ciertos tipos de cancer?

Si, los nifios y adolescentes con los tipos de cancer listados a continuacién tienen mas prob-
abilidad de haber recibido tratamientos que pueden afectar el aprendizaje y la memoria. Ya
que los tratamientos para estos tipos de cancer pueden variar considerablemente, no todos
los que han sido tratados contra estos canceres tiene un riesgo mayor.

o Tumores cerebrales

« Tumores en el 0jo o0 en el oido

« Leucemia linfoblastica aguda (Acute Lymphoblastic Leukemia, ALL)
« Linfoma no Hodgkin (Non-Hodgkin’s lymphoma, NHL)

. Qué tipos de tratamiento ponen a los nifios y a los adolescentes en mayor riesgo para
desarrollar problemas de aprendizaje y de memoria?

* Metotrexato—si administrado en dosis altas intravenosamente (IV) o inyectado al fluido
espinal (intrathecal—IT o intraommava—IO)
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« Citarabina—si administrado en dosis altas intravenosamente (1V)

« Cirugia al cerebro

« Radiacién a cualquiera de las siguientes areas:
—Cerebro (craneo)
—Oido/regién infratemporal (area detras de los pdmulos de las mejillas)
—Al cuerpo entero (TBI)

« Cisplatino o carboplatino (podria afectar la audicién

. 0Oué exadmenes son recomendados?

Cualquier persona joven que ha sido sometido a los tratamientos contra el cancer men-
cionados, o0 que esta teniendo dificultades en la escuela, deberia someterse a una evalu-
acion especializada por un psicologo pediatrico (examenes neuropsicologicos) cuando
entre en su seguimiento a largo plazo. Este tipo de examen medira IQ y habilidades
académicas, y otra informacién mas detallada acerca de cémo el nifio procesa y organiza
informacion.

Aun si la evaluacion neuropsicologica inicial es normal, es importante que los padres y los
maestros se mantengan atentos. Evaluaciones neuropsicologicas consiguientes podrian
ser necesarias si el niflo o adolescente empieza a tener problemas en la escuela o desar-
rolla cualquiera de los problemas mencionados después. Ademas, frecuentemente es
recomendado que los examenes se repitan en ocasiones en que los desafios académicos
tengan mas probabilidad de ocurrir, como cuando el nifio empieza la escuela primaria,
secundaria, preparatoria, y durante la planeacién para comenzar la universidad.

. Qué problemas de aprendizaje podrian ocurrir?

El cerebro es una estructura muy compleja que contintda creciendo y desarrollandose a
través de la infancia y la adolescencia. Algunos problemas podrian permanecer ocultos
hasta afios después de que la terapia ha sido completada. Las areas problematicas
comunes incluyen:

o Escritura

o Deletreo

o Lectura

« Vocabulario

« Matematicas

« Concentracion

« Atencion

« Habilidad de completar las tareas a tiempo
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« Memoria

« Procesar (habilidad de completar tareas que requieren varios pasos)
. Planeacién

« Organizacién

« Resolucion de problemas

« Habilidades sociales

;. Qué se puede hacer para ayudar con problemas de aprendizaje?

Si un problema es identificado, acomodaciones especiales o servicios pueden ser pedidos para
ayudar a maximizar el potencial del estudiante. El primer paso es usualmente hacer una cita con
la escuela para desarrollar un plan especial de educacion. Algunos ejemplos de estrategias que
son utiles para los nifios y los adolescentes con problemas de aprendizaje relacionados al
tratamiento contra el cancer incluyen:

« Sentarse cerca del frente del salon de clases

« Minimizar la cantidad de trabajos escritos requeridos

« Utilizar libros y clases pregrabadas

« Utilizar el teclado de una computadora en vez de escribir a mano

« Usar una calculadora para matematicas

« Modificacién del formato de los examenes (tiempo extra, examenes orales en vez de
escritos)

« Asignar una persona que le ayude en el salén de clases

« Ayuda extra con matematicas, deletreo, lectura, y habilidades de organizacion

o Acceso a un elevador

« Tiempo extra para las transiciones entre clases

« Dos copias de libros, una de las copias para tener en casa

.. Qué leyes protegen los derechos de los estudiantes que han recibido tratamiento contra
el cancer infantil?

En los Estados Unidos, existen tres leyes publicas que protegen los derechos de los estudiantes
con problemas educacionales relacionados al tratamiento contra el cancer. Estas leyes incluyen:

El Acto de Rehabilitacion de 1973—Seccion 504 (The Rehabilitation Act of 1973—Section
504)

Esta legislacion provee acomodaciones para estudiantes que tengan “un impedimento fisico o
mental que limite substancialmente una o mas actividades vitales,” o a estudiantes que tienen
“un record de dicho impedimento”, o quienes son “percibidos que tienen dicho impedimiento”
(Acto de Rehabilitacion de 1973 [The Rehabilitation Act, 1973]). Las condiciones que califican
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incluyen enfermedades crénicas como el cancer, asi como otras incapacidades, incluyen-
do problemas auditivos, problemas de vision, incapacidades de aprendizaje, problemas al
hablar, e incapacidades ortopédicas. Todos los sobrevivientes de cancer infantil en los
Estados Unidos son elegibles bajo esta ley para recibir acomodaciones y todas las institu-
ciones academicas que reciban ayuda del gobierno (incluyendo colegios y universidades)
deben respetar y seguir las leyes. Las acomodaciones incluyen modificaciones en el cur-
riculo (como permitir el uso de una calculadora y tiempo extra para completar las tareas o
los examenes) y el ambiente (como sentarse al frente del salén o permitir tiempo extra entra
clases).

Los Individuos con Discapacidades Acto de Educacional (The Individuals with
Disabilities Education Act [IDEA])

La legislacion IDEA (PL 105-17) requiere que las escuelas publicas provean “una educacion
apropiada y gratis en un ambiente que sea en lo menormente restrictivo” para los estudi-
antes discapacitados entre las edades de 3 y 21 afios de edad. Para calificar para los ser-
vicios ofrecidos bajo IDEA, el estudiante debe de cumplir requisitos bajo por lo menos una
discapacidad se indica en la ley-las que mas comunmente aplican a estudiantes tratados
para el cancer incluye “ discapacidad especifica del aprendizaje,” “herida traumatica de
cerebro” o “ otro deterioro de la salud.” Para tener acceso a servicios bajo la legislacion
de IDEA, los padres deben iniciar el proceso solicitando que el estudiante sea evaluado
por un “Plan de Educacional Individualizado” o IEP. El estudiante entonces se somete a un
proceso de evaluacién para determinar que asistencia es requerida. Una conferencia se
lleva a cabo para discutir los resultados de la evaluacion y, si el estudiante califica, para
determinar un plan individualizado para encontrar las necesidades educativas especial-
izadas identificadas. Servicios disponibles bajo la legislacién de IDEA incluyen tutorias,
colocaciones especializadas del salén de clases (como un salén de recurso), servicios psi-
colégicos , adaptacion de educacion fisica, terapia ocupacional del habla/lenguaje, y ser-
vicios de transportacion. Todos los servicios y comodidades requieren por el estudiante
deben ser especificado en el IEP (el documento escrito que describe el programa de edu-
cacién especial). El IEP debe ser revisado y actualizado sobre una base anual para asegu-
rar que continua resolviendo las necesidades educativas del estudiante.

Los Americanos con Disabilities Acto(ADA)

La ley ADA (PL 101-336- ) protégé contra discriminacion en el empleo, el transporte, la
comunicacion, el gobierno y lugares publicos para personas con incapacidades. Se
garantiza la igualdad de acceso a los espacios publicos, eventos, y oportunidades y
puede ser especialmente util para estudiantes que buscan educacion superior o0 empleo.
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Donde puedo consequir yo mas informacion?

Informacion adicional esta disponible en el Centro Nacional de Informacion para Ninos y
Jovenes con Incapacidades (telefono: 1-800-695-0285; website: www.nichcy.org).

Fundacion de Cancer Infantil de Candlelighters, para la publicacion libre: Educando al Nino con
Cancer, una guia para Patentes y Maestros (telefono: 1-800-366-2223; website: www.candle-
lighters.org.)

Escrito por Wendy Landier, RN, MSN, CPNP, CPON®, Clinica de Supervivencia, City of Hope
National Medical Center, Duarte, CA.

Revisado por: Debra L. Friedman MD, Melissa M. Hudson MD, Julie Blatt MD, Joan Darling PhD,
and Scott Hawkins LMSW.

Traducido por Yulsi Fernandez, B.S. y Sonia Morales, B.S., Escuela de Medicina de David Geffen
en UCLA, a través del generoso apoyo del Programa de Desarrollo de Facultad Médica de
Harold Amos, han recibido fondos de la Fundacion de Robert Wood Johnson.

Translated by Yulsi Fernandez, B.S. and Sonia Morales, B.S., David Geffen School of Medicine at
UCLA, through the generous support of the Harold Amos Medical Faculty Development Program,
funded by the Robert Wood Johnson Foundation.
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Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

Informacion adicional para sobrevivientes del cancer infantil esta disponible en

www.survivorshipguidelines.org

Nota: A través de esta serie de “Health Links,” el termino “cancer infantil” es usado para designar canceres
pediatricos que pueden ocurrir durante la nifiez, adolescencia o juventud. Las Health Links son disefiadas para dar
informacion a sobrevivientes del cancer pediatrico ya sea que el cancer haya ocurrido durante la nifiez,

adolescencia o juventud.

Advertencia y Notificacion de los Derechos de Propiedad
Introduccion a los Efectos a largo plazo y las Health Links: El “"Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers" y las "Health Links"
que lo acompafian fueron creados y desarrollados por el Children’s Oncology Group en colaboracion con el comité de Late Effects Committee and Nursing Discipline.
Para propositos informativos: La informacion y el contenido de cada documento o series de documentos que han sido creados por el Children’s Oncology Group relacionados con
los efectos a largo plazo del tratamiento y cuidado del cancer o conteniendo el titulo “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult
Cancers 0 con el t|tulo de’ Health Link" ya seaen formato escrlto 0 electromco (mcIuyendo todo formato d|g|tal transmision por correo electronlco 0 descargado de la paglna de

Informatlvo no debe sustltwr eI consejo medlco cwdado medlco dlagn05|s 0 tratamlento obtenido de un doctor o un proveedor de salud.
Alos Pacientes que sufren de Cancer (si son menores de edad, a sus padres o guardianes legales): Por favor busque el consejo medico o de algtin otro proveedor de salud
calificado con cualquier pregunta que tenga acerca de alguna condicién de salud y no se base solamente en el Contenido Informativo. El Children’s Oncology Group es una
organizacion de dedicada a la investigacién medica y no provee de ningdn tratamiento o cuidado medico al individuo.
A los doctores y otros proveedores de salud: El Contenido Informativo no esta disefiado para sustituir su juicio clinico independiente, consejo medico, o para excluir
otro criterio legitimo para la deteccion, consejeria, o intervencion para complicaciones especificas o el tratamiento del cancer infantil. Asimismo el Contenido Informativo
no debe excluir otras alternativas razonables a los procedimientos de cuidado de salud. EI Contenido Informativo es proveido como una cortesia, pero no debe ser usado
como la Unica gufa en la evaluacion de un sobreviviente de cancer infantil. EI Children’s Oncology Group reconoce que ciertas decisiones concernientes al paciente son la
prerrogativa del paciente, su familia, y su proveedor de salud.
Ningun respaldo de examenes, productos, o procedimientos especificos es hecho en el Contenido Informativo, el Children’s Oncology Group, o cualquier otra institucion o miembro
de el Children’s Oncology Group.
Ningun reclamo en cuanto a la competencia: Aunque el Children's Oncology Group ha hecho todo lo posible por asegurar que el Contenido Informativo sea correcto y este
completo cuando es publicado, ninguna garantia o representacion, expresa o implicada, es ofrecida en cuanto a la certeza o relevancia del dicho Contenido Informativo.
No hay obligaciono o consenso de parte del Children’s Oncology Group y sus afiliados a indemnizar. Esto protege al Children’s Oncology Group y sus aficiliados: Ninguna
obligacion es asumida por el Children's Oncology Group sus afiliados o miembros por dafios que sean el resultado del uso, revision, o acceso al Contenido Informativo. Usted esta
sujeto a los siguientes términos de indemnizacion: (i) “Agentes Indemnizados” incluye a los autores y contribuidores al Contenido Informativo, todos los oficiales, directores,
representantes, empleados, agentes y miembros del Children’s Oncology Group y sus afiliados; (i) A usar, revisar o acceder el Contenido Informativo, usted esta de acuerdo, a
indemnizar, con sus recursos, defender y proteger de todo dafio a los Agentes Indemnizados de toda perdida, obligacién, o dafios (incluyendo el costo de abogados) resultando de
cualquier y todos los reclamos, causas de accion, demandas, procedimientos, o demandas relacionadas a o a causa de la revisién o acceso al Contenido Informativo.
Derechos de Propiedad: El Contenido Informativo esta sujeto a proteccion bajo las leyes de copyright y otras leyes que protegen la propiedad intelectual en los Estados Unidos y
en el mundo entero. El Children's Oncology Group retiene los derechos de copyright exclusivos y otros derechos, titulos, e intereses al Contenido Informativo y reclama todos los
derechos de propiedad bajo la ley. De ahora en adelante usted esta de acuerdo en ayudar a el Children’s Oncology Group a asegurar todos los derechos de copyright y propiedad
intelectual para el beneficio del Children’s Oncology Group tomando alguna accion adicional en una fecha futura, acciones que incluyen firmar formas de consentimiento y
documentos legales que limitan diseminacion o reproduccion del Contenido Informativo.
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Asuntos Emocionales Después Del Cancer Infantil

La Experiencia de Cancer

Diagnosis y Tratamiento

La diagnosis y el tratamiento son etapas dificiles para nifios con cancer y sus familias.
Durante la diagnosis, los nifios tienen examenes y procedimientos que son nuevos,
dolorosos y dan miedo. Para los padres, la ansiedad al esperar los resultados de estos
examenes es lo peor durante este tiempo. Conocer la diagnosis puede ser un alivio,
especialmente cuando hay tratamientos efectivos disponibles. Estos tratamientos, sin
embargo, pueden ser desagradables para los nifios y puede ser una molestia para la
familia tener que ver o dar estos tratamientos. Examenes y procedimientos son
repetidos durante el tratamiento para verificar si el tratamiento le esta ayudando o si
debe de ser cambiado. Los nifios con cancer y sus padres estan en el hospital
frecuentemente y a menudo estan lejos de su familia, amigos, hogar, trabajo o escuela
por largos plazos de tiempo. Los padres se preguntan si el cancer de su hijo/a seréa
curado, como reducir el sufrimiento de su hijo/a, y como hacer lo mejor de la vida. Los
hermanos y hermanas también se preocupan y a veces se ponen celosos de su
hermano/a con cancer. Los sobrevivientes de cancer infantil y sus hermanos a menudo
se preocupan por sus padres y en su afan de protegerlos, les ocultan sus sentimientos.
Como resultado, los nifios con céancer, sus padres, y hermanos/as se pueden sentir
enojados, aislados, tristes y con miedo durante este tiempo de tratamiento. Periodos
de depresion y ansiedad pueden ocurrir.

Después del tratamiento

Para los sobrevivientes y sus familias, el final del tratamiento puede traer sentimientos
nuevos al aprender los resultados buenos (y no tan buenos) de un tratamiento exitoso.
Durante el tratamiento, las personas se preocupan con sobrevivir dia a dia. Es después
del tratamiento, que las personas empiezan a pensar y reconciliarse con su
experiencia. Las personas pueden experimentar varias emociones después del
tratamiento que son diferentes para cada persona. Sobrevivientes y sus familias a
veces tienen miedo de que su cancer regrese. Los examenes regulares para la
recurrencia de cancer o efectos secundarios, y posiblemente nada mas hablar de estos
efectos secundarios pueden estresar a la persona. La diagnosis de efectos
secundarios relacionados al tratamiento de cancer o algun problema nuevo con su
salud no relacionado al cancer que tuvo de nifio, también puede causar angustia. Los
aniversarios de eventos de el cancer, como la fecha de su diagnosis o final de su
tratamiento o cambios de vida como el comienzo de clases, o la normalizacién de
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relaciones con sus amigos y compareros pueden traer emociones de alivio y felicidad,
tristeza sobre la perdida de una nifiez regular, y culpabilidad de haber sobrevivido el
cancer cuando otros no lo hicieron. Algunos sobrevivientes pueden sentirse
vulnerables a causa de su experiencia con el cancer y pueden estar preocupados por
su salud y actuar con cuidado. Los padres de sobrevivientes de cancer quieren
proteger sus hijos de peligro. Estos sentimientos de protecciéon pueden aumentar
tensiones entre padres y adolescentes sobre temas como independencia,
especialmente en areas que pueden afectar la salud. Otros adolescentes que han
tenido cancer creen que porque han sobrevivido el cancer pueden hacer lo que sea-y
esto los hace invencibles. Estos pensamientos pueden causar que el sobreviviente
asuma ciertas actividades dificiles con sus estudios, trabajo o pasatiempos.
Estos mismos pensamientos pueden causar que los sobrevivientes tomen parte en
comportamientos perjudiciales o con mucho riesgo.

Algunas reacciones a los estreses de la supervivencia

La mayoria del tiempo, los sobrevivientes de cancer infantil y sus familiares responden
bien a los estreses de la supervivencia. Hay veces que los problemas fisicos u otros
estreses relacionados con el cancer infantil y situaciones comunes de todos los dias
pueden causar emociones intensas que necesitan atenciéon médica. Algunos
sobrevivientes y sus familiares pueden experimentar periodos de ansiedad que pueden
0 no causados por los recuerdos de los aspectos negativos del tratamiento. Ellos
pueden desarrollar tres tipos de sintomas comunmente visto en personas con el
desorden de estrés postraumatico (PTSD), incluyendo (1) la recoleccién de memorias
desagradables de cancer, (2) demasiadas reacciones emocionales o fisicas
demasiadas, y (3) hacer todo lo posible para evitar memorias de cancer. Generalmente,
los sobrevivientes de cancer infantil y sus familiares no desarrollan todos los tres
sintomas y PTSD. Pero es posible que uno o dos de estos sintomas afecten relaciones,
la escuela, el trabajo, u otras areas importantes en la vida de un superviviente.

El desarrollo personal puede ser otra reaccion a los estreses de la supervivencia.
Después de afios de vivir con cancer infantil, ciertos sobrevivientes y sus familias
descubren que han tenido cambios personales benéficos o significativos, en sus
relaciones con otras personas, y sus valores como resultado de sus experiencias. No
quiere decir que estos sobrevivientes escogieron tener cancer, si no que han
encontrado cambios positivos como resultado de haber sobrevivido esta experiencia
estresante. Experimentar estos cambios positivos es a veces referido como
crecimiento postraumatico.
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Factores de Riesgos

Ciertos factores pueden afectar el desarrollo de depresion y ansiedad con sintomas de
estrés postraumatico después de la diagnosis y tratamiento del céncer infantil,
incluyendo:

- Ser del género femenino

- La adolescencia o ser un adulto joven

- Trauma previo

- Salud mental o problemas de aprendizaje antes del cancer infantil

- Niveles bajos de apoyo social

- Historia de depresién, ansiedad, o PTSD en padres

- Cancer del cerebro o columna (El sistema nervioso central)

- Tratamiento de cancer al sistema nervioso central (radiacion a la cabeza,
quimioterapia al liquido espinal)

- Transplante de células hematopoeticas (medula 6sea o transplante de células
madre)

Cuando Buscar Ayuda

Personas con angustia (1) que dura dos semanas o mas, y/o (2) interfiere con su
habilidad de hacer la tarea o trabajo, deben de llamarle a su proveedor de cuidado de
salud para hablar sobre la necesidad de ser referido a un profesional de salud mental.
Debido a que problemas con su salud fisica pueden causar estos mismos sintomas, un
examen completo administrado por su doctor general es recomendado si estos
sintomas ocurren. Algunas indicaciones de que ayuda es necesitada incluyen:

- Cambio en apetito o peso

- Llorar facilmente o la inhabilidad de llorar

- Bajo nivel de energia o cansancio constante

- Dormir demasiado

- No dormir bien

- Desesperacion: pensamientos de muerte, escapa o suicidio

- Aumento en irritabilidad

- Interés baja en actividades que antes eran placenteras

- Recoleccion no deseada de aspectos de cancer dolorosos

- Tener mucho miedo, malestar o enojo cuando piensa acerca del cancer

- Reacciones fisicas (ritmo cardiaco acelerado, inhabilidad de respirar, nausea)
cuando piensa acerce del cancer

- Eludir sus visitas para el cuidado de su salud

- Negarse en hablar acerca del cancer
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Comparte su preocupaciones con su proveedor de cuidado medico

Si usted experiencia angustia, hable sobre eso con su doctor general o con su
especialista de cancer infantil. Su angustia puede estar relacionada a su experiencia
con el cancer, preocupaciones con los efectos secundarios, o otros eventos en su vida.
Cualquiera que sea el caso, hay tratamiento. Hablar con otros sobre sus miedos y
preocupaciones es el primer paso en conseguir el control. Ademas de recibir ayuda de
un proveedor de salud médica, algunas personas también encuentran apoyo en grupos
de apoyo, participaciones en actividades en su lugar de veneracion, o espiritualidad.
Contar con apoyo puede ayudar a los sobrevivientes y sus familias controlar estas
dificultades en maneras utiles.

Opciones de Tratamiento

Tratamientos para la depresién, ansiedad, y sintomas de estrés postraumatico incluyen
terapia en grupo o individual y medicamento. El medicamento usualmente trabaja en
combinacion con otra forma de terapia. Profesionales para la salud mental (incluyendo
enfermeras, siquiatras, sicélogos, y trabajadores sociales) dan tratamiento para la
depresion y ansiedad en varios locales comunitarios. Su proveedor de cuidado medico
le puede ayudar encontrar un profesional adecuado para la salud mental en su
comunidad.

Recursos

Hay apoyo disponible para sobrevivientes de cancer infantil y sus familias que tienen
ansiedad y depresion después de su tratamiento. Estos son unos de los recursos que
hay disponibles:

Sociedad Americano de Cancer (www.cancer.org)
Esta pagina de Internet tiene servicios y programas, e historias de esperanza para
sobrevivientes de cancer y sus familias.

Asociacion Americana Siquiatrica (www.healthyminds.org)
Esta pagina de Internet provee indicaciones para escoger un siquiatra.

La Asociacion Americana de Desordenes de Ansiedad (www.adaa.orq)
Esta pagina da informacion que puede ayudar a personas con desordenes de ansiedad
encontrar tratamiento y desarrollar aptitudes para ayudarse a uno mismo.
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Fundacioén de Lance Armstrong (www.laf.orq)
Esta pagina da informacién que personas viviendo con cancer pueden usar para “vivir
fuertes”.

La Fundacién de Sobrevivientes de Cancer Candlelighters
(www.candlelighters.orq)

Esta pagina ofrece educacion, apoyo y servicio para las familias de nifios con cancer,
sobrevivientes de cancer, y los profesionales que los cuidan.

BuUsqueda para una Cura (www.curesearch.org)

Esta pagina de Internet tiene informacion para padres y familias relacionada al cancer
especifico, etapa de tratamiento y edad. También da consejos de cdmo navegar el
sistema medico, recibir y dar apoyo, y mantener un vida saludable.

Instituto Nacional de Cuidado Mental (www.nimh.nih.gov)

Esta pagina tiene informacion general sobre la ansiedad y depresiéon, tratamientos

disponibles, como encontrar un proveedor para su salud mental, y como encontrar

reportes y otra informacion. Vea estos sitios especificos en su pagina de Internet:
www.nhimh.nih.gov/healthinformation/anxietymenu.cfm
www.nimh.nih.gov/healthinformation/depressionmenu.cfm

Guias Con Enfoque al Paciente (www.patientcenters.com/survivors)
Esta pagina tiene una lista de clinicas de seguimiento a largo plazo sobrevivientes del
cancer infantil y articulos relacionados a las necesidades sociales de un sobreviviente.

Revisado por: Sheila Judge Santacroce, PhD, APRN, CPNP, Escuela de la Universidad
de Yale del oficio de enfermera, New Haven, CT. Adaptado originalmente por Debra
Eshelman, RN, MSN, CPNP, Después de los programas de Pediatria y Jovenes de la
experiencia del cancer del sobreviviente, Centro Médico de nifios de Dallas y del Centro
Médico de Sudoeste de la Universidad de Texas, Dallas, TX, de “Manejamiento de
Emociones después de enfermedades de la nifiez” por Melissa Hudson MD, Después de
la Terminacion de la Clinica(ACT) de Terapia ,Hospital de Investigacion de Nifios de St.
Jude, Memphis, TN.

Revisado por: Joe Don Cavender, MSN, RN, CPNP, Daniel Armstrong PhD, Joan Darling
PhD, Catherine L. Woodman MD, Scott Hawkins LMSW, and Octavio Zavala.
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Traducido por Yulsi Fernandez, B.S. y Sonia Morales, B.S., Escuela de Medicina de David
Geffen en UCLA, a través del generoso apoyo del Programa de Desarrollo de Facultad Médica
de Harold Amos, han recibido fondos de la Fundacién de Robert Wood Johnson.

Translated by Yulsi Fernandez, B.S. and Sonia Morales, B.S., David Geffen School of Medicine
at UCLA, through the generous support of the Harold Amos Medical Faculty Development
Program, funded by the Robert Wood Johnson Foundation.

Informacion adicional para sobrevivientes del cancer infantil esta disponible en

www.survivorshipguidelines.org

Nota: A través de esta serie de “Health Links,” el termino “céncer infantil” es usado para designar canceres
pediatricos que pueden ocurrir durante la nifiez, adolescencia o juventud. Las Health Links son disefiadas para dar
informacion a sobrevivientes del cancer pediatrico ya sea que el cancer haya ocurrido durante la nifiez,

adolescencia o juventud.

Advertencia y Notificacion de los Derechos de Propiedad
Introduccion a los Efectos a largo plazo y las Health Links: El "Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ y las "Health Links"
que lo acompafian fueron creados y desarrollados por el Children’s Oncology Group en colaboracion con el comité de Late Effects Committee and Nursing Discipline.
Para propositos informativos: La informacion y el contenido de cada documento o series de documentos que han sido creados por el Children’s Oncology Group relacionados con
los efectos a largo plazo del tratamiento y cuidado del cancer o conteniendo el titulo “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult
Cancers" o con el titulo de “Health Link", ya sea en formato escrito o electrénico (incluyendo todo formato digital, transmision por correo electronico, o descargado de la pagina de
internet), serd conocido de ahora en adelante como “Contenido Informativo". Todo Contenido Informativo debe ser usado con el propésito de informar solamente. El Contenido
Informativo no debe sustituir el consejo medico, cuidado medico, diagnosis o tratamiento obtenido de un doctor o un proveedor de salud.
A los Pacientes que sufren de Cancer (si son menores de edad, a sus padres o guardianes legales): Por favor busque el consejo medico o de algun otro proveedor de salud
calificado con cualquier pregunta que tenga acerca de alguna condicién de salud y no se base solamente en el Contenido Informativo. El Children’s Oncology Group es una
organizacion de dedicada a la investigacion medica y no provee de ningun tratamiento o cuidado medico al individuo.
A los doctores y otros proveedores de salud: El Contenido Informativo no esta disefiado para sustituir su juicio clinico independiente, consejo medico, o para excluir
otro criterio legitimo para la deteccién, consejeria, o intervencion para complicaciones especificas o el tratamiento del cancer infantil. Asimismo el Contenido Informativo
no debe excluir otras alternativas razonables a los procedimientos de cuidado de salud. EI Contenido Informativo es proveido como una cortesia, pero no debe ser usado
como la Unica guia en la evaluacion de un sobreviviente de cancer infantil. EI Children’s Oncology Group reconoce que ciertas decisiones concernientes al paciente son la
prerrogativa del paciente, su familia, y su proveedor de salud.
Ningun respaldo de examenes, productos, o procedimientos especificos es hecho en el Contenido Informativo, el Children’s Oncology Group, o cualquier otra institucién o miembro
de el Children’s Oncology Group.
Ninguln reclamo en cuanto a la competencia: Aunque el Children's Oncology Group ha hecho todo lo posible por asegurar que el Contenido Informativo sea correcto y este
completo cuando es publicado, ninguna garantia o representacion, expresa o implicada, es ofrecida en cuanto a la certeza o relevancia del dicho Contenido Informativo.
No hay obligaciono o consenso de parte del Children’s Oncology Group y sus afiliados a indemnizar. Esto protege al Children’s Oncology Group y sus aficiliados: Ninguna
obligacion es asumida por el Children's Oncology Group sus afiliados 0 miembros por dafios que sean el resultado del uso, revision, o acceso al Contenido Informativo. Usted esta
sujeto a los siguientes términos de indemnizacion: (i) “Agentes Indemnizados” incluye a los autores y contribuidores al Contenido Informativo, todos los oficiales, directores,
representantes, empleados, agentes y miembros del Children’s Oncology Group y sus afiliados; (ii) A usar, revisar o acceder el Contenido Informativo, usted esta de acuerdo, a
indemnizar, con sus recursos, defender y proteger de todo dafio a los Agentes Indemnizados de toda perdida, obligacién, o dafios (incluyendo el costo de abogados) resultando de
cualquier y todos los reclamos, causas de accion, demandas, procedimientos, o demandas relacionadas a 0 a causa de la revision o acceso al Contenido Informativo.
Derechos de Propiedad: El Contenido Informativo esta sujeto a proteccion bajo las leyes de copyright y otras leyes que protegen la propiedad intelectual en los Estados Unidos y
en el mundo entero. El Children's Oncology Group retiene los derechos de copyright exclusivos y otros derechos, titulos, e intereses al Contenido Informativo y reclama todos los
derechos de propiedad bajo la ley. De ahora en adelante usted esta de acuerdo en ayudar a el Children’s Oncology Group a asegurar todos los derechos de copyright y propiedad
intelectual para el beneficio del Children’s Oncology Group tomando alguna accién adicional en una fecha futura, acciones que incluyen firmar formas de consentimiento y
documentos legales que limitan diseminacién o reproduccién del Contenido Informativo.
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Encontrando y Pagando su Cuidado Medico despueés
del Tratamiento por el Cancer Infantil

Como sobreviviente de cancer infantil, es importante que usted tenga visitas medicas
regulares, por que posiblemente algunos de los tratamientos que usted recibié pueden
aumentar las posibilidades de tener problemas con su salud cuando crezca. Muchas
veces es dificil encontrar y pagar el cuidado medico que necesita. Hay varias cosas
que puede hacer para asegurase que esta recibiendo el mejor cuidado médico que
necesita. Aqui hay unas sugerencias.

Si es posible, encuentre una clinica seguimiento a largo plazo. Muchas clinicas en
donde tratan a nifios que tienen cancer tienen seguimiento a largo plazo. Si usted
todavia es visto en unas de estas clinicas, o si hay unas de estas clinicas cerca de
donde usted vive, hable y pregunté si tienen un programa de seguimiento a largo plazo.
Clinicas de seguimiento a largo plazo usualmente lo revisan para efectos secundarios y
educa a sobrevivientes sobre maneras de disminuir el riesgo de problemas de salud
después del céncer. Estas clinicas, generalmente son lugares excelentes para
completar una evaluacion de salud, pero no estan disefiadas para cumplir con las
necesidades comunes de un sobreviviente. Ademas, algunos de los programas de
seguimiento a largo plazo nada mas pueden ver a sobrevivientes hasta que sean
adultos, que indica la edad de 18 o 21. Entonces, si esta atendiendo esta clinica de
seguimiento a largo plazo, es importante encontrar también a un medico general que
pueda hacerse cargo de sus necesidades médicas generales.

Escoja un doctor general en su comunidad. Los mejores médicos generales para
adultos son los que se han especializado en familiar o medicina interna. La
posibilidad de encontrar un doctor general que tiene experiencia con el cuidado de
sobrevivientes de cancer es baja, debido a que es raro que nifios tengan
enfermedades serias como cancer. Sin embargo, es importante buscar un medico
que es minucioso, que este bien entrenado, y que lo escuche. Pidale a sus amigos
y familia que le ayuden a identificar médicos con estas cualidades que practican en
su area. Haga una cita para chequeos generales y hable sobre su historial medico
y los riesgos de salud durante su visita. Es mejor hacer esto cuando esté bien de
salud, y no cuando lo estan viendo por que esta enfermo.

Digale a su medico de las guias del Cuidado de seguimiento a largo plazo para
Sobrevivientes de Céancer Infantil, disponible en el Internet en la pagina del
www.survivorshipguidelines.org. Esta lista de requisitos para el manejo de y
deteccion de salud son disefiados para el uso de profesionales que estan
proporcionando cuidado en seguimiento a largo plazo a sobrevivientes de cancer
infantil.
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Organicé un equipo medico local para que le den su cuidado. Obtenga consejos del
doctor que trato su cancer infantil y su doctor general sobre quien debe ser parte del
equipo medico para su cuidado de seguimiento a largo plazo. Su equipo siempre debe
tener un doctor general y un dentista. Dependiendo en su situacion, usted también va
tener que incluir otros profesionales que son importantes para mantener su salud, como
un terapista fisico o psicélogo. Su doctor general le puede ayudar a seleccionar a estos
individuos y/o referirlo a ellos.

Comparta su expediente médico con todos los miembros de su equipo medico.
Preguntele a su hospital o clinica que mande copias de su tratamiento médico a todos
sus nuevos proveedores médicos. Si es posible, preguntele al doctor que lo tratd por
su cancer infantil que le de un resumen con su diagnosis y tratamiento, riesgos para el
futuro, y examenes médicos recomendados. Mantenga una copia de su resumen y
secciones importantes de su expediente médico en un archivo personal. Este seguro
que cada nuevo proveedor medico que tenga este conciente de su pasado medico y
riesgos secundarios que puede tener como resultado de su tratamiento para el cancer.
Si necesita ayuda para obtener estos expedientes médicos, llame al hospital, clinica, o
centro medico en donde recibi6 su tratamiento.

Sea un compahiero en el cuidado medico gue recibe. Para enterarse si esta
recibiendo el cuidado adecuado, hagase estas preguntas:

« ¢Sé mi diagnosis de cancer y el tratamiento especifico que recibi?

« ¢Sé los problemas de salud que pueden ocurrir despues de este tratamiento?

o ¢Heé compartido esta informacion con mis proveedores médicos?

« ¢Me revisa frecuente mi proveedor medico para ver si tengo problemas con mi
salud relacionados con cancer infantil?

« ¢Me aconseja mi proveedor medico de cosas que debo o no debo de hacer para
mantenerme saludable después de mi tratamiento por cancer infantil?

Exploreé todos los recursos gque existen para pagar su cuidado medico. El cuidado
medico es caro y personas que han tenido enfermedades serias muchas veces se
enfrentan con obstaculos cuando tratan de obtener aseguranza medica adecuada. Sin
embargo, usted puede recibir aseguranza, ain con su pasado medico. Periodos de
cinco, siete, y diez afios después del fin de tratamiento han resultado ser importantes
para aseguranzas. Preguntele a su proveedor medico que le escriba una carta a la
compainiia de aseguranza documentando su remision a largo plazo.

Si no esta asegurado, usted debe de buscar asistencia de organizaciones sociales o
trabajadores sociales para que le ayuden a identificar programas que le pueden ayudar
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obtener una aseguransa de costo bajo. Puede haber asistencia publica del estado o
federal para las cuales usted puede calificar. Si necesita cuidado médico y actualmente
no tiene aseguransa, puede hablar con su proveedor medico sobre un plan de pago por
sus servicios para su cuidado primario. Posiblemente puede tener exdmenes hechos
por un precio mas bajo en el departamento de su condado o ciudad. Si necesita una
evaluacion por un especialista o un examen caro, pregunte a su proveedor medico Si
puede ser referido a un especialista médico o centro que ofrece descuentos o planes
de pago para individuos que no tienen aseguransa.

Como sobreviviente del cancer infantil, usted ya a vencido muchos obstaculos. jj El
proceso de obtener y pagar por su cuidado medico puede ser desalentador, pero vale
la pena!!

Lista de Cobertura del Cuidado de un Sobreviviente de Cancer

Defina sus necesidades para el cuidado de su salud. Preguntese:

« ¢Necesito un proveedor medico para chequeos generales?

« ¢Tengo problemas cronicas de salud que requieren visitas frecuentes al médico?

« ¢Tengo problemas que necesitan ser observados periédicamente por un
especialista?

« ¢Tengo prescripciones médicas caras?

« ¢Necesito servicios de rehabilitacion o prétesis?

Explore todos los recursos para la cobertura de su cuidado médico:

« Aseguransa privada a través de una podliza de un padre 0 esposo/a

« Aseguransa de salud ofrecida por su colegio o trabajo

« Programas de asistencia federal o de estado

« Descuentos o cuidado de salud gratis ofrecidos por clinicas establecidas por el
departamento de salud o iglesias

« Programas para medicinas de bajo costo o gratis ofrecidos por compariias
farmacéuticas para familias de bajo ingreso

Si tiene aseguransa, aprenda mas sobre su pdliza.

o ¢Cuales servicios son cubiertos?

« ¢Ofrece su plan descuentos para prescripciones?

o ¢Son las referencias a especialistas controladas por su doctor primario?

« ¢Hay limitaciones hechas basadas en condiciones médicas preexistentes?
» ¢Hay cobertura nada mas cuando el estudiante es de tiempo completo?

o ¢La cobertura se termina a cierta edad?
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Pida ayuda para aprender de los recursos actuales y poder localizar nuevos.

« Pida a miembros de su familia, amigos, manejadores de aseguransa en el hospital o
clinica y representantes de aseguransa que le expliquen detalles sobre sus
beneficios incluidos en su aseguransa.

« Llame a un trabajador social en la clinica o hospital para preguntarles por ayuda para
encontrar recursos en el estado o comunidad para su cuidado medico.

« Investigue servicios ofrecidos por organizaciones nacionales caritativas (ejemplo,
Club de Leones para protesis ocular).

« Sea activo en obtener y mantener su aseguransa médica.

« Llame al departamento de servicios humanos de su condado para averiguar Si
califica para cuidado medico a través de programas federales o del estado para
personas de bajos ingresos o incapacidades.

« Prevenga lapso en cobertura. Planee transiciones de aseguransa médica que
ocurren cuando se gradué del colegio o cambie de trabajos.

Sea consciente de las leyes que le pueden ayudar a conservar sus beneficios de
aseguransa. Las siguientes leyes se pueden aplicar a sobrevivientes de cancer
viviendo en los Estados Unidos:

« COBRA (Acto de Consolidacién y Ceder de Omnibus) requiere que patrones o
negocios grandes hagan disponible aseguransas por cierto tiempo para sus
empleados (y sus dependientes) que son despedidos.

« HIPAA (Acto de portabilidad de aseguransa de salud y contabilidad del 1996)
permite que personas con condiciones pre-existentes mantengan su aseguransa
comprensiva cuando estan cambiando planes de aseguransa o trabajos. Ciertas
condiciones se aplican que pueden limitar la ayuda disponible bajo HIPAA.
Contacte a su trabajador social, proveedor de aseguransa, o departamento de
aseguransa del estado si tiene preguntas.

Sea persistente cuando se encuentre con obstaculos. Trate de no desesperarse.

. Termine y continué aplicaciones.

« Apele negaciones con cartas de apoyo de parte de su proveedor medico.

« Contacte grupos como Candlelighters y La Coalicion Nacional de Sobrevivientes de
Céancer para mas informacién sobre los recursos médicos que existen.

« iNo se de por vencido!

Recursos Recomendados:

La Coalicibn Nacional de Sobrevivientes de Céancer es una organizacion
conducida por pacientes, para apoyar a sobrevivientes de céancer. Su folleto,

ureseaI‘Ch Derechos reservados 2008 © Children’s Oncology Group

Children’s Oncology Group Todos los derechos son reservados mundial Pagina 4 de 6



Health Link oo 55 6

Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

“Almanaque de un Sobreviviente de Cancer”, incluye muchas organizaciones y
agencias que ofrecen ayuda sobre ciertos temas relacionados a cancer, incluyendo la
busqueda de cuidado medico accesible. El folleto esta disponible en su pagina de
Internet, www.canceradvocacy.org. El numero de teléfono es (877) 622-7937.

HIPAA. Informacion sobre el Acto de portabilidad de aseguransa de salud y
contabilidad de 1996, ayuda aquellas personas con condiciones pre-existentes
mantengan su aseguransa comprensiva, se encuentra en la pagina de Internet de
el departamento de salud y servicios humanos en:
http://cms.hhs.gov/hipaa/hipaal/content/cons.asp.

La Fundacion de Sobrevivientes de Cancer Candlelighters® (CCCF) es una
organizacion caritativa con la mision de educar, apoyar, servir, y defender familias de
niflos con cancer y sobrevivientes de cancer. www.candlelighters.org. 800-366-CCCF
(800-366-2223).

Cancer Care, es una organizacion caritativa dedicada a proporcionar apoyo
emocional, informacion, y ayuda practica a personas con cancer y sus seres
amados. 1-800-813-HOPE (4637). www.cancercare.org.

Escrito por Melissa M. Hudson, MD, Sally Wiard, MSW, LCSW, y Allison Hester, RN,
MSN, CPNP, Después de la terminacién de la Clinica(ACT) de Terapia,Hospital de
Investigacion de Nifios de St. Jude, Memphis, TN. Adaptado del boletin de Noticias de
CCSS, Primavera 2003, usado con permiso.

Repasado por Leslie L. Robison PhD, Kevin Oeffinger MD, Peggy Kulm RN, MA, Scott
Hawkins LMSW, and Octavio Zavala.

Traducido por Yulsi Fernandez, B.S. y Sonia Morales, B.S., Escuela de Medicina de
David Geffen en UCLA, a través del generoso apoyo del Programa de Desarrollo de
Facultad Médica de Harold Amos, han recibido fondos de la Fundacion de Robert Wood
Johnson.

Translated by Yulsi Fernandez, B.S. and Sonia Morales, B.S., David Geffen School of
Medicine at UCLA, through the generous support of the Harold Amos Medical Faculty
Development Program, funded by the Robert Wood Johnson Foundation.

ureseaI’Ch Derechos reservados 2008 © Children’s Oncology Group

Children’s Oncology Group Todos los derechos son reservados mundial Pagina 5 de 6



Health Link g T

Viviendo Saludable Después del Tratamiento para el Cancer Infantil

Informacion adicional para sobrevivientes del cancer infantil esta disponible en

www.survivorshipguidelines.org

Nota: A través de esta serie de “Health Links,” el termino “céncer infantil” es usado para designar canceres
pediatricos que pueden ocurrir durante la nifiez, adolescencia o juventud. Las Health Links son disefiadas para dar
informacion a sobrevivientes del cancer pediatrico ya sea que el cancer haya ocurrido durante la nifiez,

adolescencia o juventud.

Advertencia y Notificacion de los Derechos de Propiedad
Introduccion a los Efectos a largo plazo y las Health Links: El "Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ y las "Health Links"
que lo acompafian fueron creados y desarrollados por el Children’s Oncology Group en colaboracion con el comité de Late Effects Committee and Nursing Discipline.
Para propositos informativos: La informacion y el contenido de cada documento o series de documentos que han sido creados por el Children’s Oncology Group relacionados con
los efectos a largo plazo del tratamiento y cuidado del cancer o conteniendo el titulo “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult
Cancers" o con el titulo de "Health Link", ya sea en formato escrito o electrénico (incluyendo todo formato digital, transmision por correo electrénico, o descargado de la pagina de
internet), serd conocido de ahora en adelante como “Contenido Informativo". Todo Contenido Informativo debe ser usado con el propésito de informar solamente. El Contenido
Informativo no debe sustituir el consejo medico, cuidado medico, diagnosis o tratamiento obtenido de un doctor o un proveedor de salud.
A los Pacientes que sufren de Cancer (si son menores de edad, a sus padres o guardianes legales): Por favor busque el consejo medico o de algun otro proveedor de salud
calificado con cualquier pregunta que tenga acerca de alguna condicién de salud y no se base solamente en el Contenido Informativo. El Children’s Oncology Group es una
organizacion de dedicada a la investigacion medica y no provee de ningun tratamiento o cuidado medico al individuo.
A los doctores y otros proveedores de salud: El Contenido Informativo no esta disefiado para sustituir su juicio clinico independiente, consejo medico, o para excluir
otro criterio legitimo para la deteccién, consejeria, o intervencion para complicaciones especificas o el tratamiento del cancer infantil. Asimismo el Contenido Informativo
no debe excluir otras alternativas razonables a los procedimientos de cuidado de salud. EI Contenido Informativo es proveido como una cortesia, pero no debe ser usado
como la Unica guia en la evaluacion de un sobreviviente de cancer infantil. EI Children’s Oncology Group reconoce que ciertas decisiones concernientes al paciente son la
prerrogativa del paciente, su familia, y su proveedor de salud.
Ningun respaldo de examenes, productos, o procedimientos especificos es hecho en el Contenido Informativo, el Children’s Oncology Group, o cualquier otra institucién o miembro
de el Children’s Oncology Group.
Ningln reclamo en cuanto a la competencia: Aunque el Children's Oncology Group ha hecho todo lo posible por asegurar que el Contenido Informativo sea correcto y este
completo cuando es publicado, ninguna garantia o representacion, expresa o implicada, es ofrecida en cuanto a la certeza o relevancia del dicho Contenido Informativo.
No hay obligaciono o consenso de parte del Children’s Oncology Group y sus afiliados a indemnizar. Esto protege al Children’s Oncology Group y sus aficiliados: Ninguna
obligacion es asumida por el Children's Oncology Group sus afiliados 0 miembros por dafios que sean el resultado del uso, revision, o acceso al Contenido Informativo. Usted esta
sujeto a los siguientes términos de indemnizacion: (i) “Agentes Indemnizados” incluye a los autores y contribuidores al Contenido Informativo, todos los oficiales, directores,
representantes, empleados, agentes y miembros del Children’s Oncology Group y sus afiliados; (ii) A usar, revisar o acceder el Contenido Informativo, usted esta de acuerdo, a
indemnizar, con sus recursos, defender y proteger de todo dafio a los Agentes Indemnizados de toda perdida, obligacién, o dafios (incluyendo el costo de abogados) resultando de
cualquier y todos los reclamos, causas de accion, demandas, procedimientos, o demandas relacionadas a 0 a causa de la revision o acceso al Contenido Informativo.
Derechos de Propiedad: El Contenido Informativo esta sujeto a proteccion bajo las leyes de copyright y otras leyes que protegen la propiedad intelectual en los Estados Unidos y
en el mundo entero. El Children's Oncology Group retiene los derechos de copyright exclusivos y otros derechos, titulos, e intereses al Contenido Informativo y reclama todos los
derechos de propiedad bajo la ley. De ahora en adelante usted esta de acuerdo en ayudar a el Children’s Oncology Group a asegurar todos los derechos de copyright y propiedad
intelectual para el beneficio del Children’s Oncology Group tomando alguna accién adicional en una fecha futura, acciones que incluyen firmar formas de consentimiento y
documentos legales que limitan diseminacién o reproduccién del Contenido Informativo.
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Manteniendo su Corazon Sano después del
Tratamiento para Cancer Infantil

La mayoria de los sobrevivientes del cancer infantil no desarrollan problemas del
corazon; sin embargo, algunos de los tratamientos para el cancer administrados
durante la infancia pueden resultar en problemas cardiacos. Ya que estos problemas
con el corazén pueden ocurrir muchos afios después de terminado el tratamiento de
cancer, es importante que los sobrevivientes del cancer infantil estén informados de los
tratamientos que han recibido que pueden afectar su salud cardiaca. De esa manera,
pueden adoptar las medidas necesarias para mantener su corazon sano, incluyendo
visitas médicas regulares y examenes de salud para monitorear su funcion cardiaca.
Asi, si un problema se presenta, puede ser

detectado y tratado a tiempo. Vasos L
sanguineos

¢.Como trabaja el corazén? >W

El corazén es un 6érgano muscular que fun-
ciona como el centro del sistema circulato-
rio del cuerpo. El corazon es responsable
de bombear sangre oxigenada y nutrientes
a los tejidos del cuerpo. Esta dividido en
cuatro compartimientos (dos atrios y dos
ventriculos) que trabajan juntos para
bombear la sangre. Las valvulas dirigen la
trayectoria de la sangre a través de los
diferentes compartimientos del corazén y
al entrar a los vasos sanguineos. El ritmo
de contraccion cardiaca y el pulso del
corazon son coordinados por diferentes
nervios que mandan impulsos eléctricos a diferentes partes del corazén. Una mem-
brana (pericardio) rodea y protege el corazon y lo ancla dentro del pecho.

Pericardio

Sistema

Ventriculos eléctrico

¢ Cuales tratamientos de cancer pueden causar problemas cardiacos?

El corazon puede ser afectado por ciertos tipos de quimioterapia y radiacion.
Quimioterapia con antraciclina

Las antraciclinas (anthracycline) son usadas como un tipo de quimioterapia para
tratar varios canceres infantiles. Esta clase de quimioterapia puede en ocasiones
afectar el corazon. Antraciclinas usadas comunmente incluyen:
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« Doxorrubicina o Adriamicina (Adriamycin®)
« Daunorubicina (daunomycin, Cerubidine®)
« ldarubicina (Idamycin®)

« Mitoxantrona (Novantrone®)

« Epirubicina (Epirubicin)

Terapia a base de Radiacion

Los problemas cardiacos también pueden ser causados por la terapia con radiacion al
corazon o a los tejidos alrededor del corazon. Esto incluye radiacion a las siguientes areas:

« Pecho o térax (incluyendo las areas del manto, mediastinales y axilares)
Espina dorsal (porciones en el pecho o “toracicas”)

o Abdomen

Irradiacion corporal total (TBI)

. Qué problemas cardiacos pueden ocurrir después del tratamiento para cancer infantil?

Hay varios tipos de problemas cardiacos que pueden resultar a consecuencia del tratamien-
to de cancer:

= Las células musculares del corazén pueden ser dafiadas de tal manera que el
corazon no se contraiga o relaje normalmente (disfuncidn del ventriculo izquierdo,
cardiomiopatia).

= Las sendas eléctricas que conducen impulsos para controlar el ritmo cardiaco
pueden ser dafiados, resultando en un pulso cardiaco anormalmente rapido, despa
cio o irregular (arritmias).

= Las véalvulas y vasos sanguineos del corazén pueden ser dafiados, resultando en
valvulas endurecidas o que goteen (estenosis valvular o insuficiencia).

= La cubierta protectiva del corazén podria inflamarse (pericarditis) o dafiarse
(fibrosis pericardial).

= Los vasos sanguineos del corazén pueden ser dafiados o bloqueados (enfermedad
de las arterias coronarias), previniendo la entrega de oxigeno y de nutrientes al
corazon y a otros tejidos.

En casos severos, estos problemas pueden resultar en la muerte del tejido cardiaco (ataque
cardiaco o infarto miocardio), un ritmo cardiaco peligroso (arritmia), o en la inhabilidad del
corazon de bombear sangre propiamente (insuficiencia cardiaca congestiva).
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. Qué tipos de tratamiento de cancer son asociados con gue problemas cardiacos?

= Las antraciclinas pueden causar problemas con la funcién del musculo cardiaco
(disfuncién ventricular izquierda, cardiomiopatia) y ritmo cardiaco anormal (arritmia).

= La terapia con radiaciéon puede resultar en el dafio y endurecimiento de los teji
dos cardiacos, causando un ritmo cardiaco anormal (arritmias) y problemas con
el musculo cardiaco (cardiomiopatia), valvulas cardiacas (estenosis valvular o
insuficiencia), vasos sanguineos (enfermedad de las arterias coronarias), y con la
membrana alrededor del corazon (pericarditis o fibrosis pericardia).

;. Que otros factores podrian aumentar el riesgo para contraer problemas cardiacos?

Hay algunas otras condiciones médicas que podrian incrementar el riesgo de que se pre-
senten problemas cardiacos por la quimioterapia o la radiacion. Estos factores incluyen la
obesidad, hipertension, colesterol o niveles de triglicéridos altos en la sangre, y diabetes.
Mas aun, podria haber un riesgo mas alto de lo comun de tener problemas cardiacos si
estas condiciones existen en su familia. Las enfermedades cardiacas son también mas
comunes en las mujeres que ya han pasado por la menopausia, por lo tanto los sobre-
vivientes femeninos que han experimentado la menopausia a temprana edad podrian
tener un riesgo mayor. Muchas conductas de salud pueden incrementar el riesgo de enfer-
medad cardiaca incluyendo el fumar, tener un estilo de vida sedentario, y consumir una
dieta alta en grasas.

. Quién esta en riesgo de desarrollar problemas cardiacos?

El riesgo de desarrollar un problema cardiaco después del tratamiento de cancer infantil
es relacionado con varios factores:

» La edad del paciente durante el tiempo que estuvo bajo terapia contra el cancer
= La dosis total de antraciclina (quimioterapia)

= La dosis total de radiacién al pecho

= La cantidad del tejido cardiaco expuesto a la radiacion

= Tratamiento con otros medicamentos que afectan la funcién cardiaca

= La presencia de otras condiciones que afectan la funcién cardiaca

La mayoria de los sobrevivientes de cancer que fueron tratados con antraciclinas o con radiacion
al pecho no sufren de dafio al corazén. Algunos sobrevivientes tienen cambios en el tamafio
o funcion del corazén muy minimos que no empeoran a medida que pasa el tiempo. Solo
un pequefio numero de sobrevivientes ha desarrollado problemas cardiacos severos que
ocasionan un fallo cardiaco o un ritmo cardiaco peligroso. En retrospectiva, el riesgo de
desarrollar problemas cardiacos después de terminada una terapia para el cancer infantil
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es mas alto en los sobrevivientes tratados con altas dosis de antraciclinas o radiacion al
pecho, especialmente aquellos que recibieron los dos tratamientos a una edad muy tem-
prana.

Ya que no sabemos a ciencia cierta porque algunos sobrevivientes desarrollan problemas
cardiacos como resultado de su tratamiento para cancer infantil y otros no (aun cuando
han recibido el mismo tratamiento), es importante que cada sobreviviente de cancer infan-
til que sea tratado con antraciclinas o con radiacion al pecho contintdie sus chequeos médi-
cos regularmente para que si un problema cardiaco se presenta, pueda ser detectado y
tratado a tiempo.

Los factores de riesgo mas peligrosos para antraciclinas y radiacion son explicados abajo
por separado, aunque algunos de los riesgos son lIos mismos:

¢.Cudles son los sintomas cuando existen problemas cardiacos?

« Es posible que no se presenten sintomas con problemas cardiacos leves o modera
dos. Podria ser que la Unica manera de identificar el problema sea conduciendo cier
tos estudios cardiacos como un ECHO, EKG o MUGA.

« Respiracion corta

« Mareos

« Mareado, desmayos o debilidad pronunciada

« Fatiga severa que impide que uno ejercite o juegue normalmente

« Dolor en el pecho que se sienta como si tuviera un peso grande encima y que se
extienda a su brazo, mentén o cara.

« Sudor en exceso, nausea, 0 respiracion corta acompafiado con dolor en el pecho

« Dolor agudo en medio o en el lado izquierdo del pecho (se empeora si respira pro
fundo)

« Pies o tobillos hinchados (tan hinchados que si pone presion firme con su dedo en
el area hinchada dejara una marca)

« Tos o resuello que no desaparece

« Periodos de corazén acelerado o palpitante.

« Periodos de latidos irregulares (como si el corazén saltara un latido

..Coémo es afectado el corazén por el ejercicio?

El ejercicio aerdbico (caminar rapidamente, correr) es generalmente seguro y hasta salud-
able para el corazén. Sin embargo, algunos tipos de ejercicio son particularmente estre-
santes para el corazén. Estos incluyen actividades isométricas intensas, como el levan-
tamiento de pesas o la lucha. Cuando una persona se agacha para levantar algo muy
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pesado, el corazon debe trabajar mas duro ya que la presion sanguinea incrementa cuando
una persona hace un esfuerzo mayor. Pesas con altas repeticiones (levantar un peso mas
ligero repetidas veces) es mucho menos estresante en el corazon y es mas probable que sea
seguro. El numero de repeticiones debe limitarse a lo que se puede hacer con facilidad.

Los sobrevivientes tratados con antraciclinas o con radiacion al pecho deberian checar con
su proveedor de cuidados médicos antes de comenzar cualquier programa de ejercicios. El
ejercicio isométrico intensivo debe ser generalmente evitado. Aquellos que escogen partici-
par en deportes arduos o en deportes a un nivel competitivo alto deberian buscar pautas
apropiadas y establecer un plan para ser monitoreados por su cardidlogo.

. Qué otras condiciones o actividades pueden empeorar los problemas cardiacos?

Un corazoén afectado por las antraciclinas y la radiacién al pecho podria ser incapaz de aguan-
tar el estrés de ciertas condiciones que incrementan dramaticamente el pulso del corazoén, la
presion sanguinea, o el volumen sanguineo en el sistema circulatorio. Estos cambios pueden
ocurrir durante el embarazo o durante alguna enfermedad con fiebres o calenturas muy altas.
Si su tratamiento contra el cancer incluye medicinas que pueden afectar la funcion cardiaca,
asegurese que su proveedor de servicios médicos este informado para que las medidas nece-
sarias para reducir el estrés al corazdn sean tomadas.

Algunas drogas pueden incrementar el estrés al corazén, incluyendo la cocaina, las pastillas
para bajar de peso, ephedra, mahuang, y cualquier otra droga tomada para incrementar el
rendimiento. Esta clase de drogas han sido asociadas con un empeoramiento de la funcion
cardiaco y aun la muerte en los sobrevivientes del cancer infantil que recibieron quimioterapia
con antraciclinas.

¢ Hay alguna otra precaucién especial?

Los sobrevivientes con anormalidades de la valvulas cardiacas (valvulas que gotean o dafiadas)
o los que tienen actualmente activo la enfermedad crénica de injecto contra huesped (cGVHD)
siguiendo el transplante hematopoyetico (HCT) deberian tomar un antibiético antes de some-
terse a cualquier procedimiento dental o algin otra procedimiento medico invasivo (proced-
imientos como aquellos usados para checar los sistemas respiratorios, gastrointestinales o
urinarios) para prevenir una infeccion cardiaca seria (endocarditis) que puede ser ocasionada
por alguna bacteria que entre a la corriente sanguinea durante dichos procedimientos. (Se le
a dicho que tiene una valvula anormal del corazéon o si tiene el cGVHD activo, preguntele a su
médico, especialista de corazén, y/o al dentista si debe tomar antibioticos para prevenir
endocarditis antes de procedimientos meédicos o dentales.)
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.. Qué clase de monitoreo es requerido para un posible problema cardiaco?

Todo aquel que a sido tratado con quimioterapia con antraciclinas o con radiacién al
pecho para tratar el cancer infantil debe tener un examen medico con atencion espe-
cial a cualquier sintoma que este relacionado al corazén. Ademas, un electrocardiogra-
ma (ECG, EKG) debe ser administrado cuando el sobreviviente entre en seguimiento a
largo plazo (usualmente 2 afios después de que la terapia sea completada). Un ecocar-
diograma o MUGA también es recomendado en la primera visita del seguimiento a largo
plazo, y ser continuado de acuerdo al siguiente horario (0 como sea recomendado por
su proveedor medico:

Horario para Ecocardiogramas o MUGA scans

Edad durante* Radiacion al Dosis total de Frecuencia
el Tratamiento pecho antraciclina** recomendada de
ECHO or MUGA***
Si Cualquiera Cada afio
<1 afio No < 200 mg/m2 Cada 2 afos
> 200 mg/mz2 Cada afio
Si Cualquiera Cada afio
1 to 4 afios <100 mg/mz2 Cada 5 afos
No >100 to < 300 mg/m2 Cada 2 afios
>300 mg/m? Cada afio
Si <300 mg/mz2 Cada 2 afos
> 300 mg/mz2 Cada afio
> 5 afios -
< 200 mg/mz Cada 5 afios
No > 200 to <300 mg/m3  Cada 2 anos
> 300 mg/mz2 Cada afno

* edad durante el primer tratamiento con antraciclinas o con radiacion al pecho (cualquiera que fue administrado
primero)

** basado en la dosis total de doxorubicina (doxorubicin/daunorubicin) o la dosis equivalente con otras antraciclinas
***MUGA scans pueden ser usados para los pacientes que recibieron quimioterapia con antraciclinas pero no
radiacion; los Ecocardiogramas son los examenes preferidos para aquellos que recibieron radiacién al corazoén, ya
que el examen provee informacién mas detallada acerca de problemas estructurales, incluyendo las estructuras de
las valvulas.
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Los sobrevivientes que recibieron radiacion en una dosis de 40 Gy (4000 cGy) o
mas alta al corazén o a los tejidos alrededor o radiacién en una dosis de 30 Gy
(3000 cGy) o mas alta mas quimioterapia con antraciclinas pueden aconsejados
a someterse a una evaluacion por un cardidélogo para un examen de estrés 5 a
10 afios después de recibir radiacion, y con evaluaciones repetidas como sea recomen-
dado por el cardiologo.

Los sobrevivientes que recibieron radiacion al corazén o a los tejidos alrededor deberian
también someterse a un examen de sangre para checar por otros factores de ries-
go cardiacos (el perfil de lipidos y glucosa de ayuno) cada 2 afos.

Evaluaciones adicionales por un cardiélogo son recomendadas para los sobre-
vivientes femeninos que estan embarazadas o que estan planeando un embarazo
y recibieron cualquiera de las siguientes terapias:

« Quimioterapia con antraciclinas con una dosis de 300 mg/m2 o mas

« Radiaciéon con una dosis de 30 Gy (3000 cGy) o mas al corazon o a los tejidos
alrededor

« Radiacioén al corazén (cualquier dosis) en combinacion con quimioterapia con
antraciclina o altas dosis de ciclofosfamida (Cytoxan®)

Monitoreo del corazdn puede ser necesario debido al esfuerzo extra que el corazén
debe hacer durante las ultimas etapas del embarazo y durante el parto. El monitoreo
sugerido incluye un ecocardiograma antes y periédicamente durante el embarazo,
especialmente durante el tercer trimestre, y monitoreo cardiaco durante el parto.

. Como se llevan a cabo los examenes cardiacos?

Un electrocardiograma (ECG, EKG) es un examen usado para evaluar el pulso y ritmo
cardiaco. Electrodos (parches pegajosos pequefios) son posicionados en el pecho, bra-
z0s, y piernas. Los electrodos tienen unos cables y los impulsos eléctricos del corazon
son grabados.

Un ecocardiograma (ultrasonido cardiaco) es usado para examinar la funcion muscu-
lar del corazén y que tan bien bombea el corazén. La persona se acuesta en una mesa
y un gel conductivo es aplicado al pecho. Entonces un transducidor (aparato que emite
las ondas ultrasénicas) es puesto en el pecho para obtener diferentes vistas del
corazon. Una presion leve es aplicada en el transducidor y por lo tanto esto puede
causar incomodidad. Los resultados del examen son mostrados en una cinta de video
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y fotografiados para que el doctor los estudie después. Muchas medidas son llevadas
a cabo durante este examen para corroborar que el corazén este bombeando sangre
debidamente. El examen de ultrasonido también mira las valvulas del corazén para ase-
gurarse de que abren y cierran normalmente. Los electrodos son usualmente puestos
en el pecho para monitorear los impulsos eléctricos del corazén durante el examen.

Un MUGA (Adquisicion multiple) scan es otra manera de examinar el movimiento del
corazén y que tan bien bombea la sangre al cuerpo. Durante este examen, una canti-
dad pequefia de un is6topo radioactivo es inyectado en una vena. La persona entonces
se acuesta en una mesa y una camara especial se mueve por encima de la mesa para
obtener fotos del movimiento del corazén. Los electrodos son puestos encima del
pecho para monitorear los impulsos eléctricos del corazén durante el examen.

Un examen cardiaco de estrés mide la funcion cardiaco durante periodos cuando
el corazon esta trabajando duro. Durante este examen, el corazén y la presion san-
guinea usualmente monitoreados mientras la persona camina en una caminadora.

¢ Que sucede si un problema del corazén es detectado?

Su proveedor de cuidados médicos le aconsejara acerca del cuidado que necesite.
Algunas veces, una referencia a un cardiologo (especialista del corazon) es necesaria
para evaluaciones adicionales y/o tratamientos con medicamentos.

. Qué se puede hacer para prevenir los problemas cardiacos?

Con edad avanzada, el riesgo de ciertos tipos de enfermedad cardidloga (como los
ataques del corazén y el endurecimiento de las arterias) también aumenta. Los factores
que aumentan el riesgo de contraer problemas cardiacos incluyen fumar, tener
sobrepeso, comer una dieta alta en grasas, y no ejercitar. Las condiciones médicas que
incrementan el riesgo incluyen la diabetes, presion sanguinea alta, y colesterol alto en
la sangre. Usted puede reducir el riesgo de contraer problemas cardiacos de la sigu-
iente manera:

« No fumar (o dejar de fumar).

« Mantener un peso saludable.

« Limitar el consumo de grasa en su dieta a no mas del 30% de las calorias.

« Ejercitar moderadamente por lo menos 30 minutos la mayoria de los dias de la
semana.
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Si tiene diabetes, presion alta, o colesterol alto, mantenga estas condiciones bajo con-
trol a través de una buena dieta o medicamentos como sea recomendado por su
proveedor de salud. Asegurese de reportar cualquier sintoma de problemas cardiacos
a su proveedor de salud.

Escrito por Debra L. Friedman MD, ACCESS Cancer Survivorship Program, Children’s
Hospital and Regional Medical Center, Seattle Washington, Melissa M. Hudson MD,
After Completion of Therapy (ACT) Clinic, St. Jude Children’s Research Hospital,
Memphis, TN, y Wendy Landier RN, MSN, CPNP, CPON®, Survivorship Clinic, City of
Hope National Medical Center, Duarte, CA

Reviewed by: Roberta G. Williams MD, Julie Blatt MD, Sarah Bottomley MN, RN, CPNP,
CPON®, y Joan Darling PhD.

llllustrado por: Devika Bhatia.

Traducido por Yulsi Fernandez, B.S. y Sonia Morales, B.S., Escuela de Medicina de
David Geffen en UCLA, a través del generoso apoyo del Programa de Desarrollo de
Facultad Médica de Harold Amos, han recibido fondos de la Fundacion de Robert Wood
Johnson.

Translated by Yulsi Fernandez, B.S. and Sonia Morales, B.S., David Geffen School of
Medicine at UCLA, through the generous support of the Harold Amos Medical Faculty
Development Program, funded by the Robert Wood Johnson Foundation.
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acion adicional para sobrevivientes del cancer infantil esta disponible en

www.survivorshipguidelines.org

Nota: A través de esta serie de “Health Links,” el termino “cancer infantil” es usado para designar canceres
pediatricos que pueden ocurrir durante la nifiez, adolescencia o juventud. Las Health Links son disefiadas para dar
informacién a sobrevivientes del cancer pediatrico ya sea que el cancer haya ocurrido durante la nifiez,

adolescencia o juventud.

Advertencia y Notificacion de los Derechos de Propiedad
Introduccion a los Efectos a largo plazo y las Health Links: El “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers" y las "Health Links"
que lo acompafian fueron creados y desarrollados por el Children’s Oncology Group en colaboracion con el comité de Late Effects Committee and Nursing Discipline.
Para propositos informativos: La informacion y el contenido de cada documento o series de documentos que han sido creados por el Children’s Oncology Group relacionados con
los efectos a largo plazo del tratamiento y cuidado del cancer o conteniendo el titulo “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult
Cancers" o con el titulo de "Health Link", ya sea en formato escrito o electrénico (incluyendo todo formato digital, transmisidn por correo electrénico, o descargado de la pagina de
internet), sera conocido de ahora en adelante como "Contenido Informativo". Todo Contenido Informativo debe ser usado con el propésito de informar solamente. El Contenido
Informativo no debe sustituir el consejo medico, cuidado medico, diagnosis o tratamiento obtenido de un doctor o un proveedor de salud.
A los Pacientes que sufren de Cancer (si son menores de edad, a sus padres o guardianes legales): Por favor busque el consejo medico o de algdin otro proveedor de salud
calificado con cualquier pregunta que tenga acerca de alguna condicién de salud y no se base solamente en el Contenido Informativo. El Children’s Oncology Group es una
organizacion de dedicada a la investigacion medica y no provee de ningln tratamiento o cuidado medico al individuo.
A los doctores y otros proveedores de salud: El Contenido Informativo no esta disefiado para sustituir su juicio clinico independiente, consejo medico, o para excluir
otro criterio legitimo para la deteccion, consejeria, o0 intervencion para complicaciones especificas o el tratamiento del cancer infantil. Asimismo el Contenido Informativo
no debe excluir otras alternativas razonables a los procedimientos de cuidado de salud. El Contenido Informativo es proveido como una cortesia, pero no debe ser usado
como la Unica guia en la evaluacion de un sobreviviente de cancer infantil. EI Children’s Oncology Group reconoce que ciertas decisiones concernientes al paciente son la
prerrogativa del paciente, su familia, y su proveedor de salud.
NingUin respaldo de examenes, productos, o procedimientos especificos es hecho en el Contenido Informativo, el Children’s Oncology Group, o cualquier otra institucién o miembro
de el Children’s Oncology Group.
Ningun reclamo en cuanto a la competencia: Aunque el Children's Oncology Group ha hecho todo lo posible por asegurar que el Contenido Informativo sea correcto y este
completo cuando es publicado, ninguna garantia o representacion, expresa o implicada, es ofrecida en cuanto a la certeza o relevancia del dicho Contenido Informativo.
No hay obligaciono o consenso de parte del Children’s Oncology Group y sus afiliados a indemnizar. Esto protege al Children’s Oncology Group y sus aficiliados: Ninguna
obligacion es asumida por el Children's Oncology Group sus afiliados o miembros por dafios que sean el resultado del uso, revisién, o acceso al Contenido Informativo. Usted esta
sujeto a los siguientes términos de indemnizacion: (i) “Agentes Indemnizados™ incluye a los autores y contribuidores al Contenido Informativo, todos los oficiales, directores,
representantes, empleados, agentes y miembros del Children’s Oncology Group y sus afiliados; (i) A usar, revisar o acceder el Contenido Informativo, usted esta de acuerdo, a
indemnizar, con sus recursos, defender y proteger de todo dafio a los Agentes Indemnizados de toda perdida, obligacion, o dafios (incluyendo el costo de abogados) resultando de
cualquier y todos los reclamos, causas de accién, demandas, procedimientos, 0 demandas relacionadas a o a causa de la revision o acceso al Contenido Informativo.
Derechos de Propiedad: El Contenido Informativo esta sujeto a proteccion bajo las leyes de copyright y otras leyes que protegen la propiedad intelectual en los Estados Unidos y
en el mundo entero. El Children's Oncology Group retiene los derechos de copyright exclusivos y otros derechos, titulos, e intereses al Contenido Informativo y reclama todos los
derechos de propiedad bajo la ley. De ahora en adelante usted esta de acuerdo en ayudar a el Children’s Oncology Group a asegurar todos los derechos de copyright y propiedad
intelectual para el beneficio del Children’s Oncology Group tomando alguna accién adicional en una fecha futura, acciones que incluyen firmar formas de consentimiento y
documentos legales que limitan diseminacion o reproduccion del Contenido Informativo.
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Introduccidn a la Transicion de Cuidado de Término Largo
Después del Tratamiento para el Cancer de Nifos,
Adolescentes, o Adultos Jovenes

iFelicidades! Usted se a “graduado” al seguimiento a largo plazo. jUsted ya se puede
considerar un sobreviviente de cancer y no un paciente de cancer! En el
seguimiento a largo plazo, la meta es ayudarle a mantenerse lo mas saludable posible-
para que esté bien y pueda enfocarse bien en la escuela, o en el trabajo.

Aunque sea usted un sobreviviente de cancer, todavia es importante que usted
continué recibiendo su cuidado medico regular. En ciertas ocasiones, su cuidado sera
continuado en el mismo hospital o clinica en donde recibié su tratamiento, pero
posiblemente sera visto por diferentes doctores y enfermeras en un programa especial
para seguimiento a largo plazo. En otras ocasiones, usted recibira cuidado de un
proveedor de salud trabajando con su centro de tratamiento o de un proveedor que esta
mas cerca de su casa. No importa en donde reciba su cuidado, lo que es importante
es que aprenda lo que usted necesita saber sobre su tratamiento y el cuidado que
necesita para mantenerse en la mejor salud posible.

Resumen de su tratamiento de cancer

Cuando se gradué al tratamiento de término largo, es importante que usted reciba un
antecedente del tratamiento que recibié para el cancer. Este antecedente, llamado
Resumen de Tratamiento de Cancer, debe contener la informacién siguiente:

« Elnombre de la enfermedad que tuvo, la fecha que recibio la diagnosis, y el lugar
de la enfermedad
- Fechas y descripciones de cualquiera recaidas
- Nombre, domicilio, y numero de teléfono del hospital(es) o clinica(s) en donde
recibi6é su cuidado
- Nombre, domicilio, y namero de teléfono de su doctor de cancer (oncélogo) y
otros miembros del equipo de salud responsables por su cuidado.
- Fecha que su tratamiento para el cancer fue completado
« Nombres de las medicinas de quimioterapia que recibi6é e informacién
especifica de las medicinas de quimioterapia, como lo siguiente:
- Dosis total de quimioterapia antraciclino (como Doxorrubicina y
Daunorubicina)
- Para Citarabina y Metotrexato: Como fueron administradas (oral o
intravenoso V), y si lo recibio a la vena, recibié una “dosis alta” (1000 mg/m2 o
mas en una doces) o terapia de “dosis estandar”
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- Para Carboplatina: Si las doces fueron dadas en preparacion para el
transplante de la medula 6sea, sangre del cordon umbilical, o transplante de
célula madre.

- Dosis total de otros tipos de quimioterapias y como fueron administrado, si son
disponibles.

« Resumen de su Terapia de Radiacion, incluyendo
- Parte del cuerpo en donde recibi6 esta radiacion
- Dosis total de radiacion que recibié

« Nombres y fechas de cirugias que tuvo.

« Sirecibié o no un transplante de células hematopoetica (medula 6sea, célula
madre, o sangre del cordon umbilical), y es asi, si 0 no desarrollo la enfermedad
cronica del injerto contra huésped (cGVHD).

« Nombres de otros tipos de tratamientos de cancer que recibié (como terapia
de radioodo y bio-imunoterapia)

« Nombres y fechas de complicaciones significantes, y tratamientos que recibio
como resultado de estas complicaciones.

Mantenga una copia de su resumen de tratamiento de cancer que recibié en un lugar
seguro, Yy déle una copia a cada uno de sus proveedores médicos.

Itinerario de su Sequimiento a Largo Plazo

Varios sobrevivientes de cancer necesitan visitas de seguimiento a largo plazo una ves
al afio. Durante estas visitas, es importante hablar de su progreso y revisar
problemas que pueden suceder después que uno recibié tratamiento para el cancer.
Hable con su proveedor médico sobre su situacion individual y determine un itinerario
para su cuidado de seguimiento a largo plazo que mejor sirva para sus necesidades.

Entre Visitas

Cuando se “gradué” al cuidado de seguimiento a largo plazo, tendra que identificar un
meédico a quien podra visitar o llamar si se enferma o sufre una herida. Haga una cita
con este médico para que lo conozca antes que se enferme. Si surge un problema
relacionado a su tratamiento de cancer, su médico puede hablar sobre esto con su
equipo de cuidado de seguimiento a largo plazo.

Efectos secundarios después del tratamiento para el cancer infantil, adolescentes
0 adultos j6venes

Problemas que resultan después del tratamiento de cancer son llamados “efectos
secundarios”. Afortunadamente, muchos de los sobrevivientes de cancer no tienen
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efectos serios, pero es importante diagnosticar problemas lo mas pronto posible.
Posiblemente usted ya aprendid de los efectos secundarios que pueden ocurrir
después del tratamiento de cancer. Unos de los mas comunes efectos son repasados
aqui:

Crecimiento

El tratamiento de cancer infantil, especialmente radiacion al cerebro o la espina
dorsal, varias veces afecta el crecimiento de nifios. Medidas cada afio pueden
ayudar a predecir si usted alcanzara una estatura normal. Si esta “en riesgo” de ser
bajo en estatura como adulto, su médico puede recomendar otros examenes
especiales o tratamientos.

Corazon

Un pequeiio porcentaje de sobrevivientes que son tratados con radiacion al pecho
0 con ciertas quimioterapias conocidas como “antraciclinos” (como Doxorrubicina y
Daunorubicina) tienen problemas con el corazon. Esto ocurre mas frecuentemente
con personas que reciben doces altas de estas medicinas y quienes reciben estos
tratamientos antes que su corazon termine de crecer. Su meédico puede
recomendar examenes para que revisen la funcion de su corazén y pueden arreglar
que vea un cardidlogo (especialista del corazon) para que vean si los examenes
indican si hay problemas.

Fertilidad

Radiacion al pelvis y ciertas drogas de ante-cancer pueden afectar el desarrollo
sexual y reproduccién. Unos sobrevivientes pueden estar a riesgo de una pubertad
retrasada, infertilidad (incapacidad de tener hijos), 0 menopausia prematura.
Revisiones médicas y ciertos tipos de examenes de sangre pueden ayudara
determinar si usted tiene uno de estos problemas. Esto es importante, y si tiene
preocupaciones, hable con su médico sobre esto. Si hay problemas, arreglos seran
hechos para que usted vea un especialista.

Tiroides

Radiacion a la cabeza y al cuello puede causar, a veces, que el tiroides ya no
funcione apropiadamente. Esta glandula regula el crecimiento, peso, y balance de
las quimicas en el cuerpo. Exdmenes de sangre pueden ser hechos para revisar los
niveles de las hormonas del tiroides. Bajos niveles de hormonas del tiroides son
facilmente ser tratados con medicamento oral.

Canceres Secundarios
Algunas drogas de quimioterapia y radiacion pueden aumentar el riesgo de canceres
secundarios. Algunos sobrevivientes de cancer pueden tener cambios genéticos
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que los ponen en riesgo de desarrollar canceres secundarios. Tabaco, demasiada
exposicién al sol, y otros quimicos y comportamientos pueden aumentar este
riesgo. Hable con su médico de modos de disminuir su riesgo y detectar el cancer
temprano.

La Escuela y Trabajo

Problemas con la escuela o el trabajo pueden ocurrir como resultado de ciertos tipos
de tratamientos de cancer. Psicélogos pueden trabajar con su escuela para
asegurarse que faciliten cambios para necesidades especiales. También puede
haber ayuda financiera para su educacién o entrenamiento de trabajo dada por
programas del gobierno. Trabajadoras sociales le pueden explicar sobre estos
programas.

Moviendo hacia el futuro

Pensando en la posibilidad de tener efectos secundarios después de sobrevivir el
cancer puede causar ansiedad. Pero es posible que NO vaya a desarrollar ningunas
complicaciones serias. Y si acaso las tiene, es mejor diagnosticarlas temprano, para
que pueda empezar un tratamiento lo mas pronto posible. No deje que su ansiedad lo
detenga para obtener el mejor cuidado para su salud.

Haber tenido cancer a una edad temprana siempre es una experiencia difici. Como
resultado de haber sobrevivido esa experiencia, usted ha aprendido muchas cosas. Lo
mas probable es que usted sea una persona mas fuerte de lo que era cuando lo
diagnosticaron con cancer. Ahora que se mueve hacia su futuro, use esas fuerzas para
su ventaja. Haga decisiones saludables. Mantenga sus citas con el médico para su
cuidado de seguimiento a largo plazo. jY siempre recuerde que USTED es el miembro
mas importante de su equipo medico!

Escrito por Wendy Landier, RN, MSN, CPNP, CPON, Survivorship Clinic, City of Hope
National Medical Center, Duarte, California. Porciones adapatadas de “Introduction to
the After Completion of Therapy Clinic,” St. Jude Children’s Hospital, Memphis, TN,
usado con permiso.

Revisado por Melissa M. Hudson MD, Smita Bhatia MD, MPH, and Scott Hawkins
LMSW.
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Traducido por Yulsi Fernandez, B.S. y Sonia Morales, B.S., Escuela de Medicina de
David Geffen en UCLA, a través del generoso apoyo del Programa de Desarrollo de
Facultad Médica de Harold Amos, han recibido fondos de la Fundacion de Robert Wood
Johnson.

Translated by Yulsi Fernandez, B.S. and Sonia Morales, B.S., David Geffen School of
Medicine at UCLA, through the generous support of the Harold Amos Medical Faculty
Development Program, funded by the Robert Wood Johnson Foundation.

Informacion adicional para sobrevivientes del cancer infantil esta disponible en

www.survivorshipguidelines.org

Nota: A través de esta serie de “Health Links,” el termino “céncer infantil” es usado para designar canceres
pediatricos que pueden ocurrir durante la nifiez, adolescencia o juventud. Las Health Links son disefiadas para dar
informacion a sobrevivientes del cancer pediatrico ya sea que el cancer haya ocurrido durante la nifiez,

adolescencia o juventud.

Advertencia y Notificacion de los Derechos de Propiedad
Introduccion a los Efectos a largo plazo y las Health Links: El "Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ y las "Health Links"
que lo acomparfian fueron creados y desarrollados por el Children’s Oncology Group en colaboracion con el comité de Late Effects Committee and Nursing Discipline.
Para propositos informativos: La informacion y el contenido de cada documento o series de documentos que han sido creados por el Children’s Oncology Group relacionados con
los efectos a largo plazo del tratamiento y cuidado del cancer o conteniendo el titulo “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult
Cancers" o con el titulo de "Health Link", ya sea en formato escrito o electrénico (incluyendo todo formato digital, transmision por correo electrénico, o descargado de la pagina de
internet), serd conocido de ahora en adelante como “Contenido Informativo". Todo Contenido Informativo debe ser usado con el propésito de informar solamente. El Contenido
Informativo no debe sustituir el consejo medico, cuidado medico, diagnosis o tratamiento obtenido de un doctor o un proveedor de salud.
A los Pacientes que sufren de Cancer (si son menores de edad, a sus padres o guardianes legales): Por favor busque el consejo medico o de algun otro proveedor de salud
calificado con cualquier pregunta que tenga acerca de alguna condicién de salud y no se base solamente en el Contenido Informativo. El Children’s Oncology Group es una
organizacion de dedicada a la investigacion medica y no provee de ningun tratamiento o cuidado medico al individuo.
A los doctores y otros proveedores de salud: El Contenido Informativo no esta disefiado para sustituir su juicio clinico independiente, consejo medico, o para excluir
otro criterio legitimo para la deteccién, consejeria, o intervencion para complicaciones especificas o el tratamiento del cancer infantil. Asimismo el Contenido Informativo
no debe excluir otras alternativas razonables a los procedimientos de cuidado de salud. EI Contenido Informativo es proveido como una cortesia, pero no debe ser usado
como la Unica guia en la evaluacion de un sobreviviente de cancer infantil. EI Children’s Oncology Group reconoce que ciertas decisiones concernientes al paciente son la
prerrogativa del paciente, su familia, y su proveedor de salud.
Ningun respaldo de examenes, productos, o procedimientos especificos es hecho en el Contenido Informativo, el Children’s Oncology Group, o cualquier otra institucién o miembro
de el Children’s Oncology Group.
Ningun reclamo en cuanto a la competencia: Aunque el Children's Oncology Group ha hecho todo lo posible por asegurar que el Contenido Informativo sea correcto y este
completo cuando es publicado, ninguna garantia o representacion, expresa o implicada, es ofrecida en cuanto a la certeza o relevancia del dicho Contenido Informativo.
No hay obligaciono o consenso de parte del Children’s Oncology Group y sus afiliados a indemnizar. Esto protege al Children’s Oncology Group y sus aficiliados: Ninguna
obligacion es asumida por el Children's Oncology Group sus afiliados 0 miembros por dafios que sean el resultado del uso, revision, o acceso al Contenido Informativo. Usted esta
sujeto a los siguientes términos de indemnizacion: (i) “Agentes Indemnizados” incluye a los autores y contribuidores al Contenido Informativo, todos los oficiales, directores,
representantes, empleados, agentes y miembros del Children’s Oncology Group y sus afiliados; (ii) A usar, revisar o acceder el Contenido Informativo, usted esta de acuerdo, a
indemnizar, con sus recursos, defender y proteger de todo dafio a los Agentes Indemnizados de toda perdida, obligacién, o dafios (incluyendo el costo de abogados) resultando de
cualquier y todos los reclamos, causas de accion, demandas, procedimientos, o demandas relacionadas a 0 a causa de la revision o acceso al Contenido Informativo.
Derechos de Propiedad: El Contenido Informativo esta sujeto a proteccion bajo las leyes de copyright y otras leyes que protegen la propiedad intelectual en los Estados Unidos y
en el mundo entero. El Children's Oncology Group retiene los derechos de copyright exclusivos y otros derechos, titulos, e intereses al Contenido Informativo y reclama todos los
derechos de propiedad bajo la ley. De ahora en adelante usted esta de acuerdo en ayudar a el Children’s Oncology Group a asegurar todos los derechos de copyright y propiedad
intelectual para el beneficio del Children’s Oncology Group tomando alguna accién adicional en una fecha futura, acciones que incluyen firmar formas de consentimiento y
documentos legales que limitan diseminacién o reproduccién del Contenido Informativo.
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Reducir el Riesgo de Canceres Secundarios

Sabiendo el riesgo de desarrollar un cancer secundario puede provocar frustracion y
ansiedad. Después de su batalla con cancer infantil, lo ultimo que usted quiere ser
recordado es el riesgo de desarrollar un cancer secundario durante la edad adulta. Por
muchas razones, el riesgo de cancer aumenta con la edad para todos. Varios estudios
han mostrado que cuando sobrevivientes de céncer infantil llegan a ser adultos, ellos
tienen el riesgo un poco mas alto de desarrollar (un segundo) cancer comparado a
personas de la misma edad en la poblacion general. Las cosas que pueden contribuir
a este riesgo son la edad de la persona durante la terapia del cancer, su tratamiento
especifico, su genética y la historia de la familia.

. Quién tiene el riesgo del cancer secundario?

« Las personas que recibieron ciertas drogas de quimioterapia. Algunos
tratamientos para el cancer infantii aumentan el riesgo de canceres
secundarios. Raramente, las personas pueden desarrollar la leucemia mieloide
aguda después del tratamiento. Leucemia secundaria ocurre generalmente, si
sucede, dentro de los primeros 10 afios después del tratamiento del cancer
original. El riesgo de desarrollar una leucemia secundaria es aumentada para
personas que fueron tratadas con dosis altas de agentes alquilante (como
ciclofosfamida o mostaza nitrogenada), epipodofilotoxinas (como etopoésido o
teniposida), y las drogas de quimioterapia antraciclino (como doxorrubicina y
daunorubicina).

o Las personas que recibieron la radioterapia, especialmente a una edad
joven. La radioterapia administrada para el cancer infantil aumenta el riesgo de
desarrollar un tumor sélido secundario cuando una persona envejece. Los sitios
mas comunes incluyen la piel, el seno, el sistema nervioso central (el cerebro y
espinazo), glandula de tiroides, y los huesos. Comparable a las leucemias
secundarias, los tumores sélidos secundarios aparecen mas comun 10 o mas
afos después del tratamiento. El riesgo de desarrollar un tumor sélido secundario
es aumentado cuando radiacién es entregada en dosis altas y sobre un area
grande a los nifios de menor edad.

« Las personas que tienen una historia del cancer en su familia. Algunos
pacientes de cancer han heredado los cambios de genes (mutaciones) que
aumenta las posibilidades de desarrollar un cancer secundario. Generalmente,
estos cambios genéticos son relativamente raros y son responsable por menos
de 10 por ciento de los pacientes con céancer. Los doctores sospechan la
presencia de un gene del cancer cuando los antecedentes familiares muestran
multiples casos de cancer entre los jovenes en cada generacion, o cuando cancer
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ocurre en un par de érganos (como los o0jos, los senos, los rifiones, etc.) Si usted
tiene cualquier pregunta o piensa que el cancer es heredado en su familia, usted
debe hablar con su doctor. Una revision de su historial médico de la familia dira
si necesita orientacion genética o una prueba genética.

¢Esta en un grupo de alto riesgo?

Usted puede descubrir si tiene el riesgo mas alto para desarrollar un cancer secundario
si revisa su tratamiento del cancer y su historial médico de las familia con su proveedor
de salud o un oncélogo. En algunos casos, la deteccién temprana 0 mas erecuente ser
recomendada para aumentar la deteccion de un cancer secundario en una etapa lo
suficientemente temprana como para realizar un tratamiento exitoso. Es importante que
usted consiga las pruebas de detecciéon temprana que son recomendadas para usted.

.. Qué observacion es recomendado?

Manténgase saludable, observandose el cuerpo con cuidado para notar cualquier
cambio que ocurra. Ese aumenta la deteccion de cualquier problema temprano. Todos
los sobrevivientes de cancer infantil deben tener un examen completo anual de la salud.
También, usted debe tener las pruebas para detectar el cancer, basadas en su edad, el
sexo, Yy la historia del tratamiento. Sabiendo los detalles de su historial médico,
incluyendo los tratamientos de quimioterapia, radiacion, y cirugia, es importante para
su salud. El hospital o la clinica donde usted recibi6 su tratamiento del cancer deben
tener esta informacion disponible para usted y su proveedor de salud. Hablando con
su proveedor de salud que conoce su tratamiento historial, los riesgos de
complicaciones tarde, y las recomendaciones para la deteccion temprana mejorara
las oportunidades de encontrar cualquier problema en una etapa temprana, cuando
estan mas tratables.

¢ Los sintomas que debe reconocer como algo importante?

Informe al su proveedor de salud algun sintoma nuevo o persistente inmediatamente.
Los sintomas que usted deberia reportar:

« Hemorragia o moretones que ocurren con facilidad
« Palidez en la piel

« Cansancio/fatiga excesiva

« Dolor en los huesos

« Cambios en lunar(es)

« Llaga que no se cura
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« Bultos

« Dificultad para tragar

« Cambio en el habito de evacuacion

« Dolor persistente en el abdomen

« Sangre en el excremento

« Sangre en la orina

« Dolor al orinar o cambios en los habitos del intestino
« Tos persistente o ronquera

« Dificultad para respirar/ falta de aire

« Sangre en la flema

« Cambio en el color de la piel o una llaga en la boca que no se cura
« Dolor persistente de cabeza

« Cambio de vision

« El vomito persistente por la madrugada

. Qué puede hacer para bajar el riesgo de un cancer secundario?

Evite los habitos que pueden causar el cancer. Sobreviventes no deben fumar
0 mascar tabaco y debe evitar el humo de las personas que fuman a su alrededor.
Los canceres de piel son unos de los canceres secundarios mas comunes después
del cancer infantil, especialmente por los que fueron tratados con radiacion. Por
eso, usted debe cuidarse bien y evitar los rayos dafinos del sol. Use el protector
solar (una crema filtrante de la radiacion solar) que tiene un factor de proteccion
solar de 15 (SPF, en inglés) o mas, use ropa para proteger la piel, evite el sol del
mediodia (de 10 a 2 de la tarde) cuando los rayos del sol son mas intenso, y no
use lamparas ni camas solares.

Beber alcohol con moderacion. Beber mucho alcohol, aiun mayor si también fuma,
sube el riesgo de cancer de boca, garganta, y esé6fago. El riesgo de cancer de seno
sube para mujeres que consuman alcohol. Debe limitar la cantidad de alcohol que se
ingiere para reducer estos riesgos de cancer, y disminuir la posibilidad de otros
problemas como la enfermedad hepatica.

Comer bien. Una dieta rica en grasas lleva el riesgo de varios tipos de cancer. Las
personas que comen una dieta rica en grasas tienen mayor riesgo de padecer cancer
de colon; también para el cancer de seno y de préstata. Una dieta rica en grasas es
asociada también con la obesidad, la enfermedad cardiaca, y otros problemas de la
salud. Para reducir estos riesgos, el consumo de alimentos ricos en grasa debe ser
limitado a 30% o menos de sus calorias totales.

Alimentos ricos en fibra estan en granos enteros, varios tipos de verduras, y de ciertas
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frutas. La fibra reduce el tiempo que toma las heces para pasar por el tracto intestinal.
Los alimentos ricos en fibra suelen estar bajos en grasas.

La verdura crucifera que comen ayuda también a reducir el riesgo del céancer. La
verdura crucifera incluye la col, repollitos de Bruselas, el brécoli, y la coliflor. Comiendo
estas verduras podrian protegerse contra el cancer. Las sustancias en las verduras
bloquean los dafios causados por otros alimentos que tienen quimicas cancerigenas.
La verdura crucifera también contiene mucha fibra y es bajo en grasa. Estos alimentos
sanos deben ser incluidos en la dieta.

Unas quimicas que son usadas en comida preservada son carcinogénicas y pueden
causar el cancer. Dietas con mucha sal y carnes que contienen preservativos, como
nitratos pueden aumentar el riesgo de cancer en el estomago o eséfago. Muchas de
estas comidas, como la carne, tienen mucha grasa. Comidas como estas se deben
comer raramente y en pequefias porciones.

Dietas ricas con vitaminas C y A han ensefiado, en estudios de animales, que reducen
el riesgo de cancer. Hay menos probabilidad en personas con dietas que tienen mucha
vitamina C de tener cancer, especialmente cancer del estomago y eséfago. La mejor
manera de obtener estos nutrientes es comer muchas frutas frescas y vegetales. Frutas
citricas, melones, vegetales. Una buena fuente de vitamina A se puede encontrar en
vegetales de verde oscuro o amarillo y en ciertas frutas. Si su dieta esta baja en
vitaminas, un suplemento de vitaminas le puede ayudar, pero evita doces altas, por que
pueden causar efectos secundarios.

Empiece hoy en tomar tiempo de revisar sus habitos de salud, y practique
comportamientos saludables que le ayudaran a mantener el riesgo de tener cancer
secundarios a un minimo.

Escrito por Melissa M. Hudson MD y Allison Hester, RN, MSN, CPNP, Después de la
terminacién de la Clinica (ACT) de Terapia, Hospital de Investigacion de Nifios de St.
Jude, Memphis, TN. Las porciones se adaptaron del boletin de Noticias de CCSS,
Otofio 1999 y Invierno 2001, usadas con permiso.

Repasado por Smita Bhatia MD, MPH, Debra Friedman MD, Fran Wiley RN, MN, y Jill
Meredith RN, BSN, OCN®.
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Traducido por Yulsi Fernandez, B.S. y Sonia Morales, B.S., Escuela de Medicina de
David Geffen en UCLA, a través del generoso apoyo del Programa de Desarrollo de
Facultad Médica de Harold Amos, han recibido fondos de la Fundacion de Robert Wood
Johnson.

Translated by Yulsi Fernandez, B.S. and Sonia Morales, B.S., David Geffen School of
Medicine at UCLA, through the generous support of the Harold Amos Medical Faculty
Development Program, funded by the Robert Wood Johnson Foundation.

Informacion adicional para sobrevivientes del cancer infantil esta disponible en

www.survivorshipguidelines.org

Nota: A través de esta serie de “Health Links,” el termino “céncer infantil” es usado para designar canceres
pediatricos que pueden ocurrir durante la nifiez, adolescencia o juventud. Las Health Links son disefiadas para dar
informacion a sobrevivientes del cancer pediatrico ya sea que el cancer haya ocurrido durante la nifiez,

adolescencia o juventud.

Advertencia y Notificacion de los Derechos de Propiedad
Introduccion a los Efectos a largo plazo y las Health Links: El "Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancers™ y las "Health Links"
que lo acomparfian fueron creados y desarrollados por el Children’s Oncology Group en colaboracion con el comité de Late Effects Committee and Nursing Discipline.
Para propositos informativos: La informacion y el contenido de cada documento o series de documentos que han sido creados por el Children’s Oncology Group relacionados con
los efectos a largo plazo del tratamiento y cuidado del cancer o conteniendo el titulo “Long-Term Follow-Up Guidelines for Survivors of Childhood, Adolescent, and Young Adult
Cancers" o con el titulo de "Health Link", ya sea en formato escrito o electrénico (incluyendo todo formato digital, transmision por correo electrénico, o descargado de la pagina de
internet), serd conocido de ahora en adelante como “Contenido Informativo". Todo Contenido Informativo debe ser usado con el propésito de informar solamente. El Contenido
Informativo no debe sustituir el consejo medico, cuidado medico, diagnosis o tratamiento obtenido de un doctor o un proveedor de salud.
A los Pacientes que sufren de Cancer (si son menores de edad, a sus padres o guardianes legales): Por favor busque el consejo medico o de algun otro proveedor de salud
calificado con cualquier pregunta que tenga acerca de alguna condicién de salud y no se base solamente en el Contenido Informativo. El Children’s Oncology Group es una
organizacion de dedicada a la investigacion medica y no provee de ningun tratamiento o cuidado medico al individuo.
A los doctores y otros proveedores de salud: El Contenido Informativo no esta disefiado para sustituir su juicio clinico independiente, consejo medico, o para excluir
otro criterio legitimo para la deteccién, consejeria, o intervencion para complicaciones especificas o el tratamiento del cancer infantil. Asimismo el Contenido Informativo
no debe excluir otras alternativas razonables a los procedimientos de cuidado de salud. EI Contenido Informativo es proveido como una cortesia, pero no debe ser usado
como la Unica guia en la evaluacion de un sobreviviente de cancer infantil. EI Children’s Oncology Group reconoce que ciertas decisiones concernientes al paciente son la
prerrogativa del paciente, su familia, y su proveedor de salud.
Ningun respaldo de examenes, productos, o procedimientos especificos es hecho en el Contenido Informativo, el Children’s Oncology Group, o cualquier otra institucién o miembro
de el Children’s Oncology Group.
Ningun reclamo en cuanto a la competencia: Aunque el Children's Oncology Group ha hecho todo lo posible por asegurar que el Contenido Informativo sea correcto y este
completo cuando es publicado, ninguna garantia o representacion, expresa o implicada, es ofrecida en cuanto a la certeza o relevancia del dicho Contenido Informativo.
No hay obligaciono o consenso de parte del Children’s Oncology Group y sus afiliados a indemnizar. Esto protege al Children’s Oncology Group y sus aficiliados: Ninguna
obligacion es asumida por el Children's Oncology Group sus afiliados 0 miembros por dafios que sean el resultado del uso, revision, o acceso al Contenido Informativo. Usted esta
sujeto a los siguientes términos de indemnizacion: (i) “Agentes Indemnizados” incluye a los autores y contribuidores al Contenido Informativo, todos los oficiales, directores,
representantes, empleados, agentes y miembros del Children’s Oncology Group y sus afiliados; (ii) A usar, revisar o acceder el Contenido Informativo, usted esta de acuerdo, a
indemnizar, con sus recursos, defender y proteger de todo dafio a los Agentes Indemnizados de toda perdida, obligacién, o dafios (incluyendo el costo de abogados) resultando de
cualquier y todos los reclamos, causas de accion, demandas, procedimientos, o demandas relacionadas a 0 a causa de la revision o acceso al Contenido Informativo.
Derechos de Propiedad: El Contenido Informativo esta sujeto a proteccion bajo las leyes de copyright y otras leyes que protegen la propiedad intelectual en los Estados Unidos y
en el mundo entero. El Children's Oncology Group retiene los derechos de copyright exclusivos y otros derechos, titulos, e intereses al Contenido Informativo y reclama todos los
derechos de propiedad bajo la ley. De ahora en adelante usted esta de acuerdo en ayudar a el Children’s Oncology Group a asegurar todos los derechos de copyright y propiedad
intelectual para el beneficio del Children’s Oncology Group tomando alguna accién adicional en una fecha futura, acciones que incluyen firmar formas de consentimiento y
documentos legales que limitan diseminacién o reproduccién del Contenido Informativo.
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