Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdancer Pedidtrico. Regién de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

GUIA RESUMEN.
Informacion dirigida a Profesionales / Padres /Adolescentes

Estimada familia,

Estimado/a paciente, usted ha superado un cancer en la infancia.

Queremos felicitarle porque usted ya no es un paciente de cancer, usted es un
superviviente de cancer. En el seguimiento a largo plazo la meta es mantenerte lo mas
saludable posible.

Aunque usted sea superviviente de la enfermedad, todavia es importante que usted
contintie recibiendo un seguimiento que intentaremos coordinarlo con su médico de
cabecera.

En ocasiones el seguimiento serd realizado en su Centro de Salud y en otras lo
realizaremos directamente en el hospital, y posiblemente serd visto por doctores y
enfermeros/as en un programa especial de largo seguimiento. Lo mas importante,
independientemente donde se realice la consulta es que usted aprenda lo que tiene
que saber sobre su tratamiento y el seguimiento-pautas que necesita para seguir lo
mas saludable posible.

Para cualquier duda que puedar surgir tanto a usted como a su médico de familia pueden
llamar directamente al 968369031 o al 676434745 (Drs Ortega/Fuster).

En esta guia resumen usted encontrara informacidn muy valiosa que le servird a usted

muy bien para ayudarnos en el seguimiento a largo plazo.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

Hoja de transito al Programa de Largo Seguimiento (HTRANSI)
Al finalizar el tratamiento del nifio/a o adolescente con cancer, es importante entregar a
los pacientes y familiares un resumen de los tratamientos recibidos, factores de riesgo y
medidas de prevencion. El HTRANSI contiene informacion sobre:
* Carta de introduccion
* Laenfermedad que ha tenido, la fecha de diagndstico, y lugar de tratamiento.
* Factores protectores de riesgo medioambiental relacionados con la enfermedad y
presentes en el paciente con cancer pediatrico
* Exposicidn a tabaco antes-durante y después del diagnostico
* Fecha que se completd el tratamiento
* Nombre de los medicamentos (quimioterapicos) que recibid el paciente con
informacion especifica sobre dosis que incluye:
o Dosis total de antraciclinas
o Para citarabina y metrotexate si fueron administradas oral o intravenoso
(IV), y en este caso si la dosis fue ‘alta’ (>/= 1000 mg/m2) o ‘dosis
estandar’
o Si carboplatino indicar si la dosis fue para preparacion de transplante
o Dosis total de ciclofosfamida y bleomicina
o Dosis total para otros quimioterapicos si es disponible
* Radioterapia. Si la recibid, indicando la dosis total recibida y los campos
irradiados del cuerpo
* Nombres y fechas de la cirugia
* Si recibié o no transplante de cualquier tipo, y en caso afirmativo si no
desarrollo Enfermedad de Injerto Contra Huesped
* Dosis efectiva de radiacidon recibida por pruebas pertinentes por Rx, TAC u
otras.
* Sirecibid otros tratamientos de cancer
* Nombre y fecha de las complicaciones mas significativas
* Tabla de seguimiento basada en las necesidades del paciente detectadas
Se entregaran copias a padres, pediaras y médicos de familia.

Nota: Para los Institutos Nacionales de Cancer de Estados Unidos, superviviente es todo
paciente desde el mismo momento que es diagnosticado de cancer. Es superviviente a lo
largo de toda su viva. Las cifras de supervivencia en general de los estudios de cancer
pediatrico se establecen con el seguimiento hasta los 5 afios.
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Contenidos de la Hoja de Transito al Programa de Largo Seguimiento o

Supervivientes’: (HTRANSI)

* Carta de introduccion

* Laenfermedad que ha tenido, la fecha de diagnostico, y lugar de tratamiento.

* Factores protectores y de riesgo proteccion medioambiental relacionados con la
enfermedad y presentes en el paciente con cancer pediatrico (incluye nutricion,
deporte y estilos de vida)

* Exposicidn a tabaco antes-durante y después del diagndstico

* Fecha que se completo el tratamiento

* Nombre de los medicamentos (quimioterdpicos) que recibid el paciente con
informacion especifica sobre dosis que incluye:

o Dosis total de antraciclinas

o Para citarabina y metrotexate si fueron administradas oral o intravenoso
(IV), y en este caso si la dosis fue ‘alta’ (>/= 1000 mg/m2) o ‘dosis
estandar’

o Si carboplatino indicar si la dosis fue para preparacion de transplante

o Dosis total de ciclofosfamida y bleomicina

o Dosis total para otros quimioterapicos si es disponible

¢ Radioterapia. Si la recibio, indicando la dosis total recibida y los campos
irradiados del cuerpo

* Nombres y fechas de la cirugia

e Si recibio o no transplante de cualquier tipo, y en caso afirmativo si no
desarrollo Enfermedad de Injerto Contra Huesped

* Dosis efectiva de radiacion recibida por pruebas pertinentes por Rx, TAC u
otras.

* Sirecibid otros tratamientos de cancer

* Nombre y fecha de las complicaciones mas significativas

* Tabla de seguimiento basada en las necesidades del paciente detectadas

)
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
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Unidad de Largo Seguimiento

La unidad de Largo Seguimiento es una Unidad Funcional situada fisicamente en la
Unidad de Oncologia y Hematologia Pediatrica del Servicio de Pediaria, del hospital
Universitario Virgen de la Arrixaca. Es un trabajo coordinado y colaborativo entre las
Unidades de Oncologia/Hematologia Pediatrica y la Unidad de Salud Mediambiental
Pediatrica. Las necesidades de la consulta hardn que se puedan utilizar otros espacios
fisicos. A medida que el programa avance se incorpora un especialista en medicina
interna y /o medicina de familia al grupo. La propia evolucidn a lo largo de los afios del
programa determinard el emplazamiento fisico donde se realizaran las consultas
presenciales, siempre tendentes a la normalizacion ‘de un nifio/a sano/a’ que requiere un

programa especial de seguimiento.

Itinerario del seguimiento a Largo Plazo

Los supervivientes de cancer pediatrico (infanto-juvenil) requieren un seguimiento a
largo plazo con visitas anuales. Durante estas visitas programadas es importante abordar
el progreso e instauracion de medidas preventivas, de mejora de la calidad ambiental y
de vida, y revisar la aparicidon de enfermedades cronicas o efectos tardios relacionados
con el tratamiento.

El itinerario es individual y se intentara adaptar a las necesidades del paciente. Para ello,
el desarrollo del programa sera mixto Hospital-Atencion Primaria. En una primera
etapa (2013 y 2015) la mayoria de la carga de trabajo recaera en la Unidad de
Largo Seguimiento. A medida que la formacion e implementaciéon en Atencion
Primaria se vaya extendiendo este liderazgo sera compartido.

La mayoria de supervivientes no tendran efectos tardios severos, y las medidas de
prevencion se potenciaran especialmente desde Atencion Primaria. El caracter
uniprovincial y de referencia de la Unidades de Salud Medioambiental Pediatrica y
Oncologia y Hematologia Pediatrica garantizan un mejor seguimiento y supervision del
cumplimiento del programa.

Este es un programa de seguimiento para nifios ‘sanos’ que han pasado un cancer, pero
que por su propia condicion consituyen un grupo especialmente susceptible / vulnerable
para el desarrollo de medidas de prevencion primaria y cribado. De esta forma es

importante la participacion de los Equipos de Atencion Primaria.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdancer Pedidtrico. Regién de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

La Unidad de Largo seguimiento coordina este programa de seguimiento y es la
responsable del proceso de formacion de los profesionales de salud. Una vez
recibida la formacion e instruccion adecuada el pediatra o médico de familia
asignado en cada Centro de Salud es el responsable coordinado con la Unidad de
Largo Seguimiento de las revisiones programadas de supervivientes de cancer

pediatrico en Atencion Primaria.

Formacion de profesionales en el Plan de Formacion Continuada
2013/2014

La Unidad de Largo seguimiento pondrd en marcha talleres de formacion para
profesionales biosanitarios sobre el Programa de Seguimiento a Largo Plazo de
Pacientes con Cancer Pediatrico.
Duracion taller: 2
Ediciones 2013/2014: 10
A realizar en las distintas areas sanitarias.
Destinatarios: 1 responsable por cada Centro de Salud
Objetivos:
1) Estimular la estrategias comunitarias de educacidén y promocion de ambientes y
estilos de vida mas saludables para el paciente pediatrico con cancer, su familia
y la comunidad.
2) Conocer el método de cribado y deteccion precoz para intervencion adecuada de

los efectos tardios
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
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Efectos cronicos después de superar un cancer en la infancia o

adolescencia

La mayoria de pacientes supervivientes de cancer pediatrico no desarrollan efectos
tardios o crdonicos serios, pero es importante trabajar por prevenir y poder
diagnosticarlos lo més pronto posible. La mayoria de los pacientes y familiares han oido
hablar y conocen los efectos secundarios que pueden ocurrir después del tratamiento del
cancer. En las tablas de abajo aparece resumido el protocolo de seguimiento sobre los
efectos tardios en los supervivientes de cancer. Algunos de los mdas frecuentes se
resumen a continuacién:

Crecimiento

El tratamiento del cancer infantil y juvenil, especialmente con radiacion del cerebro o
espina dorsal, puede afectar al crecimiento de los nifios/as. Medidas antropométricas
cada afio en su centro de salud pueden ayudar a predecir si el superviviente alcanzara
una estatura normal. Si estd ‘en riesgo’ de tener talla baja de adulto, su médico puede
recomendar examenes o pruebas especiales o tratamientos.

Corazon

Un pequefio porcentaje de supervivientes que son tratados con radioterapia toracica o
con antraciclinas pueden tener problemas cardiacos. Estos efectos suelen aparacer
cuando las dosis son muy elevadas o han sido administradas en las primeros afios de
crecimiento. Esta previsto en este caso, que su pediatra o médico de familia recomiende
revisiones de la funcién del corazon y puede derivar a especialistas cardidlogos.
Fertilidad

Radiacion de pelvis y ciertas drogas anti-cancer puede afectar el desarrollo sexual y la
reproduccién. Unos supervivientes pueden tener riesgo de retraso de la pubertad,
infertilidad o menopausia precoz. Revisiones por su médico y ciertas pruebas pueden
ayudar a su médico para valorar estos problemas. Este tema es importante, sobre todo a
medida que se acerca la etapa adulta. Si hay problemas, coméntelos con su médico de
familia.

Tiroides

Radiaciéon craneal o del cuello, pueden hacer que el tiroides no funcione
adecuadamente. Esta hormona interviene en el crecimiento, peso, intelecto y balance
corporal. Las exploraciones y los andlisis son facilmente accesibles para su pediatra o

médico de familia.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdancer Pedidtrico. Regién de Murcia.
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Cancer secundarios

Algunas drogas quimioterapicas, la radioterapia, la exposicion a sustancias cancerigenas
conocidas como el tabaco aumentan el riesgo de canceres secundarios. Algunas pocas
familias tienen un componente genético que las hacen mas vulnerables a las
exposiciones a sustancias carcinogénicas. Hable y acuerde con su pediatra o médico de
familia como disminuir esos riesgos y poder hacer una deteccion precoz de los tumores.

La escuela y el trabajo

Problemas con la escuela y el trabajo pueden ocurrir con algunos tratamientos recibidos.
Psicologos y equipos pedagogicos locales en los colegios de su barrio pueden asegurar
las necesidades especiales y cambios necesarios. Las familias deben asesorarse sobre las
ayudas o becas econdmicas que ayuden a estudiar o incorporarse al mundo laboral. Los

trabajadores sociales podran asesorarle al respecto.

Asuntos educacionales/académicos después del tratamiento

El tratamiento contra el cancer durante la infancia y adolescencia puede afectar al
progreso académico debido a las ausencia prolongadas o los ‘bajones de energia’
relacionados con los tratamientos. Algunos nifios requieren terapia intratecal (dentro del
sistema nervioso central) y radioterapia craneal. Estas terapias pueden algunas veces
afectar la memoria y las habilidades de aprendizaje. Los padres y maestros deben estar
alerta para que los nifios y adolescentes en riesgo puedan ser vigilados y ayudados si

fuese necesario.

Algunas preguntas de interés.

JEl riesgo de que nifios o adolescentes desarrollen dificultades de
aprendizaje/memoria es mayor con algunos tipos de cdancer? Si. Estos tipos son:
tumores cerebrales, Tumores de ojo u oido, leucemia aguda linfoblastica, linfomas no

hodgkin.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

¢, Qué tipo de tratamientos ponen a los nifios y a los adolescentes en mayor riesgo para
desarrollar problemas de aprendizaje 0 memoria?

* Metrotexate — dosis intravenosas elevada o intratecal

e (Citarabina — altas dosis intravenosa (IV)

¢ Cirugia de cerebro

* Radioterapia (craneal, oido, infratemporal o corporal total —TBI-).

* Cisplatino o Carboplatino (afecta oido)

,Qué pruebas son recomendadas?

Cualquier nifio o adolescente que ha recibido algunas de los tratamientos mencionados,
o que esté teniendo dificultades en la escuela o instituto, deberia ser evaluado por
psicologos pediatras especializados (examenes neuropsiquicologicos) cuando entre en el
programa de seguimiento a largo plazo. Las Unidades de Atencién Temprana retinen en
la Region de Murcia un perfil muy adecuado para estas valoraciones. De esta forma, una
vez sospechado o nifios en riesgo de desarrollar estas secuelas seran derivados a la
Unidad de Psicologia Clinica de la Infancia y Adolescencia. El equipo de psicologos en
el colegio puede ser de mucha ayuda.

Aunque la evaluacion inicial sea satisfactoria. Los padres y profesores deben
permanecer atentos. Es conveniente y aconsejable repetir las evaluaciones al inicio de

los ciclos formativos.

JQué otros factores pueden influir?
* La edad temprana al diagnostico
* Numerosas y prolongadas ausencias escolares
* Una historia previa de fracasos escolares
* Tratamientos que afecten a la audicién y la vista

* Terapias que requieran o incluyan tratamiento del sistema nervioso central

;Que problemas de aprendizaje pueden ocurrir?

El cerebro es una estructura muy compleja que continua creciendo y desarrollandose
durante la infancia y adolescencia. Las areas comunes afectadas son: escritura, lectura,
lenguaje, matematicas, atencion, concentracion, memoria, procesar, organizacion,

resolucion de problemas y habilidades sociales.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

;Qué se puede hacer cuando se detectan estas discapacidades de aprendizaje?

El primer paso en general, pasa por concertar una cita con la escuela para desarrollar un
plan especial de educacion. Algunos ejemplos de estrategias a tener en cuenta incluyen:
Sentarse cerca del profesor y de la pizarra

Utilizar clases pregrabadas

Usar calculadora

Modificar el formato de exdmenes (tiempo extra, exdmenes orales...)

Asignar profesores de apoyo...

Solicite ayuda e informacidn sobre leyes, ayudas o becas para familias con nifios /

adolescentes en situaciones especiales.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

Manténgase mas saludable a través de la dieta, actividad fisica y un

aire no contaminado.

La nutricion adecuada, un aire sin tabaco y el ejercicio fisico regular ofrecen muchos

beneficios al superviviente de la enfermedad.

30% de los canceres de la vida adulta y otras enfermedades cronicas se relacionan
por la exposicion a tabaco. El nifio/adolescente superviviente tiene un mayor riesgo
de desarrollar otro tumor a lo largo de la vida y enfermedades cronicas del adulto a
edades mas tempranas. Por eso es muy importante el abordaje integral de la familia
del nifio o nifia con céncer para eliminar la exposicion a humo de tabaco. Datos de la
Unidad de Salud Medioambiental Pediatrica en su seguimiento muestran
actualmente que la tasa de tabaquismo en general en la region de Murcia supera en
varios puntos al de la poblacion general, observando estas diferencias mas marcadas
en los padres y madres de leucemias y neuroblastomas. El principal factor de riesgo
para que un adolescente comience a fumar es tener algun padre o madre fumador.
Informar sobre riesgos-ventajas, proponer en cada visita la inclusiéon en programas
de cesacion tabaquica (especifico de la Unidad de Largo Seguimiento en su Centro
de Salud). Entregar informacion por escrito como la que puedes descargar en el
siguientes enlace:

o http://pehsu.org/wp/wp-content/uploads/triptico HAT.pdf

La prevencion y abordaje del tabaquismo se debe realizar en cada visita del
programa. La Unidad de Salud Medioambiental Pediatrica cuenta con un servicio
especializado de apoyo a los compaifieros de pediatria y medicina de familia para la
cesacion tabaquica en estas familias y consulta personalizada, grupal o telefénica.
(derivacion a través de OMI).

40% de los canceres de la vida adulta y otras enfermedades cronicas se relacionan
con la dieta, la obesidad y la ingesta de alcohol. El paciente superviviente tiene un
mayor riesgo de desarrollar otro tumor a lo largo de la vida. Por eso es muy
importante el instaurar las medidas de prevencion dietéticas, control de peso y de
actividad fisica regular. Ver anexo recomendaciones generales dietéticas. Seria
recomendable que los nifios y adolescentes realizaran 5 horas a la semana (1 hora al
dia) de actividad moderada y vigorosa (correr, aerdbicos, trabajo en el jardin). Nifios
con necesidades especiales programarlas con terapia ocupacional o rehabilitador.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

* Remitimos al paciente y su familia al documento ‘Recomendaciones dietéticas

para los supervivientes de cancer pediatrico’

La puesta en marcha de las medidas preventivas generales (dieta, medio
ambiente y ejercicio fisico) que se le entregan al paciente y su familia en este
programa son herramientas clave que van a ayudar a mejorar la calidad
ambiental y de vida. Y ayudarén a disminuir segundos tumores en la vida adulta,
a disminuir la morbilidad relacionada con los efectos tardios o a retrasar su

aparicion hasta una etapa adulta mucho mas avanzada.
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Las lineas discontinuas muestra el efecto sobre la supervivencia por la puesta en marcha de las
medidas preventivas generales (dieta, medio ambiente y ejercicio) en la carcinogénesis adulta.
Actlian en todas las etapas de la enfermedad (antes y después del diagndstico) prolongando la
supervivencia. ‘Cuantos antes empecemos mejor que mejor’.

Traduccion/adaptacion de:
Umar A, Dunn BK, Greenwald P. Future directions in cancer prevention. Nature Reviews / Cancer, 2012
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

Anexo 1.

Monitorizacion para un posible problema cardiovascular.

Cuando el superviviente entra en el programa de seguimiento (usualmente a los 2 afios

de finalizar el tratamiento de su enfermedad oncologica) la Unidad de Oncologia y

Hematologia Pediatrica solicita:
1) ECG; 1) Ecocardiograma o MUGA.

El seguimiento por parte de Cardiologia Pediatrica /Adultos se basa en una historia
clinica y exploracidn fisica, y como pruebas complementarias el ECG (en el que
valoraremos la presencia de arritmias,crecimientos e hipertrofias, alteraciones de
repolarizacion y medida del QT corregido) y el Ecocardiograma (en el que valoraremos
aspectos anatdmicos junto con parametros de funcion ventricular tanto sistélica como
diastdlica). Otras técnicas y marcadores que pueden ser utiles y a los que podemos
recurrir Son: Resonancia Magnética, Ventriculografia isotopica, BNP y Pro-BNP y

Troponina T.

A partir de este momento el protocolo a administrar por la Seccion de Cardiologia

Pediatrica / Adultos es el siguiente:

Edad al inicio del Radiacion Dosis total Frecuencia de
tratamiento™ toracica antraciclinas** (mg/m2) | Ecocardiograma™***
<1 afio Si Cualquiera Anual
No <200 Cada 2 afios
>/=200 Anual
1 a 4 afios Si Cualquiera Anual
No <100 Cada 5 afios
>/=100 a 300 Cada 2 afios
>/=300 Anual
>/=5 afios Si <300 Cada 2 afios
>/=300 Anual
No <200 Cada 5 afios
>/=200 a 300 Cada 2 afios
>/=300 Anual
Cualquier edad con descenso seriado de la funcidn ventricular Anual

* Edad durante el primer tratamiento con antraciclinas o con radiacion de algun drea tordcica
(cualquiera que fuese administrado primero)

** Basado en la dosis total equivalente a doxorubicina.
*** En algunos centros se solicita el MUGA scans pero no ha demostrado mas valor que la

ecocardiografia.
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

Anexo II.

Consejos de salud desde el punto de vista cardiovascular con el fin de reducir
riesgos a largo plazo en estos pacientes:

1) Mantener peso (IMC: 20-23) y presion arterial adecuados asi como una dieta
saludable

2) Realizar ejercicio aerobico regularmente (correr, nadar, etc) y evitar el ejercicio
intenso isométrico (levantamiento de pesas, lucha, etc)

3) Evitar el tabaco y otras drogas ilegales. Limitar la ingesta de alcohol (1 copa de vino
maximo al dia).

4) En presencia de un intervalo QTc largo hay que asesorar respecto a medicamentos
que pueden prolongarlo mas (antidepresivos triciclicos, antifungicos, antibioticos

macroélidos, etc)
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Programa de Largo Seguimiento de Pacientes con Cdncer Pedidtrico. Region de Murcia.
GUIA RESUMEN. INFORMACION DIRIGIDA A PROFESIONALES/PADRES/ADOLESCENTES. Versién 0.0

VACUNACION DE PACIENTES CON ASPLENIA ANATOMICA O
FUNCIONAL

La administracién de vacunas contra Streptococcus pneumoniae, Neisseria meningitidis
y Haemophilus influenzae tipo b, son de especial relevancia y debe ser realizada en el

momento adecuado. http://www.murciasalud.es/principal.php

(Murciasalud/vacunas/pautas y protocolos de vacunacion)

PROFILAXIS ANTIBIOTICA EN PACIENTES CON
ASPLENIA/HIPOESPLENIA

Actualmente se recomienda profilaxis antibidtica diaria frente a enfermedad
neumococica invasora para la mayoria de los pacientes con A/H, sin importar su
inmunizacion antineumococica, sobre todo en nifios de riesgo particularmente elevado
(neoplasias), menores de 5 afios, en los que se dard durante 1-2 afios o hasta que
cumplan esa edad, con la siguiente pauta:TABLA II. Profilaxis antibidtica

recomendada en pacientes con A/H.

<2 aifios Penicilina V oral 125 mg/12 horas o amoxicilina 10 mg/kg/12 horas

2-12 aiios Penicilina V oral 250 mg/12 horas o amoxicilina 250 mg/12 horas

> 12 aiios Penicilina V oral 500 mg/12 horas o amoxicilina 250-500 mg/12 horas
Moreno Pérez D, Nufiez Cuadros E, Vicente Martin M.J, Rivera Cuello M, Garcia
Martin F.J.. Manejo de nifios con asplenia/hipoesplenia. Protocolos diagndstico-

terapéuticos de la AEP: Infectologia pediatrica
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Alimentos ricos en calcio

Mg de calcio. Racion de alimento

424,00
314,00
276,40
166,00
150,00
150,00
128,00
127,00

126,00
125,00
121,00
120,90
119,00
100,00
90,00
89,00
80,00
72,00
60,00
56,20
51,00
50,40
46,67
44,00
41,00
40,00
38,60
38,00
35,67

35,00
34,80
34,70
33,60

9. Queso curado, semicurado, o cremoso (un trozo, 50 gramos)
29. Una lata pequefia de conserva de sardinas o caballa en aceite
66. Pizza (1 porcion o racion, 200 g)

7. Yogur desnatado (uno, 125 gramos)

11. Helados (1 cucurucho, vasito o bola)
33. Marisco: gambas, cangrejo, langostino, langosta (1 racién 100 g)
31. Almejas, mejillones, ostras (1 racion, 100 g)

10. Natillas, flan, puding casero (uno)
46. Legumbres: lentejas, garbanzos, judias pintas o blancas (1 plato
mediano)(media del grupo en folato y selenio)

2. Leche semi-desnatada (1 vaso, 200cc)

6. Yogur entero (uno, 125 gramos)

3. Leche desnatada (1 vaso, 200cc)

1. Leche entera (1 vaso o taza, 200 cc)
45b. habas secas (100g)

57. Frutos secos: almendras, cacahuetes, pifiones (1 platito o bolsita, 30g)
60. Cereales desayuno (30 g en seco)
34. Espinacas o acelgas cocinadas (1 plato mediano)
45b. guisantes secos (100g)

8. Requesdn, queso blanco o fresco (una porcidn o racion, 100 g)

12. Huevos de gallina (uno)

4. Leche condensada (1 cucharada) (20 g)
27. Otros pescados azules: caballa, sardinas, boqueron/anchoas, salmon
57b. Frutos secos: avellanas (1 platito o bolsita, 30g)
43. Alcachofas (una racién o plato mediano, 100 g)
47. Naranjas, mandarinas (Una)
40. Judias verdes cocinadas (1 plato)
87. Zumo de frutas envasado (1 vaso o envase de 200cc)
57d.Higo y Breva
57c. Frutos secos: pistachos (1 platito o bolsita,30g)
26. Pescado hervido o plancha AZUL: atun, emperador, bonito (plato o
racion)
59. Pan integral (Pieza pequeiia o 3 rodajas de pan de molde) 60 gr
36. Lechuga, endibias, escarola (1 plato mediano)
58. Pan blanco (Una pieza pequefia o 3 rodajas de pan de molde, 60 g)
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SECUELAS NEUROPSICOLOGICAS

una vez sospechado o nifios en riesgo de desarrollar estas secuelas seran
derivados a la Unidad de Psicologia Clinica de la Infancia y Adolescencia.
Principalmente, las causas de los efectos tardios neuropsicoldgicos adversos suelen ser
multifactoriales, siendo las principales la localizacion del tumor (en Sistema Nervioso
Central (SNC) se evidencian mas secuelas), metastasis, tratamientos, asi como
infecciones, fiebre, y otras complicaciones de la propia medicacion/terapia aplicada.

Si bien las primeras investigaciones ofrecian resultados contradictorios sobre los
efectos de los tratamientos oncoldgicos sobre la inteligencia, actualmente se dispone de
datos suficientes que demuestran déficit especificos intelectuales en funcidon de
diferentes variables clinicas e individuales. De manera especifica, se vienen constatando
resultados inferiores en el CI manipulativo que en el verbal, ya que su puntuacién
parece ser mas sensible al dafio en el SNC. Ademads de la disminucion en los cocientes
de inteligencia, las investigaciones muestran déficit en diferentes habilidades cognitivas,

principalmente atencion, habilidades motoras, memoria y en logros académicos.

La evaluacion de secuelas neuropsicoldgicas en menores que padecen o han padecido
cancer, ha de realizarse mediante pruebas estandarizadas, validas y fiables, y aplicadas

por profesionales con experiencia en esta area.

A continuacion se detallan algunos de los instrumentos de evaluacion neuropsicoldgica

mas utilizados en nuestra Unidad.

- Cuestionario de Madurez Neuropsicoldgica Infantil (CUMANIN) (Portellano et
al., 2000). Este instrumento aporta 15 indices de habilidades neuropsicologicas
distribuidos de la siguiente manera: 12 escalas, de las cuales, 8 son escalas
principales (Psicomotricidad, lenguaje articulatorio, lenguaje expresivo, lenguaje
comprensivo, estructuracidon espacial, visopercepcion, memoria iconica y ritmo)
y 4 escalas adicionales (Fluidez verbal, Atencidn, Lectura y Escritura). Se evalaa
lateralidad (ojo/mano/pie). Y se obtiene un Cociente de Desarrollo Verbal, un

Cociente de Desarrollo no Verbal, y un Cociente de Desarrollo Global.
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- Evaluaciéon Neuropsicoldgica de las Funciones Ejecutivas en Nifios (ENFEN).
(Portellano, Arias y Zumarraga, 2009). Se aplica a menores de entre 6 y 12 afios.
Evalua el nivel de madurez y del rendimiento cognitivo en actividades
relacionadas con las funciones ejecutivas. Consta de 4 pruebas: Fluidez

(fonoldgica y semantica), Senderos, Anillas e Interferencia.

- Diagnostico Neuropsicoldgico Infantil (LURIA-DNI). Se aplica a menores de
edades comprendidas entre los 7 y los 10 afios.
Las areas que componen esta prueba son: Motricidad manual, Regulacion
verbal, Estructuras ritmicas, Tacto, Cinestesia, Percepcidon visual, Orientacion
espacial, Audicion fonémica, Comprension simple, Comprension gramatical,
Articulacion del lenguaje, Denominacion, Andlisis fonético, Escritura, Lectura,
Estructura numérica, Operaciones aritméticas, Memoria inmediata y Memoria

logica.

- Diagnéstico Neuropsicoldgico de Adultos (LURIA-DNA). Se aplica a partir de
11 afios. Consta de 5 grandes 4reas: Area Visoespacial (compuesta por Percepcion
visual y Orientacién espacial), Area del Lenguaje oral (Habla receptiva y Habla
expresiva), Area de la Memoria (compuesta por Memoria inmediata y
Memorizacién 16gica), Area intelectual (Dibujos tematicos y Actividad

conceptual) y una Prueba especifica que evaltia Atencion.

Por ultimo, consideramos necesario hacer un especial hincapié en la necesidad,
una vez delimitadas las secuelas neuropsicoldgicas, de instaurar programas de
rehabilitacion cognitiva, aplicados de manera sistematica a todos los menores afectos de

estas patologias.
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Programa de Largo Seguimiento para Pacientes de Cancer Pediitrica (infantil o
adolescentes)

Coordinacion cientifica del Programa

* Dr. Jose L Fuster Soler. Oncdlogo pediatra. Responsable de la Seccion de Oncologia y
Hematologia Pedidtrica. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico Univ. Virgen de la Arrixaca.
Murcia, Espaiia

* Dr. Juan A Ortega Garcia. Pediatra ambiental. Doctor en Medio Ambiente y Cadncer
Pedidtrico. Unidad de Salud Medioambiental Pediatrica. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico
Univ. Virgen de la Arrixaca. Murcia, Espaiia

Coordinacion administrativa

e D. Damian Sanchez Martinez. Coordinador administrativo. Unidad de Salud Medioambiental

Pediatrica. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico Univ. Virgen de la Arrixaca. Murcia, Espaiia

Asesores en esta guia resumen (por orden alfabético primer apellido):

* Dr. Santiago Alfayate Miguelez. Seccion de Infecciosas. Servicio de Pediatria. Hospital
Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Esparia

* Dr. Jose Luis Alonso Romero. Coordinador de la Unidad de Mama. Servicio de Oncologia.
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Espariia

* Dra. Mar Bermudez Cortés. Seccion de Oncologia y Hematologia Pedidtrica. Servicio de
Pediatria. Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia, Esparia

* Lcda. Alicia Canovas Conesa. Quimica investigadora colaboradora. Unidad de Salud
Medioambiental Pedidtrica. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico Universitario Virgen de la
Arrixaca. Murcia, Esparia

*  Dr. Alberto Carceles Alvarez. Médico de Familia. (proyecto fin de master). Unidad de Salud
Medioambiental Pediatrica. Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia.
Espaiia

*  Dr. Pedro Cortes Mora. Seccion de Gastroenterologia. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico
Universitario Santa Lucia. Cartagena, Esparia

* Dra. Arancha Escribano. Seccion de endocrinologia. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Esparia

* Dra. Isabel De la Fuente Muiioz. Servicio de Oncologia Radioterapica. Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Esparia

* Dr. Josep Ferris i Tortajada. Seccion de Oncologia Pedidtrica. Servicio de Pediatria. Hospital
Universitari i Politecnic La Fe, Valencia, Esparia

* Dra. Ana Galera Miiiarro. Seccion de Oncologia y Hematologia Pedidtrica. Servicio de
Pediatria. Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia, Esparia

* Dr. Jose Manuel Guia Torrent. Cardiologia Pedidtrica. Servicio de Pediatria. Hospital

Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Esparia
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* Dra. Sonia Hernandez Loépez. Unidad de Psicologia Clinica de la Infancia y Adolescencia.
Servicio de Pediatria. Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Espaia

* Dra. Diana Carolina Jaimes Vega. Programa Prevencion de Drogas, Unidad de Salud
Medioambiental Pediatrica. Hospital Clinico Univ. Virgen de la Arrixaca. Murcia, Esparia

*  Maria Esther Llinares Riestra. Seccion de Oncologia y Hematologia Pedidtrica. Servicio de
Pediatria. Hospital Clinico Univ. Virgen de la Arrixaca. Murcia, Espaiia

* Prof. Fernando Lépez-Hernandez. Sistemas de informacion Geogrdfica. Departamento de
Meétodos Cuantitativos 'y Matemadtica Espacial. Universidad Politécnica de Cartagena,
Cartagena, Murcia, Esparia

* Dr. Jorge Martinez Escribano. Servicio de Dermatologia. Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca. Murcia. Espaiia

*  Dr. Manuel Molina Boix. Vicepresidente de la Asociacion Espariola Contra el Cancer, Murcia.
Jefe de Servicio de Medicina Interna. Hospital Clinico Univ. Virgen de la Arrixaca. Murcia,
Espaiia.

*  Dr Mariano Rigabert Montiel. Servicio de Urologia. Hospital Clinico Universitario Virgen de
la Arrixaca. Murcia, Esparia.

* DUE Miguel F Sanchez Sauco. Unidad de Salud Medioambiental Pedidtrica. Servicio de
Pediatria. Hospital Clinico Univ. Virgen de la Arrixaca. Murcia, Esparia

*  Dr. Manuel Sanchez Solis de Querol. Jefe de Servicio de Pediatria. Neumologia Pediatrica.
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Espariia

*  Dra. Carmen Vicente Calderén. Seccion de Nefrologia. Servicio de Pediatria. Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca. Murcia. Esparia

* Dra Teresa Martinez Menchén. Servicio de Dermatologia. Hospital Clinico Universitario

Virgen de la Arrixaca. Murcia. Espaiia

Esta guia VERSION 0.0 es un borrador avanzado y ha sido enviada a numerosos grupos y
expertos por lo que esta sujeta a revision. Contempla la recepcion de los comentarios de
nuevos asesores para una publicacion final en su version 1.0. prevista durante la segunda
quincena de mayo de 2013.

Murcia a 1 de mayo de 2013
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