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WHAT IS NON-HODGKIN LYMPHOMA?

Non-Hodgkin lymphoma is a cancer that develops from cells that make up the lymph system. The lymph
system includes specialized cells and organs, such as lymph nodes, the spleen, tonsils, and bone marrow.
These are located in various places around the body and are responsible for helping to protect the body
from infection.

Non-Hodgkin lymphoma can start anywhere in the body but is most often located in the head/neck, chest,
or abdomen (belly).

The Lymph System
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Neck (cervical)

lymph nodes

Armpit (axillary)
lymph nodes
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lymph nodes

WHAT TYPES OF NON-HODGKIN LYMPHOMA OCCUR IN
CHILDREN?

There are three main types of non-Hodgkin lymphoma that occur in children. Small B-cell non-Hodgkin
lymphoma is one type; it is also known as “Burkitt’s lymphoma.” This type accounts for 30%-40% of
non-Hodgkin lymphoma cases and usually starts in the abdomen, or belly. Another type of mature B cell
lymphoma, diffuse large B cell lymphoma (DLBCL), is more commonly found in adults, and the incidence
increases with age in both males and females. Lymphoblastic lymphoma (sometimes called T-cell lym-
phoma) accounts for approximately 30% of non-Hodgkin lymphoma and is most often found in the chest.
It can also be found in lymph nodes. Large cell lymphoma, the third type, accounts for approximately
30%—-35% of non-Hodgkin lymphoma and can be found in the lungs, bones, and skin as well as lymph
nodes.




WHAT ARE SOME SYMPTOMS OF
NON-HODGKIN LYMPHOMA?

Symptoms of non-Hodgkin lymphoma depend on its location in the body.
For example, if the main tumor is located in the chest, the child may have

a cough, shortness of breath, difficulty breathing, or chest pain. If there

is a tumor in the belly, the child may have pain, bloating, nausea, vomit-
ing, constipation, or diarrhea. Some children may have swollen necks or
bumps around the collarbones.

WHAT CAUSES NON-HODGKIN LYMPHOMA?

We do not know what causes non-Hodgkin lymphoma. There is some association between the Epstein-
Barr virus (EBV) and the African type of non-Hodgkin lymphoma; however, this association does not
typically occur in the United States. Non-Hodgkin lymphoma is not contagious.

WHO GETS NON-HODGKIN LYMPHOMA?

Non-Hodgkin lymphoma accounts for approximately 4%-5% of cancer occurring in children with about
800 cases diagnosed each year in the United States. Non-Hodgkin lymphoma is rare in children younger
than 2 years of age. Burkitt's lymphoma occurs more in children 5-14 years old, while large cell lymphoma
occurs more in teenagers 15-19 years old. Lymphoblastic lymphoma occurs at a similar rate for children
and teenagers. There is an increased incidence in boys compared to girls in all the types (3:1). Non-Hodg-
kin lymphoma is more often diagnosed in White children compared to other racial groups. Also, children
who have weakened immune systems or diseases that affect the immune system, or those who have had
an organ transplant are at higher risk of developing non-Hodgkin lymphoma.

IS NON-HODGKIN LYMPHOMA INHERITED?

Non-Hodgkin lymphoma does not appear to be inherited. However, children who already have an inher-
ited medical condition may have an increased chance of developing non-Hodgkin lymphoma.

WHAT IS METASTASIS?

Metastasis refers to tumor cells that have spread from the original tumor location (primary site) to other parts
of the body. Non-Hodgkin lymphoma cells can spread to the lungs, other lymph nodes, the bones and the
bone marrow (area inside the bones where blood cells are made), and the spinal fluid. It is important to evalu-
ate if any metastases are present to help determine the type of treatment your child will receive.
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WHAT IS STAGING?

Staging is the process of determining the location and amount of the
disease at the time of diagnosis. This helps to determine the best treat-
ment. The staging system usually used for children with non-Hodgkin
lymphoma is called the “St. Jude Staging System” and is divided into
four stages.

STAGE |

There is only one tumor or involved lymph node in one part of the body

(such as the neck or underarm). The tumor is not in the chest or the belly.
There is no metastasis, and it has not spread to other areas.

STAGE Il

There is one tumor that has spread to nearby lymph nodes. Another possibility is two or more lymph
nodes or tumors located on the same side of the diaphragm (the breathing muscle that separates the
chest and belly areas). For example, there might be a lymph node in the neck and one in the underarm
but not one in the neck and one in the groin (opposite sides of the diaphragm). Another area of involve-
ment may be the intestine.

STAGE 11l

There is tumor in the chest or belly that cannot be completely removed by surgery, or there are two
or more lymph nodes on both sides of the diaphragm that are affected. Sometimes the tumor may be
located near the spine. For example, a lymph node may be located in the neck and groin area.

STAGE IV

The tumor has spread from its original location to the bone marrow or central nervous system (brain or
spinal fluid).

WHAT TESTS AND PROCEDURES WILL MY CHILD NEED?

In order to diagnose non-Hodgkin lymphoma and determine the extent of your child’s disease, a number
of tests and procedures are necessary. The first step will be a complete history of the illness and a physical
examination. Any previous illnesses or organ transplants, as well as immune system problems, should be
discussed with the healthcare team. The following tests may be needed.

CHEST X RAY

A chest X ray is taken to look for enlarged lymph nodes inside the chest or lungs. Efforts will be made to
minimize your child’s exposure to X rays.

CT SCAN

The computed tomography (CT) scan is a computer-assisted X ray that shows detailed pictures of internal
organs and tumors. It is a very important and useful test for looking at non-Hodgkin lymphoma in the
chest, belly, and pelvis. It is a painless test, but your child must be able to lie still during the scan. Some
children require sedation to help them lie still. If your child is having a CT scan of the belly, he or she will
be asked to drink a special dye that makes the pictures clearer. Some children may require a small amount




of dye to be injected through an intravenous (V) line as well. Generally, there are no side effects from
either type of dye; however, allergic reactions are possible.

MRI

Magnetic resonance imaging (MRI) is a test that is helpful in examining the brain and spinal cord for non-
Hodgkin lymphoma. MRI uses radio waves instead of X rays. A computer helps translate the pattern of
radio waves into very detailed pictures of parts of the body. The test is painless, but the machine makes
quite a bit of noise. Your child must be able to lie still; some children may require sedation.

PET SCAN

A positron emission tomography (PET) scan can be a very useful test because it is sensitive in determining
if enlarged lymph nodes contain non-Hodgkin lymphoma cells or are benign (not cancerous). A glucose
solution (type of sugar solution) that contains a slightly radioactive substance is injected through an IV line
and travels around the body; pictures are then taken with a special camera. Non-Hodgkin lymphoma cells
can absorb the glucose solution and “light up” on the pictures. The test is painless, but the test may take
a while and your child must be able to lie still. Some children require sedation. The substance is naturally
excreted from the body and no special precautions are needed.

GALLIUM SCAN

A gallium scan is very similar to a PET scan and can also detect areas of non-Hodg-
kin lymphoma. Instead of a glucose solution, a tiny amount of radioactive gallium
is injected through an IV line and travels around the body. Pictures are taken a few
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BONE SCAN

A bone scan may be done to see if the non-Hodgkin lymphoma cells are present in or have spread to any
of the bones. A small amount of dye is injected through an IV line and travels around the body. Pictures
are taken about 2-3 hours later. The test is painless, but your child needs to lie still for the pictures and
may require sedation.

ULTRASOUND

An ultrasound uses the echoes from sound waves to produce a picture of internal organs or tumors. It can
help find tumors in the belly and can also see if the kidneys have tumors in them or have become swollen
from being blocked by enlarged lymph nodes. An ultrasound is a painless test and uses no radiation. Your
child lies on a table for a short time. If the ultrasound is of the belly, your child may not be able to eat or
drink for several hours before the test.

BLOOD TESTS

Blood tests are done to monitor your child’s blood cells and body chemistries. The complete blood cell
(CBC) count is used to detect anemia (low hemoglobin) and can also detect changes in the white blood
cells (infection-fighting cells) and platelets (cells that help the blood to clot properly). Chemistries monitor
changes in kidney and liver function. Other blood tests look for substances such as lactate dehydroge-
nase (LDH) and erythrocyte sedimentation rate (ESR), which can be indicators or markers of disease in
children with non-Hodgkin lymphoma.




BONE MARROW ASPIRATION AND BIOPSY

Bone marrow aspiration and biopsy are done to help determine if the non-Hodgkin lymphoma cells

have spread to the bone marrow, the blood-producing factory in the body. Aspiration involves inserting

a special needle into one of the bones (usually the back of the hip bone) and drawing a small amount

of bone marrow (liquid part) out into a syringe. The biopsy is done after the aspiration is completed and
includes taking a very small piece of bone (bone chip) and sending it to the laboratory for review. This test
helps determine the stage of the disease. The procedure is uncomfortable; most children are given pain
medicine or sedated during the test.

LUMBAR PUNCTURE

This test is done to determine if any non-Hodgkin lymphoma cells have spread to the brain or spinal cord. A
needle is inserted between the spaces of the spinal bones in order to obtain a sample of cerebrospinal fluid
(CSF). This test can be slightly uncomfortable. Some children are given sedation to help them lie still.

PLEURAL OR PERITONEAL FLUID ASSESSMENT

Sometimes non-Hodgkin lymphoma cells can spread to the thin membranes inside the pleural (chest)
or peritoneal (belly) cavities, causing fluid to accumulate. Testing of the fluid can be done by inserting a
needle through the skin into the chest or belly and withdrawing a small sample of the fluid. Your child’s
skin is numbed with a local anesthetic. Most children will be sedated for the procedure. This procedure
may be done in place of a tumor biopsy in certain situations.

TUMOR BIOPSY

In order to obtain an accurate diagnosis and determine the type of non-Hodgkin lymphoma, a biopsy is
needed. A biopsy is routinely done by removing one of the enlarged lymph nodes or removing a small part
of the tumor. The biopsy is usually performed in the operating room by a surgeon. Some medical centers
perform the biopsy in the radiology department. In some cases, the biopsy sample is obtained through a
needle that is guided into the lymph node or tumor (fine-needle aspiration biopsy). In other cases, an incision
is made. Your child’s comfort and anxiety level will always be considered in planning procedures that involve
needles.

VENOUS ACCESS DEVICE

A venous access device (VAD), sometimes called a “central line,” is a permanent IV tube that can be used
for the duration of your child’s therapy. A VAD can be used to administer medications, chemotherapy,
blood products, and nutritional support when needed, as well as to draw blood for testing. It is inserted
when your child is under heavy sedation or anesthesia. A VAD is used in some but not all children.

HOW IS NON-HODGKIN LYMPHOMA TREATED?

Non-Hodgkin lymphoma is primarily treated with chemotherapy. Surgery is performed to obtain a
biopsy to make a diagnosis. Surgical removal of the tumor may be done for children with Burkitt's-type
non-Hodgkin lymphoma. Radiation is not usually used to treat non-Hodgkin lymphoma, except in certain
emergency situations, such as breathing problems.




CHEMOTHERAPY

Chemotherapy refers to treatment using medications that help kill
cancer cells. Multiple types of chemotherapy medications are used in
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Monoclonal antibodies are medications that are made in a laboratory and used for some types of cancer.
They are usually given along with chemotherapy. These antibodies are made to “attach” to specific mark-
ers on the tumor cells. Once this happens, the cells become more visible to the body's immune system.
The immune system can then help attack those cells. Your healthcare team will inform you if a monoclonal
antibody will be part of your child’s treatment regimen.

SURGERY

Surgery is sometimes performed to remove the primary tumor in children with Burkitt's-type non-Hodgkin
lymphoma. The timing of the surgery depends on the site and extent of the tumor; it is often done after
several rounds of chemotherapy have been given to help shrink the tumor. Surgery may also depend on
whether any nerves or blood vessels are located near or around the tumor. If surgery is necessary, the
surgeon and healthcare team will explain what to expect during the recovery period.

HOW LONG WILL MY CHILD'S THERAPY LAST?

The length of therapy depends on the type and stage of non-Hodgkin lymphoma and the treatment plan.
Chemotherapy can last from several weeks to 2 years, depending on the type and stage of non-Hodgkin
lymphoma. Your child's doctor and healthcare team will review the treatment plan with you in detail.

WHAT IS MY CHILD’S PROGNOSIS?

Non-Hodgkin lymphoma has a very good prognosis. Overall survival of children with non-Hodgkin lym-
phoma is now more than 80%, and the majority of children are cured.

WHAT IF THE NON-HODGKIN LYMPHOMA COMES BACK
AFTER TREATMENT?

It is possible for the cancer to come back, or recur. If this happens, treatment with additional chemother-
apy, monoclonal anitbodies, or stem cell transplant may be offered. A stem cell transplant involves the
administration of very high-dose chemotherapy followed by infusion of previously collected stem cells.
The stem cells hep the bone marrow to make new blood cells and provide immune function.




ARE AVAILABLE?

Most advances made in the treatment of non-Hodgkin lymphoma
have been gained through a process known as “clinical trials.”
Clinical trials use research to develop better ways to treat patients
with non-

Hodgkin lymphoma. In clinical trials, the best known (standard)
treatment is compared with a new (experimental) treatment that is
believed to be as good as, and possibly better than, the standard
treatment. Clinical trials allow doctors to determine whether prom-
ising new treatments are safe and effective. Participation in clinical
trials is voluntary. Before you are asked to make a decision about
your child’s participation in a clinical trial, the healthcare team will

WHAT NEW METHODS OF THERAPY

discuss it with you in detail, including the risks and benefits.

HOW CAN | WORK WITH THE HEALTHCARE TEAM?

The care of your child requires a team approach. You are a key player on your child's healthcare team.

You know your child better than anyone else, and your input is important. Other members of your child’s

healthcare team include doctors, nurses, and social workers.

Always communicate openly with the other members of your child’s healthcare team. Ask questions when

you are unsure about anything. It may help to write down your questions as you think of them. This will

help you remember all of your questions when you must meet with the healthcare team.

Important questions you may want to ask

What stage is the cancer, and what does that mean?
What treatment choices are available?

What treatment do you recommend and why?

What are the risks or side effects during the treatment?

What are the risks and side effects after the treatment?

What are my child's chances for survival?

What are the chances for recurrence?




B
ARE MY FEELINGS NORMAL?

Hearing that your child has cancer is often shocking and over-
whelming. Many parents say, "I didn't remember anything after the
words ‘your child has cancer.’” Parents often feel numb and have

a hard time believing the diagnosis. It is important to know this is
normal and expected. Most families have difficulty processing all of
the information the healthcare team is providing them in the begin-

ning. However, with time, information will be absorbed.

Many families feel responsible somehow for their child’s disease.

Feelings of guilt because they could not protect their child from illness or about the amount of time it
took to diagnose the child are also common. This disease was not caused by anything that you did or did
not do. The cause of childhood cancer is not known. Symptoms are often the same as many childhood
illnesses, and it may have taken a while for the diagnosis of non-Hodgkin lymphoma to be made.

Feelings of sadness, anger, and helplessness about your child’s diagnosis are also common. These
feelings are normal. Each member of your family may express these emotions in different ways and at
different times. Talking honestly with each other about these feelings, emotions, and reactions will help
everyone in your family. Keep in mind there is no right or wrong way to feel. Each family member needs
the chance to express his or her feelings when they are ready and in their own way.

Talking to friends, family, and members of the healthcare team can be difficult at times, but expressing
your feelings can help you cope. Your child will benefit from family and friends showing their care through
communication and support.

HOW CAN | HELP MY CHILD?

Children often think that something they did caused their cancer; reinforce that this is not the case. Make
sure your child understands that your feelings of anger and sadness are directed at the cancer and not at
him or her. This will help you maintain closeness and keep your relationship honest. Your child will need
to share his or her feelings with someone trusted. Sometimes, children choose to share feelings with
someone other than a parent because they are afraid they might upset the parent. Don't be afraid to ask
your child about his or her feelings—it may be what your child is waiting for. Also, don't be afraid to share
information about what is happening and why with your child. The things children sometimes imagine on
their own are often more frightening than what is actually happening.

In spite of your child’s disease, keep in mind that he or she is still a child first. All children need love, atten-
tion, the opportunity to learn and try new skills, and limits. As your child goes through cancer treatment,
keep in mind that he or she still has all the needs of a growing child. Do not avoid talking to your child
about therapy; instead, use direct terms and explanations your child will understand. Children tolerate treat-
ment better if they understand it and are allowed to help make decisions about their care when appropriate.

As a parent, it may be difficult to watch your child undergo cancer therapy. Your child may sometimes seem
sicker than before the therapy began. Your feelings about what your child is going through during treatment
must be balanced with the knowledge that treatment provides the chance of curing the disease and having
your child live a full and meaningful life. Accepting the changes in your child that the non-Hodgkin lymphoma
and the treatment may cause is often difficult, but keep in mind that many of them, such as hair loss, are often
temporary. Always remember that, despite outward changes, your child is still the same person on the inside.
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IS MY CHILD’S DIET IMPORTANT DURING TREATMENT?

Yes. Research has shown that well-nourished children tolerate therapy better and experience fewer treatment

delays. Nausea and vomiting can be a distressing side effect of treatment, and your child’s healthcare team will
prescribe medications to help prevent and treat these side effects. Your child may have difficulty eating normal
meals during treatment. Foods that are appealing to your child will be tolerated better. Offer foods that are
high in calories, protein, and carbohydrates. Small, frequent meals are often better tolerated than three larger
meals. When possible, avoid junk foods and foods that are high in salt in favor of more nutritious foods.

If your child is on steroid medications, such as prednisone or decadron (dexamethasone), his or her appe-
tite will likely be increased. While on these medicines your child may be constantly hungry and may crave
unusual foods. Your child may want one particular food constantly. Try to keep healthy snacks on hand.
Steroids may cause your child to gain weight and develop a round face and puffy appearance; these side
effects are temporary.

Your child's hydration status is also an important part of his or her well being. It is important to offer your
child fluids to drink frequently throughout the day. If your child is not drinking enough fluids, he or she may
become dehydrated. Signs of dehydration include decreased urine output, dizziness, and a dry mouth.

Multivitamins, herbs, and medicines should be avoided unless approved by your child's healthcare team.
They can interact with your child's chemotherapy.

A dietician is a part of your child’s healthcare team. He or she is trained in the calorie and nutritional needs
of children. The dietician can provide you with information regarding your child’s dietary needs as well as
ideas about how you can meet these needs during treatment. Your child's healthcare team will monitor your
child’s nutritional status, height, and weight during and after treatment in order to try to prevent problems.
When there is a concern about nutritional problems, your child’s healthcare team will intervene.

CAN MY CHILD ATTEND SCHOOL
DURING TREATMENT?

Your child’s ability to attend school during therapy will de-
pend on the intensity of the treatment as well as your child’s
response to treatment. There may be extended periods when
your child is unable to attend school because of hospitaliza-
tions or treatments. However, it is important that, even during
these times, your child keep up with his or her schoolwork.
Talk with your child’s healthcare team and school about ar-

ranging for homebound services, including a tutor, until he

or she is able to return to school. Many children’s hospitals have school programs that allow patients to
attend school while hospitalized. These programs often help coordinate home tutors as well as obtain
homework and schoolwork.

Discuss your child’s ability to attend school with the healthcare team. Some children are able to attend
school between hospitalizations or treatments and use homebound services. The healthcare team can help
coordinate the school services your child needs. When a child returns to school for the first time after start-
ing treatment or at the end of therapy, many healthcare teams go to the school to educate teachers and
students prior to a student’s return. Once your child does return to school, the healthcare team can continue
to assist you with getting any special services your child may need.




WHERE CAN | GET MORE INFORMATION ABOUT
NON-HODGKIN LYMPHOMA?

The following Web sites have useful information about non-Hodgkin lymphoma:

American Cancer Society
Www.cancer.org

The Children’s Oncology Group
www.curesearch.org

The Leukemia and Lymphoma Society
www.lls.org

The National Cancer Institute
WWW.Cancer.gov

The National Children’s Cancer Society
www.nationalchildrenscancersociety.org
www.beyondthecure.org
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¢ QUE ES EL LINFOMA NO HODGKIN?

El linfoma no Hodgkin es un cédncer que se desarrolla a partir de las células que forman el sistema
linfético. El sistema linfatico contiene células y érganos especializados, como los ganglios linfaticos, el
bazo, las amigdalas y la médula dsea. Estos se encuentran en varios lugares alrededor del cuerpo y son
responsables de ayudar a proteger el cuerpo de las infecciones.

El linfoma no Hodgkin puede comenzar en cualquier parte del cuerpo, pero aparece con mayor frecuencia
en la cabeza, el cuello, el térax o el abdomen (vientre).

El sistema linfatico

Amigdalas

Ganglios linfaticos

del cuello (cervical)

Ganglios linfaticos
axilares (axilas)

Ganglios linfaticos
inguinales (ingle)

¢ QUE TIPOS DE LINFOMA NO HODGKIN PUEDEN
PRESENTARSE EN NINOS?

Existen tres tipos principales de linfoma no Hodgkin en nifios. El linfoma no Hodgkin de células B peque-
fias es uno y también se conoce como “linfoma de Burkitt”. Este tipo da cuenta del 30% al 40% de los
casos de linfoma no Hodgkin y generalmente comienza en el abdomen o vientre. El linfoma difuso de
células B grandes (DLBCL), que es otro tipo de linfoma de células B maduras, se encuentra con mayor
frecuencia en adultos y su incidencia aumenta con la edad tanto en hombres como en mujeres. El linfoma
linfoblastico (a veces llamado linfoma de células T) representa aproximadamente el 30% del linfoma no
Hodgkin y se encuentra con mayor frecuencia en el torax; también se puede encontrar en los ganglios
linfaticos. El linfoma de células grandes es el tercer tipo y da cuenta de aproximadamente del 30% al
35% del linfoma no Hodgkin y se puede encontrar en los pulmones, los huesos y la piel, asi como en los
ganglios linfaticos.




¢:CUALES SON ALGUNOS SINTOMAS DEL
LINFOMA NO HODGKIN?

Los sintomas del linfoma no Hodgkin dependen de dénde se encuentren
ubicados en el cuerpo. Por ejemplo, si el tumor principal se encuentra en
el térax, el nino puede tener tos, dificultad para respirar, falta de aliento o
dolor en el pecho. Si hay un tumor en el vientre, el nifio puede tener do-
lor, hinchazdn, nduseas, vomitos, estrefiimiento o diarrea. Algunos nifos
pueden presentar hinchazén en el cuello o protuberancias alrededor de

las claviculas.

¢ QUE CAUSA EL LINFOMA NO HODGKIN?

No se sabe qué es lo que causa el linfoma no Hodgkin. Existe cierta asociacién entre el virus de Epstein-
Barr (VEB) y el tipo africano de linfoma no Hodgkin; sin embargo, no es usual que esta asociacién se dé
en los Estados Unidos. El linfoma no Hodgkin no es contagioso.

¢ QUIEN PUEDE CONTRAER EL LINFOMA NO HODGKIN?

El linfoma no Hodgkin representa aproximadamente entre el 4% y el 5% del cdncer que ocurre en nifios
en los Estados Unidos, con aproximadamente 800 casos diagnosticados cada afio. El linfoma no Hodgkin
es raro en ninos menores de 2 afos. El linfoma de Burkitt ocurre més en nifios de 5 a 14 afos, mientras
que el linfoma de células grandes ocurre mas en adolescentes de entre 15y 19 afios. La proporcion de
linfoma linfobléstico es similar en nifios y adolescentes. La incidencia de todos los tipos es mayor en los
nifios que en las nifias (3: 1). El linfoma no Hodgkin se diagnostica con mayor frecuencia en nifios blancos
en comparacion con otros grupos raciales. Ademas, los nifilos que tienen un sistema inmune debilitado,
enfermedades que afectan el sistema inmunitario o que han recibido un trasplante de érganos, tienen un
mayor riesgo de desarrollar linfoma no Hodgkin.

¢ SE HEREDA EL LINFOMA NO HODGKIN?

Al parecer, el linfoma no Hodgkin no es hereditario. Sin embargo, los nifios que ya tienen una afeccién
médica hereditaria pueden tener una mayor probabilidad de desarrollar el linfoma no Hodgkin.

¢ QUE ES LA METASTASIS?

La metastasis se refiere a las células tumorales que se han diseminado desde la ubicacidn original del tumor
(sitio primario) a otras partes del cuerpo. Las células del linfoma no Hodgkin pueden extenderse a los
pulmones, a otros ganglios linfaticos, a los huesos, a la médula ésea (drea dentro de los huesos donde se
producen las células sanguineas) y al liquido cefalorraquideo. Es importante evaluar si hay metéstasis para
poder determinar el tipo de tratamiento que recibiré tu hijo(a).




]
¢ QUE ES LA ESTADIFICACION?

La estadificacién es el proceso de determinar la ubicacidn y la cantidad

de enfermedad en el momento del diagndstico. Esto ayuda a determi-
nar el mejor tratamiento. El sistema de estadificacién que generalmente
se utiliza en nifios con linfoma no Hodgkin se llama "“St. Jude Staging
System” (Sistema de estadificacién de St. Jude) y se divide en cuatro
etapas.

ETAPA O FASE |

Sélo existe un tumor o ganglio linfatico afectado en una parte del cu-
erpo (como el cuello o la axila). El tumor no se encuentra en el pecho ni en el vientre. No hay metéstasis y
no se ha extendido a otras &reas.

ETAPA O FASE Il

Existe un tumor que se ha extendido hacia los ganglios linfaticos cercanos. Otra posibilidad es que haya
dos 0 mas ganglios linfaticos o tumores ubicados en el mismo lado del diafragma (el musculo respiratorio
que separa las areas del pecho y el abdomen). Por ejemplo, puede haber un ganglio linfatico en el cuello
y otro en la axila, pero no uno en el cuello y otro en la ingle (lados opuestos del diafragma). Otra area
involucrada puede ser el intestino.

ETAPA O FASE llI

Existe un tumor en el pecho o en el abdomen que no se puede extirpar por completo mediante cirugia,
o hay dos 0 mas ganglios linfaticos afectados a ambos lados del diafragma. Algunas veces el tumor
puede estar ubicado cerca de la columna vertebral. Por ejemplo, un ganglio linfatico puede ubicarse en
el cuelloy en el 4rea de laingle.

ETAPA O FASE IV

El tumor se ha extendido desde su ubicacién original hasta la médula ésea o el sistema nervioso central
(cerebro o liquido cefalorraquideo).

¢ QUE PRUEBAS Y PROCEDIMIENTOS NECESITARA MI HIJO(A)?

Para diagnosticar el linfoma no Hodgkin y determinar el alcance de la enfermedad de tu hijo(a), sera
necesario realizar una serie de pruebas y procedimientos. El primer paso seré realizar una historia
completa de la enfermedad y un examen fisico. Cualquier enfermedad previa o trasplante de érganos, asi
como problemas del sistema inmunoldgico, deberé discutirse con el equipo de atencién médica. Puede
ser necesario realizar las siguientes pruebas.




RADIOGRAFIA DE TORAX

Se toma una radiografia del térax para buscar ganglios linfaticos agrandados dentro del torax o los pul-
mones. Se hara todo lo posible por minimizar la exposicién de tu hijo(a) a los rayos X.

TOMOGRAFIA COMPUTARIZADA (CT)

La tomografia computarizada (CT) es una radiografia que, por medio de una computadora, muestra
imagenes detalladas de los érganos internos y los tumores. Es una prueba muy importante y Util para
observar el linfoma no Hodgkin en el pecho, el abdomen y la pelvis. Es una prueba indolora, pero tu
hijo(a) debe permanecer quieto(a) durante el examen. Algunos nifios requieren sedacién para ayudarlos
a permanecer quietos. Si a tu hijo(a) le realizan una tomografia computarizada del abdomen, se le pedira
que tome un medio de contraste (tinte) especial que hace que las imédgenes sean mas claras. Es posible
que algunos nifios requieran que se les inyecte una pequena cantidad del medio de contraste a través de
una linea intravenosa (IV). En general, no hay efectos secundarios causados por ninguno de los dos tipos
de medio de contraste; sin embargo, las reacciones alérgicas son posibles.

IMAGEN DE RESONANCIA MAGNETICA (MRI)

La resonancia magnética (MRI) es una prueba que sirve para examinar el cerebro y
la médula espinal en busca del linfoma no Hodgkin. La resonancia magnética utiliza
ondas de radio en lugar de rayos X. Una computadora ayuda a traducir el patrén
de ondas de radio a imagenes muy detalladas de partes del cuerpo. La prueba es
indolora, pero la méaquina hace mucho ruido. Tu hijo(a) debe permanecer quieto(a),
en ocasiones se necesita sedacién para lograrlo.

TOMOGRAFIA POR EMISION DE POSITRONES (PET SCAN)

Una tomografia por emisién de positrones (PET) puede ser una prueba muy Util porque puede determi-
nar si los ganglios linféticos agrandados contienen células de linfoma no Hodgkin o son benignos (no
cancerosos). A través de una linea intravenosa se inyecta una solucién de glucosa (un tipo de solucién
azucarada) que contiene una sustancia ligeramente radiactiva que viaja por todo el cuerpo para, pos-
teriormente, tomar imagenes con una cémara especial. Las células de linfoma no Hodgkin absorben

la solucién de glucosa y aparecer como “iluminadas” o “alumbradas” en las imdgenes. La prueba es
indolora pero puede tomar un tiempo y los nifios deben quedarse quietos; algunos requieren sedacién.
La sustancia se elimina del cuerpo de forma natural y no se necesitan precauciones especiales.

GAMMAGRAFIA CON GALIO

La gammagrafia con galio es muy similar a la tomografia por emisién de positrones (PET) y también
puede detectar areas de linfoma no Hodgkin. En lugar de una solucién de glucosa, se inyecta a través

de una linea intravenosa una pequena cantidad de galio radiactivo que viaja por todo el cuerpo. Unos
dias después se toman fotos con una camara especial. La prueba es indolora, pero algunos nifios pueden
requerir sedacién para poder permanecer quietos.

GAMMAGRAFIA OSEA

Se puede realizar una gammagrafia ésea para ver si hay células de linfoma no Hodgkin o si se han dis-
eminado a alguno de los huesos. A través de una linea intravenosa se inyecta una pequena cantidad de
medio de contraste que viaja por todo el cuerpo. Las fotografias se toman aproximadamente 2 o 3 horas
después. La prueba es indolora, pero los nifios deben permanecer quietos; algunos pueden requerir
sedacioén.




ULTRASONIDO

El ultrasonido o ecografia utiliza los ecos de las ondas sonoras para producir una imagen de los érganos
internos o de los tumores. Esta prueba puede ayudar a encontrar tumores en el abdomen asi como ver si
los rifiones tienen tumores o si estan hinchados debido a que los ganglios linfaticos agrandados los han
bloqueados. La prueba es indolora y no utiliza radiaciones. Los nifios deben permanecer acostados sobre
una mesa por un corto tiempo. Si la ecografia es del abdomen, es probable que el nifio no pueda comer
ni beber durante varias horas antes de la prueba.

ANALISIS DE SANGRE

Los anélisis de sangre se realizan para controlar las células sanguineas y la quimica del cuerpo de tu
hijo(a). El recuento completo de los glébulos rojos (CBC) se usa para detectar la anemia (hemoglobina
baja) asi como cambios en los glébulos blancos (células que combaten las infecciones) y en las plaqu-
etas (células que ayudan a que la sangre coagule correctamente). La quimica controla los cambios en
la funcion renal y hepética. Otros analisis de sangre pueden ser indicadores o marcadores de alguna
enfermedad en nifios con linfoma no Hodgkin, como los que buscan sustancias como la lactato deshi-
drogenasa (LDH), o la prueba de velocidad de sedimentacion globular (VSG).

ASPIRACION DE MEDULA OSEA Y BIOPSIA

Tanto la aspiracién de médula ésea como la biopsia se realizan para ayudar a determinar si las células del
linfoma no Hodgkin se han diseminado a la médula ésea, la encargada de producir la sangre del cuerpo.
La aspiracion implica insertar una aguja especial en uno de los huesos (generalmente la parte posterior
del hueso de la cadera) y extraer una pequefia cantidad de médula ésea (parte liquida) con una jeringa.
La biopsia se realiza después de que se completd la aspiracién y se trata de tomar un trozo muy pequefo
de hueso (fragmento de hueso) y enviarlo al laboratorio para su revision. Esta prueba ayuda a determinar
en qué etapa o fase esté la enfermedad. El procedimiento es incémodo y la mayoria de los nifios reciben
analgésicos o son sedados durante la prueba.

PUNCION LUMBAR

Esta prueba se realiza para determinar si alguna célula de linfoma no Hodgkin se ha diseminado al cerebro
o la médula espinal. Se inserta una aguja entre las vértebras para obtener una muestra de liquido cefalor-
raquideo (CSF). Esta prueba puede ser un poco incémoda, por lo que algunos nifios reciben sedacién para
ayudarlos a quedarse quietos.

EXAMEN DEL LIQUIDO PLEURAL O PERITONEAL

En ocasiones las células de linfoma no Hodgkin pueden extenderse a las membranas delgadas que estéan
dentro de la cavidad pleural (pecho) o de la peritoneal (vientre), provocando la acumulacion de liquido.
La prueba se hace insertando una aguja en la piel del pecho o del abdomen y extrayendo una pequefa
muestra del liquido. La piel de tu hijo(a) se adormecera con anestesia local. La mayoria de los nifios son
sedados para realizar el procedimiento, el cual, en ciertas situaciones, puede realizarse en lugar de una
biopsia tumoral.

BIOPSIA TUMORAL

Para obtener un diagnéstico preciso y determinar el tipo de linfoma no Hodgkin, es necesario practicar una
biopsia. Habitualmente la biopsia se realiza mediante la extraccién de uno de los ganglios linfaticos agran-
dados o de una pequefia parte del tumor. La biopsia generalmente la realiza un cirujano en el quiréfano,
aungue algunos centros médicos la realizan en el departamento de radiologia. En algunos casos, la muestra




de la biopsia se obtiene a través de una aguja que se introduce en el
ganglio linfatico o el tumor (biopsia por aspiracion con aguja fina). En otros
casos, se realiza mediante una incision. El nivel de comodidad y ansiedad

de tu hijo(a) siempre se tomara en cuenta cuando se planifiquen proced- —_
imientos que involucran aguijas. -~
DISPOSITIVO DE ACCESO VENOSO ¢ - N
Un dispositivo de acceso venoso (VAD), a veces llamado “via central”, es P li‘l
un tubo intravenoso permanente que puede usarse durante la terapia ‘,L"‘_

de tu hijo(a). Este dispositivo VAD puede usarse para administrar medi- V|34
camentos, quimioterapia, productos sanguineos y apoyo nutricional

cuando sea necesario, asi como para extraer sangre para las pruebas. Se inserta cuando el nifio esta bajo
una sedacién fuerte o ha sido anestesiado. No todos los nifios requieren del uso de este dispositivo VAD.

¢:COMO SE TRATA EL LINFOMA NO HODGKIN?

El linfoma no Hodgkin se trata principalmente con quimioterapia. La cirugia se realiza para obtener una
biopsia para hacer un diagndstico. La extirpacion quirdrgica del tumor se puede realizar en nifios con
linfoma no Hodgkin tipo Burkitt. Generalmente la radiacién no se usa para tratar el linfoma no Hodgkin,
excepto en ciertas situaciones de emergencia, como problemas respiratorios.

QUIMIOTERAPIA

La quimioterapia es un tratamiento que utiliza medicamentos que ayudan a eliminar las células can-
cerosas. Se usan multiples tipos de medicamentos de quimioterapia en el tratamiento del linfoma no
Hodgkin. La quimioterapia se administra en una combinacién especifica secuenciada. Se administra prin-
cipalmente por via intravenosa; sin embargo, algunos medicamentos se administran via oral, inyeccién

o durante una puncién lumbar. El equipo de atencién médica te explicara en detalle los posibles efectos
secundarios de los tipos de quimioterapia que recibira tu hijo(a).

ANTICUERPOS MONOCLONALES

Los anticuerpos monoclonales son medicamentos que se fabrican en un laboratorio y se usan para tratar
algunos tipos de cancer. Por lo general, se administran junto con la quimioterapia. Estos anticuerpos
estan hechos para que se “unan” a marcadores especificos en las células tumorales. Una vez que esto
sucede, las células se vuelven mas visibles para el sistema inmunitario del cuerpo, el cual puede ayudar
a atacar estas células tumorales. El equipo de atencién médica te informara si un anticuerpo monoclonal
formaré parte del tratamiento de tu hijo(a).

CIRUGIA

Algunas veces se realiza una cirugia para extirpar el tumor primario en nifios con linfoma no Hodgkin tipo
Burkitt. El mejor momento para la cirugia depende del sitio y la extensién del tumor; a menudo se realiza
después de varias rondas de quimioterapia para ayudar a reducir el tumor. La cirugia también dependera
de si hay nervios o vasos sanguineos cerca o alrededor del tumor. Si es necesaria una cirugia, el cirujano'y
el equipo de atencidén médica te explicardn qué se puede esperar durante el periodo de recuperacion.




:CUANTO DURARA LA TERAPIA DE
Ml HIJO?

La duracién de la terapia depende del tipo y de la etapa en que se

encuentre el linfoma no Hodgkin y del plan de tratamiento. La qui-
mioterapia puede durar de varias semanas a 2 afios, segun el tipo y
la fase del linfoma no Hodgkin. El médico y el equipo de atencién
médica de tu hijo(a) revisaran el plan de tratamiento contigo en
detalle.

¢:CUAL ES EL PRONOSTICO DE M
HIJO?

El pronéstico del linfoma no Hodgkin es muy bueno. La super-

vivencia general en nifios con linfoma no Hodgkin es ahora de més del 80%, y la mayoria de ellos logra
curarse.

5QUE’ SUCEDE Sl EL LINFOMA NO HODGKIN REAPARECE
DESPUES DEL TRATAMIENTO?

Es posible que el cancer regrese o reaparezca. Si esto
sucede, es posible recurrir a un tratamiento con quimiote-
rapia adicional, al uso de anticuerpos monoclonales o

al trasplante de células madre. Un trasplante de células
madre implica la administracién de dosis muy altas de
quimioterapia seguidas de una infusion de células madre
previamente recolectadas. Las células madre ayudan a

la médula ésea a producir nuevas células sanguineas y

mejoran la funcién inmunoldgica.

¢ QUE NUEVAS TERAPIAS EXISTEN?

La mayoria de los avances logrados en el tratamiento del linfoma no Hodgkin se han obtenido mediante
un proceso conocido como “ensayos clinicos”. Los ensayos clinicos utilizan la investigacién para desarrollar
mejores formas de tratar a pacientes con linfoma de Hodgkin. En los ensayos clinicos, el tratamiento més
conocido (estandar) se compara con un nuevo tratamiento (experimental) que se cree puede ser tan bueno
o, tal vez, mejor que el tratamiento estandar. Los ensayos clinicos permiten a los médicos determinar si los
nuevos tratamientos son seguros y efectivos. La participacion en los ensayos clinicos es voluntaria. Antes de
que te pidan que tomes una decisién sobre la participacion de tu hijo(a) en un ensayo clinico, el equipo de
atencién médica lo discutird contigo en detalle, incluyendo los riesgos y los beneficios.




¢COMO PUEDO TRABAJAR CON EL
EQUIPO DE ATENCION MEDICA?

El cuidado de tu hijo(a) requiere un enfoque de equipo. Tu juegas
un papel muy importante dentro del equipo de atencion médica

de tu hijo(a) ya que lo/la conoces mejor que nadie y, por tanto,
tu opinidn es muy importante. Otros miembros del equipo de
atencién médica de tu hijo(a) son los médicos, las enfermeras y las

trabajadoras sociales.

Siempre comunicate abiertamente con los otros miembros del equipo de atencidon médica de tu hijo(a).
Si tienes dudas siempre pregunta.

Puede ser util escribir las preguntas cuando te vienen a la cabeza, esto te ayudara a recordar todas las
preguntas cuando te relinas con el equipo de atencidén médica.

Preguntas importantes que quiza quieras hacer
® ;En qué etapa o fase se encuentra el cancer y qué significa eso?

e ;Qué opciones de tratamiento hay disponibles?

e ;Qué tratamiento me recomiendan y por qué?

e ;Cudles son los riesgos o efectos secundarios durante el tratamiento?

e ;Cudles son los riesgos y los efectos secundarios después del tratamiento?
e ;Cuéles son las posibilidades de supervivencia de mi hijo(a)?

e ;jCuéles son las probabilidades de una recurrencia?

¢ES NORMAL LO QUE SIENTO?

Enterarnos de que nuestro hijo(a) tiene cancer es con frecuencia algo impactante y abrumador. Muchos
padres dicen: “No recordaba nada después de las palabras 'su hijo tiene céncer. ' ” Es frecuente que los
padres se bloqueen y les cueste creer el diagnéstico, pero es importante saber que esto es normal. Al
principio, la mayoria de las familias tienen dificultad para procesar toda la informacién que el equipo de
atencion médica les proporciona. Sin embargo, con el tiempo asimilarén toda la informacion.

Muchas familias sienten que de alguna manera son responsables de la enfermedad de su hijo(a). También son
comunes los sentimientos de culpa por no haber podido protegerlo de la enfermedad o por el tiempo que
se tardaron en diagnosticar la enfermedad. La enfermedad no fue causada por nada de lo que hicieron o de-
jaron de hacer, de hecho, las causas del cancer infantil no se conocen. A menudo los sintomas son los mismos
que los de muchas enfermedades infantiles, y diagnosticar el linfoma no Hodgkin puede llevar un tiempo.

Los sentimientos de tristeza, enojo e impotencia que se sienten con respecto al diagndstico de un hijo(a)
también son comunes y normales. Cada miembro de la familia puede expresar estas emociones de
manera distinta y en diferentes momentos. Hablar de manera honesta y abierta entre ustedes sobre estos
sentimientos, emociones y reacciones ayudara a toda la familia. Ten en cuenta que no hay una forma
correcta o incorrecta de sentirse; cada miembro de la familia necesita la oportunidad de expresar sus
sentimientos cuando esté listo y a su manera.




En ocasiones hablar con amigos, familiares y miembros del equipo de atencién médica puede resultar
dificil, pero expresar los sentimientos puede ayudar a sobrellevar la situacidn. Tu hijo(a) se beneficiara si la
familia y los amigos muestran su carifio y preocupacion a través de la comunicacién y el apoyo.

¢:COMO PUEDO AYUDAR A MI HIJO?

Los nifios a menudo piensan que fue algo que hicieron lo que les
causd el céncer, debes reforzar que esto no es cierto. Asegurate
de que tu hijo(a) comprende que tus sentimientos de enojo y
tristeza estan dirigidos al cancer y no a él o ella. Esto ayudaré a
que mantengan una relacion cercanay honesta. Tu hijo(a) necesi-
tard compartir sus sentimientos con alguien de confianza. A veces,
los nifios eligen compartir sus sentimientos con alguien que no
son los padres porque tienen miedo de preocuparlos. No tengas
miedo de preguntarle a tu hijo(a) acerca de sus sentimientos,
puede ser que sea lo que esté esperando. Ademas, no tengas

miedo de compartir con tu hijo(a) informacion sobre lo que esta
pasando y por qué. A veces las cosas que los nifios imaginan son més aterradoras de lo que realmente son.

A pesar de que tu hijo(a) estd enfermo(a), sigue siendo, primero que nada, un nifio, y todos los nifios
necesitan amor, atencién, y la oportunidad de aprender y probar nuevas habilidades y limites. Debes
tener en cuenta que aunque tu hijo(a) esté en tratamiento contra el cancer, sigue teniendo todas las
necesidades de una criatura en crecimiento. No evites hablarle sobre la terapia usando términos y ex-
plicaciones directas que pueda entender. Los nifios toleran mejor el tratamiento si lo entienden y se les
permite ayudar a tomar decisiones sobre su cuidado cuando sea posible.

Es posible que como padre/madre te sea dificil ver a tu hijo(a) someterse a una terapia contra el cancer. Tu
hijo(a) a veces puede parecer mas enfermo(a) que antes de que comenzara la terapia. Tus sentimientos con
respecto a lo que esta padeciendo tu hijo(a) durante el tratamiento pueden compensarse con el hecho de
saber que el tratamiento le brinda la posibilidad de curarse y de lograr llevar una vida plena y significativa. A
menudo es dificil aceptar los cambios que el linfoma no Hodgkin y el tratamiento pueden causar en tu hijo(a),
pero ten en cuenta que muchos de ellos, como la pérdida del cabello, a menudo son temporales. Siempre
recuerda que a pesar de los cambios externos, tu hijo(a), en el interior, sigue siendo la misma persona.

¢ES IMPORTANTE LA DIETA DE MI HIJO(A) DURANTE EL
TRATAMIENTO?

Si. Investigaciones han demostrado que los nifios bien alimentados toleran mejor la terapia y experi-
mentan menos demoras en el tratamiento. Las nduseas y vomitos pueden ser preocupantes efectos
secundarios del tratamiento, por lo que el equipo de atencidon médica le recetard medicamentos para
ayudar a prevenir y tratar estos efectos secundarios. Tu hijo(a) puede tener dificultades para ingerir comi-
das normales durante el tratamiento y tolerard mejor aquellos alimentos que le sean atractivos. Ofrécele
alimentos ricos en calorias, proteinas y carbohidratos. A menudo se toleran mejor comidas pequefas y
frecuentes que tres comidas mas abundantes. Cuando sea posible, evita los alimentos chatarra y aquellos
con un alto contenido de sal, y sustitdyelos por alimentos més nutritivos.




Si tu hijo(a) toma esteroides, como prednisona o decadron (dexametasona), es probable que su apetito

aumente. Es posible que durante el tiempo que tome estos medicamentos, tenga hambre constantemente y
se le antojen alimentos poco usuales o que quiera una comida en particular constantemente. Trata de tener a
la mano cosas saludables para que pique. Los esteroides pueden hacer que tu hijo(a) suba de peso y que su
cara adquiera una forma redonda y parezca hinchada; estos efectos secundarios son temporales.

El estado de hidratacién de tu hijo(a) también es una parte importante de su bienestar, por lo que debes
ofrecerle con frecuencia liquidos para que beba durante todo el dia. Si tu hijo(a) no toma suficientes liquidos,
puede deshidratarse y presentara signos como disminucién de la produccién de orina, mareos y boca seca.

Se deben evitar los multivitaminicos, las hierbas y los medicamentos que no hayan sido aprobados por el
equipo de atencion médica de tu hijo(a), ya que pueden interferir con su tratamiento de quimioterapia.

El(la) nutridlogo(a) es parte del equipo de atencién médica de tu hijo(a) y esté capacitado(a) para deter-
minar las necesidades caldricas y nutricionales de los nifios. Este(a) especialista puede proporcionarte
informacion sobre las necesidades dietéticas de tu hijo(a), asi como ideas sobre como puedes satisfacer
estas necesidades durante el tratamiento. El equipo de atencién médica controlara el estado nutricional, la
altura y el peso de tu hijo(a) durante y después del tratamiento para tratar de prevenir problemas. En caso
de que exista una preocupacion por algin problema nutricional, el equipo de atencién médica intervendra.

¢MI HIUJO(A) PUEDE ASISTIR A LA ESCUELA DURANTE EL
TRATAMIENTO?

La capacidad de tu hijo(a) para asistir a la escuela durante la terapia dependeré de la intensidad del trata-
miento, asi como de su respuesta a éste. Puede haber periodos prolongados en los que tu hijo(a) no pueda
asistir a la escuela debido a las hospitalizaciones o los tratamientos. Sin embargo, es importante que, incluso
durante este tiempo, tu hijo(a) se mantenga al dia con su trabajo escolar. Habla con el equipo de atencién
médica y con el personal de la escuela sobre la posibilidad de tener acceso a los servicios en el hogar, incluido
un tutor, hasta que pueda regresar a la escuela. Muchos hospitales infantiles tienen programas escolares que
permiten a los pacientes tomar clases mientras estan hospitalizados. Estos programas a menudo ayudan a la
coordinacién de tutores en el hogar, asi como a obtener actividades y tareas escolares.

Habla con el equipo de atencién médica sobre la capacidad de tu hijo(a) para asistir a la escuela. Algu-
nos nifios pueden asistir a la escuela entre hospitalizaciones o tratamientos y utilizar servicios de clases
particulares. El equipo de atencién médica puede ayudar a coordinar los servicios escolares que necesita
tu hijo(a). Cuando un nifo regresa a la escuela por primera vez después de comenzar el tratamiento

o al final de la terapia, los equipos de atencién médica van a la escuela para orientar a los maestros y
estudiantes sobre el regreso del alumno. Una vez que tu hijo(a) ha regresado a la escuela, el equipo de
atencion médica puede seguir ayudéndote a obtener los servicios especiales que tu hijo(a) necesite.

:DONDE PUEDO OBTENER MAS INFORMACION SOBRE EL
LINFOMA NO HODGKIN?

Puedes encontrar informacién sobre el linfoma no Hodgkin en los siguientes sitios web:

American Cancer Society
Www.cancer.org

10



NUMEROS TELEFONICOS IMPORTANTES

NOTAS

1"



aphsn

Association of Pediatric
Hematology/Oncology Nurses

8735 W. Higgins Avenue, Suite 300
Chicago, IL 60631

847.375.4724 e Fax 847.375.6478
info@aphon.org

www.aphon.org



