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0. INTRODUCCION

Esta guia esta dirigida a pacientes diagnosticados con mieloma.
También puede ser Util para sus familiares y amigos. Se ha escrito
con la intencién de ayudarte a entender la enfermedad, las diferentes
opciones de tratamientos y los cuidados que debes tener.

Al ser una informacion general, se explican los tratamientos usados
con mas frecuencia para el mieloma pero no hace un andlisis
muy detallado de cada uno de ellos. Si prefieres leer sélo algunas
secciones puedes hacerlo, cada una de ellas puede darte informacion
independiente del resto.

El significado de las palabras poco habituales o técnicas lo puedes
encontrar en la seccion Glosario de teérminos medicos que se
encuentra en las secciones finales.
Objetivos de esta guia:
- Ayudarte a entender mas acerca del mieloma y su tratamiento
- Ayudarte a tomar decisiones desde la informacion
- Proveer informacion a cuidadores y familiares
AEAL Explica: ;Qué es el mieloma? te ofrece una vision general de
muchos de los aspectos a los que tienes que enfrentarte al convivir
con un mieloma. AEAL dispone también de otros materiales sobre

opciones especificas de tratamiento, manejo de la enfermedad vy
otros aspectos a tener en cuenta por pacientes y cuidadores. Puedes
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encontrar informacion acerca de los servicios que tenemos disponibles
en las secciones finales de esta guia.

Si quieres hablar con alguien acerca de cualquier cuestion relacionada
con el mieloma, sus tratamientos o sus cuidados, puedes llamar al
teléfono de AEAL 901 220 110. El precio de la llamada es el de una
llamada local.

AVISO IMPORTANTE:

La informacion de esta guia solo pretende servir de orientacion, su
contenido nunca debe reemplazar a las indicaciones de tu médico. Tu
médico es la persona mas indicada para resolver cualquier cuestion
sobre tu caso particular.
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1. ;QUE ES EL MIELOMA MULTIPLE?

El mieloma, también conocido como mieloma mudltiple, es un
tipo de cancer de la médula dsea que se produce por una
degeneracion maligna de las células plasmaticas, que se
encuentran normalmente en la médula. Las células plasmaticas
forman la parte del sistema inmune.

Las células plasmaticas normales producen anticuerpos (también
llamados inmunoglobulinas) que ayudan al organismo a luchar contra
las infecciones. En el mieloma, las células plasmaticas malignas
(tumorales) produces solamente un tipo de inmunoglobulina (sumédico
la llamara paraproteina 0 componente monoclonal) que impiden la
formacion de anticuerpos normales, con lo que el paciente es mas
propenso a las infecciones. La cuantificacion de esta paraproteina o
componente monoclonal es muy Util para el diagnéstico y para ver la
respuesta al tratamiento.

Lamédula 6sea es el material esponjoso que se encuentra en el interior
de los huesos mas grandes en el cuerpo. En la médula ¢sea, ademas
de las células plasmaticas, se producen las células sanguineas
(glébulos rojos, glébulos blancos y plaquetas).

En el mieloma muitiple el ADN de las células plasmaticas esta
dafiado y esto hace que dichas células se conviertan en cancerosas.
Normalmente las células del mieloma se dividen y se extienden dentro
de la médula, pero en algunos casos al inicio 0 en algin momento de
la evolucion de la enfermedad puede presentar a la vez lesiones o
tumores "fuera de la médula” también llamados plasmocitomas.
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El mieloma afecta a multiples lugares del cuerpo (de ahi el nombre de
mieloma multiple), donde normalmente la médula dsea es activa en
los adultos, dentro de la espina dorsal, del craneo, de la pelvis, de las
costillas, y en las éreas alrededor de los hombros y de las caderas.

Las éreas no afectadas generalmente son: las manos, los pies, y las
regiones mas bajas de los brazos y piernas.

La mayoria de los problemas médicos relacionados con el mieloma
son causados por la acumulacion de las células del mieloma en
la médula de forma que el resto de células sanguineas quedan
reducidas (aparece la anemia o descenso de defensas) y por la
presencia de paraproteinas en sangre responsable por ejemplo del
dafio renal, al eliminarse por los rifiones y “acumularse” e incluso ser
capaz de producir dafio del hueso “a distancia” produciendo lesiones
en el hueso (predisposicion a fracturas y dolor).

Los problemas mas comunes son dolor ¢seo, fracturas de los huesos,
cansancio (debido a la anemia), infecciones frecuentes o recurrentes
(tales como neumonias, o infecciones de la zona urinaria), dafios del
rifidn e hipercalcemia.

Algunas personas desarrollan un mieloma después de haber sido
diagnosticadas de una gammapatia monoclonal de significado
incierto (GMSI). En este caso también esta presente esta parapoteina
“anormal” pero es “inactiva”’, y no hay otras caracteristicas del mieloma
(menos del 10% de células plasmaticas en la médula y ninguna
evidencia de la enfermedad, dafio del hueso, anemia o dafio renal).
No todos los pacientes con GMSI van a desarrollar un mieloma,
solamente ocurre en un 1% de casos al afio, de hecho esta bien
estudiado qué pacientes tienen mas riesgo de evolucionar, por lo que
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sumédico va a poder realizar el seguimiento oportuno y tratar a tiempo.
De igual forma cuando las células del mieloma son mas del 10% y
sigue sin hacer dafio, seguira sin necesitar tratamiento (en este caso
un mieloma indolente o quiescente). Ha habido muchos progresos
en el tratamiento del mieloma en los dltimos afios, estos avances
han tenido un impacto significativo en la manera en que se trata el
mieloma. La investigacion esta desarrollando nuevos tratamientos y se
estan utilizando los tratamientos existentes de una manera mejor, mas
eficaz. En la actualidad los tratamientos para el mieloma pueden ser
muy eficaces para detener el avance de la enfermedad, controlar los
sintomas y mejorar la calidad de vida. No obstante, incluso después
de haberse recibido el tratamiento acertado, es imprescindible un
seguimiento médico del paciente.

llustracién 1 Hueso / Médula ésea
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Algunas cifras

- Se producen 5.3 nuevos casos de mieloma por cada 100.000
habitantes y afio.

- Representa aproximadamente el 1% de todas las neoplasias
(de todos los canceres).

- Representa un 10% de todas las neoplasias hematoldgicas.

- Es la segunda neoplasia hematoldgica en Estados Unidos.

- Aproximadamente unas 15.000 personas se diagnostican de
mieloma multiple en América cada ano. En Espafa se dan

12.000 casos aproximadamente.

- La edad de diagnostico suele estar entre los 65 y 70 anos,
pero se puede ver en pacientes mas jovenes.
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2. TIPOS DE MIELOMA MULTIPLE

El mieloma es una enfermedad que puede ser diferente en
cada paciente, tanto en la respuesta al tratamiento como en las
complicaciones que puedan sufrir o experimentar. Muchas de
estas diferencias se deben a los diferentes tipos y subtipos de
mieloma existentes.

El mieloma se define segun el tipo de inmunoglobulina
(paraproteina) producida en la célula plasmatica tumoral. Cada
inmunoglobulina (tanto las producias por las células plasmaticas
normales como las que produce la célula mielomatosa) tiene
una estructura especifica y esta formada por la combinacion de
lo que se llama cadena pesada con una cadena ligera.

Hay cinco tipos posibles de cadenas pesadas, que se definen
con letras G, A, D, Ey M, y dos tipos de cadenas ligeras que
se marcan con las letras griegas Kappa (k) y Lambda (A). Cada
inmunoglobulina individual (a partir de ahora diremos solo “Ig”
para abreviar) puede tener Unicamente uno de los tipos de
cadenas pesadas y uno de los tipos de cadenas ligeras. En
situacion normal, una persona tiene muchas combinaciones
de estas cadenas pesadas vy ligeras, y hay muchos tipos de
“Ig”. Pero en el caso de una persona con mieloma se produce
mucha “Ig” de un solo tipo, lo que es “anormal” (también llamada
paraproteina o componente monoclonal).
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El 65% de los pacientes de mieloma tienen el tipo IgG. Esto
significa inmunoglobulina de tipo G (uno de los tipos de cadena
pesada posibles), en combinacién con cualquiera de los tipos
de cadena ligera, tanto Kappa como Lambda. El segundo tipo
mas comun es el mieloma IgA, también en combinacién con
cualquiera de las dos cadenas ligeras. Los tipos IgM, IgE, e IgD
tienen una incidencia bastante menor.

llustracién 2 Estructura bésica de las inmunoglobulinas

Aproximadamente el 30% de los pacientes, al mismo tiempo
que producen una estructura completa de inmunoglobulina
producen también cadenas ligeras exentas, que son detectables
en la orina y no tanto en la sangre. En el 20% de los pacientes,
las células afectadas por el mieloma producen Unicamente
cadenas ligeras y nunca llegan a producir cadenas pesadas.
Este Ultimo caso es el que se conoce como Mieloma de cadena
ligera o de Bence Jones.
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En otros casos mas aislados, aproximadamente entre el 1 vy
el 2% de los casos, las células mielomatosas producen muy
poca o ninguna inmunoglobulina de ningun tipo, lo cual se
conoce como mieloma no secretor o poco secretor, 1o que hace
el control y el diagnéstico mas dificil. Sin embargo, un test de
reciente desarrollo llamado Freelite™ ha conseguido detectar
cantidades minimas de cadenas ligeras en el suero lo que
facilita el diagnoéstico y control.

AEAL dispone de mas informacion acerca de la amiloidosis, para
conseguirla puedes contactar telefénicamente con nosotros en
el 901 220 110, o a través de nuestro correo electronico info@
aeal.es
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3. {QUE CAUSA EL MIELOMA MULTIPLE?

A pesar de haber sido investigado durante mucho tiempo y en
muchas ocasiones, las causas potenciales del mieloma aun no
han podido ser demostradas.

Se cree que la exposicion a determinadas sustancias quimicas,
asi como la radiacion, algunos virus y un sistema inmunolégico
especialmente debilitado pueden ser causas potenciales o
ser factores desencadenantes de la enfermedad. Es mas
que probable que el mieloma se desarrolle en individuos
potencialmente propensos que se hayan expuesto a uno 0 mas
de los anteriores factores.

Dado que es mucho mas comun el desarrollo del mieloma en
edades avanzadas, se cree que la propension aumenta con el
proceso de envejecimiento y la consiguiente reduccion de las
funciones inmunoldégicas, o incluso que el mieloma sea resultado
de una exposicion continuada a agentes toxicos.

Existe una tendencia muy leve al desarrollo familiar del mieloma,
pero las probabilidades son muy bajas y aun no se dispone de
datos o test que prueben ésta afirmacion. Incluso en el caso de
que el mieloma tenga una incidencia repetida dentro de una
misma familia, se puede deber a una exposicion comun a los
mismos factores ambientales mas que a una cuestion hereditaria.
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4. PRUEBAS DIAGNOSTICAS Y ESTADIAJE

A la hora de diagnosticar un caso de mieloma hay que realizar
varias pruebas y exploraciones. Este puede ser un momento dificil y
de incertidumbre para los pacientes y sus familias. Las pruebas se
realizan siempre por tres razones primordiales:

- Para establecer un diagndstico

- Para ayudar a determinar un plan de tratamiento y hacer un
seguimiento de los progresos

- Para detectar las complicaciones potenciales de la enfermedad
y poderlas tratar

El mieloma es una enfermedad muy individualizada vy los resultados de
las pruebas pueden variar mucho de un paciente a otro. Por lo tanto, no
es suficiente con realizar un diagnéstico del mieloma, es también de vital
importancia establecer un estudio preciso del efecto de la enfermedad
en cada paciente antes de desarrollar un plan de tratamiento.

MEDICION DE PARAPROTEINAS

La deteccion y el conocimiendo de la cantidad de paraproteinas son
muy importantes en el diagndstico del mieloma, pero también sirven
como indicador de los posibles cambios en la actividad de ese
mieloma. Es precisamente por esta razon que se realizan pruebas
y medidas de paraproteinas regularmente para comprobar como
esta funcionando el tratamiento y para comprobar que el mieloma
continlia estable en periodos en los que no se esta recibiendo un
tratamiento activo.
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En el caso en el que el paciente deja de tener niveles de paraproteinas
detectables en los andlisis se suele considerar que la enfermedad
esta en remision completa. Si los niveles de paraproteinas bajan pero
aun son detectables y se mantienen estables después del tratamiento
se considera que se entra en remision parcial. La remision completa
€s muy poco habitual excepto después de tratamientos muy intensos
y de trasplantes de células madre.

SERIE OSEA

Dado gue el mieloma puede erosionar o hacer disminuir el tamario de
los huesos, una de las primeras exploraciones que se realizan es el
examen del esqueleto. Se trata de realizar radiografias del esqueleto
(serie 6sea) con el objetivo de detectar cualquier tipo de lesion del
hueso. Las areas que sufren dafios relacionados con la enfermedad
aparecen en las placas como zonas ensombrecidas y se denominan
lesiones liticas.

En algunas ocasiones se necesita una imagen aun mas clara del hueso
y hay que realizar una resonancia magnética o incluso un TAC.

BIOPSIA DE MEDULA OSEA (ASPIRADO DE MEDULA)

Esta prueba consiste en la colocacion de una aguja en el interior
del hueso para coger una pequefia muestra de médula ésea y
se realiza con anestesia local, habitualmente en el hueso de la
cadera. La muestra obtenida se suele llamar aspirado de médula.
El examen de la muestra de médula incluye el recuento de células
plasmaticas: los niveles menores del 5% de células plasmaticas
son considerados normales, mientras que los pacientes con
mieloma normalmente tienen un porcentaje mayor del 10%. Este
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examen se suele realizar tanto al inicio como al final del tratamiento.
RECUENTO SANGUINEO COMPLETO

A lo largo del tratamiento se recogeran muestras de sangre
del paciente de manera regular. Como ya hemos mencionado
anteriormente, las muestras de sangre se usan para medir el nivel
de paraproteina presente en la misma. Ademas, una parte de cada
muestra se usa habitualmente para realizar la composicion de algunas
de las células mas importantes de la sangre como son los globulos
rojos, que transportan el oxigeno, los blancos que son los que luchan
contra infecciones vy las plaguetas, que son las células causantes de
la coagulacion de la sangre.

LA FUNCION RENAL

El funcionamiento renal puede verse afectado por el propio mieloma,
asf como por algunos de los efectos secundarios del tratamiento.

Los analisis de sangre se llevan a cabo también para delimitar los
niveles de urea y creatinina, ambos productos de desecho, que se
filtran normalmente a través del rifién. Niveles altos de presencia de los
compuestos anteriores indican un funcionamiento deficiente del rifion.

MEDICION DE CALCIO

El calcio es un mineral que se encuentra normalmente en el hueso.
En aquellos pacientes que desarrollan una enfermedad 6sea activa
por culpa del mieloma, se muestra una liberacion de calcio desde el
hueso al fluido sanguineo que puede acarrear niveles excesivos de
calcio en sangre, situacion que se denomina hipercalcemia.
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MEDIDAS DE ALBUMINA

La albumina es un tipo de proteina producida por el higado que forma
habitualmente la mayor parte de proteina en sangre. En los pacientes
afectados por mieloma, sin embargo, las hormonas (0 citoquinas)
producidas por el mismo mieloma (principalmente interleuquina 6)
suprimen la produccion de la citada proteina.

BETA 2 MICROGLOBULINA

Un test sanguineo también puede ser Util para detectar niveles de una
molécula denominada Beta 2 microglobulina (32M). La B2M es uno
de los indicadores mas importantes tanto de la actividad del mieloma
como de su cantidad vy, por lo tanto, es crucial para determinar el
pronostico de cada caso individual.

ESTADIAJE

Una vez finalizada la realizacion de las pruebas diagnosticas el médico
puede tener una vision clara de las caracteristicas del mieloma. En
ese momento, normalmente, se puede hacer el estadiaje del mieloma.

El estadiaje indica la cantidad de mieloma y, por lo tanto, refleja
las expectativas previstas para cada paciente individual. La
clasificacion mas comun es la de Durie y Salmon que clasifica el
mieloma en tres estadios:

- Estadio I: engloba a pacientes con hemoglobina mayor de

10 0 normal, un calcio normal, una serie 6sea normal y una
cantidad de proteina relativamente alta.
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- Estadio II: engloba a los pacientes que no cumplen los criterios
ni del Estadio |, ni del Estadio lll; es decir, tienen lesiones
Oseas, pero tienen nada de lo demas vy las lesiones no son
muy avanzadas.

- Estadio Il presentan anemia, hipercalcemia, lesiones 0seas
avanzadas o tienen la paraproteina alta. Cada uno de estos
tres estadios se pueden sub-clasificar en A ¢ B en funcion de
la alteracion renal, si presenta una creatinina mayor de 2 mg/
dlsera B, y sino sera A.

A pesar de la utilidad de este sistema de estadiaje, éste no tiene en
cuenta algunos factores importantes como la 32 Microglobulina o la
albumina que como hemos dicho antes son importantes. Por lo que
su médico utilizara ademas el Indice Prondstico Internacional (ISS)
para mieloma, donde se tienen en cuenta estos dos factores y en
funcion de como estén cada una de éstas se clasifican en |, Il y I,
esto lo que ayuda a conocer si el mieloma puede responder mejor o
no al tratamiento.

En el Apéndice 1, al final de esta guia, se incluye una lista completa de
las posibles pruebas diagndsticas.

El Apéndice 2 incluye las posibles pruebas sanguineas y también
algunos de los valores normales.

El Apéndice 3 explica en detalles estos sistemas de estadiaje.
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5. TRATAMIENTO DEL MIELOMA MULTIPLE

Después de que se ha detectado y clasificado un mieloma
multiple segun la etapa en la que se encuentra, su equipo de
especialistas valorara con usted las opciones de tratamiento. Hay
que tener en cuenta que alguno de los farmacos comentados
a continuacion se encuentran en fases avanzadas de estudios
clinicos y que es posible que actualmente no se puedan utilizar
por no estar aprobados todavia para su uso estandar (por estar
todavia en fase experimental).

El tratamiento para el mieloma multiple puede incluir:

- Medicamentos contra el mieloma

- Bifosfonatos

- Radioterapia

- Cirugia

- Trasplante autélogo de progenitores hematopoyéticos
Es importante hablar con el médico sobre todas sus opciones
de tratamiento, incluyendo sus objetivos y posibles efectos

secundarios, para ayudarle a tomar la decision que mejor se
ajuste a sus necesidades.

También es importante que haga preguntas si hay algo que no
entiende bien. Usted puede encontrar algunas buenas preguntas
en la seccion, ‘cQué debe preguntar a su médico sobre el
mieloma mdultiple?”.
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Para informacion sobre algunos de los métodos mas comunes
usados segun la extension de la enfermedad, consulte la seccion
“Opciones de tratamiento para el mieloma multiple segun la etapa”.

Es importante que se tome un tiempo razonable para pensar en
todas las opciones. Con frecuencia, es buena idea obtener una
segunda opinién, ya que puede ofrecer informacion adicional y
puede ayudarle a sentirse con mayor confianza acerca del plan
de tratamiento que se elija.

MEDICAMENTOS CONTRA EL MIELOMA

Estos medicamentos se usan para destruir o controlar las células
cancerosas. Se administran en forma oral, por via intravenosa o
en el musculo. Penetran al torrente sanguineo y llegan a todas las
areas del organismo.

Existen varios grupos de medicamentos contra el mieloma, con distintos
mecanismos de actuacion, que a continuacion vamos a explicar:

- Quimioterapia convencional

- Corticoesteroides

- Agentes inmunomoduladores

- Inhibidores de proteosoma

- Inhibidores de histona deacetilasa (HDAC)

- Anticuerpos monoclonales

- Interferon

Algunos de estos medicamentos ya han demostrado claramente
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su beneficio, y su uso esta extendido y accesible a todos los
pacientes. Otros estan en distintas fases de estudio (ensayos
clinicos). Sera su equipo médico el que debera valorar en cada
momento de la enfermedad cual es la secuencia en la que se
pueden utilizar. No siempre lo nuevo es mejor que lo ya conocido.

Quimioterapia convencional
Algunos de los medicamentos de quimioterapia (quimio) que se
pueden utilizar para tratar el mieloma multiple incluyen:

- Melfalan

- Vincristina (Oncovin®)

- Ciclofosfamida (Cytoxan®)

- Etopdsido (VP-16)

- Doxorrubicina (Adriamycin®)

- Doxorrubicina liposomal (Doxil®)

- Bendamustina (Levact®)
Estos farmacos se pueden utilizar solos, combinados entre
ellos y con los corticosteroides, pero también con otros tipos
de medicamentos con mecanismos de actuacion diferentes,
como son los inhibidores de proteosoma y los agentes
inmunomoduladores. Estos dos ultimos medicamentos son muy

importantes hoy en dia, ya que han mejorado los resultados
obtenidos por la quimioterapia convencional.
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Efectos secundarios de la quimioterapia

Los medicamentos de quimioterapia destruyen las células
cancerosas, pero también pueden dafiar las células normales.
Se administran cuidadosamente para evitar o reducir los efectos
secundarios de la quimioterapia. Los efectos secundarios de la
quimioterapia dependen del tipo y dosis de los medicamentos
administrados, asi como de la duracion del tiempo que se
administran. Algunos efectos secundarios comunes de la
quimioterapia incluyen:

- Calda del cabello

- Ulceras en la boca

- Pérdida del apetito

- Nauseas y vomitos

- Bajos recuentos sanguineos

A menudo, la quimioterapia causa bajos recuentos sanguineos, 1o
gue puede ocasionar lo siguiente:

- Aumento en el riesgo de infecciones graves (debido a
recuentos bajos de gldbulos blancos).

- Tendencia a presentar moratones o sangrados facilmente
(a causa de bajos niveles de plaguetas o trombocitopenia).

- Sensacion de mucho cansancio o dificultad para respirar (por
la disminucién de los niveles de glébulos rojos o anemia).
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La mayoria de estos efectos secundarios son temporales vy
desaparecen una vez concluido el tratamiento.

Si usted tiene efectos secundarios, el equipo de profesionales de
la salud que le atiende puede sugerir maneras de aliviarlos.

Por ejemplo, se pueden suministrar medicamentos junto
con la quimioterapia para prevenir o reducir las nauseas vy el
vomito. Ademas de tales efectos secundarios temporales,
algunos medicamentos empleados en la quimioterapia pueden
dejar dafios permanentes a ciertos 6rganos, tales como el corazon
o los rifiones. Los posibles riesgos de estos medicamentos se
tratan de balancear con sumo cuidado con los beneficios y se
observa la funcién de esos érganos cuidadosamente durante el
tratamiento. Si ocurre un dafio grave a un érgano, se suspende el
medicamento que lo causa y se reemplaza con otro.

Corticosteroides

Los corticosteroides, tales como dexametasona y prednisona,
son una parte importante del tratamiento del mieloma mudiltiple. Se
suelen usar en combinacion con otros medicamentos como parte
deltratamiento potenciando (ayudando) al resto de medicamentos.
Ademas, los corticosteroides se usan para ayudar a reducir las
nauseas y los vomitos que pudiera causar la quimioterapia.

Los efectos secundarios comunes de estos medicamentos incluyen:

- Az(car sanguinea elevada

- Aumento del apetito y de peso
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- Debilidad muscular
- Problemas para dormir

- Cambios en el estado de animo (algunas personas se
vuelven irritables o hiperactivas)

Cuando se utilizan por mucho tiempo, los corticosteroides
también suprimen el sistema inmunolégico. Esto causa un
riesgo aumentado de infecciones graves. También pueden
debilitar los huesos.

La mayoria de estos efectos secundarios desaparecen con el
transcurso del tiempo una vez se suspende el medicamento.

Agentes inmunomoduladores

Para tratar el mieloma multiple, disponemos de tres agentes
inmunomoduladores. El primero de estos medicamentos que se
desarrolld, la talidomida, causé defectos de nacimiento graves
cuando se recibid durante el embarazo, por esta razén todos
estos medicamentos solo pueden obtenerse a través de un
programa especial administrado por la compafila farmacéutica
que los fabrica y se hace bajo estricta supervision.

Debido a que estos medicamentos pueden aumentar el riesgo
de tener coagulos sanguineos, a menudo se administran con

aspirina o un anticoagulante.

La talidomida (Thalomid®) se usé hace década como un sedante
y COmMoO un tratamiento para las nauseas matutinas en las mujeres
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embarazadas. Cuando se descubri6 que causaba defectos
de nacimiento, fue retirado del mercado. Luego, se introdujo
nuevamente al mercado como tratamiento para el mieloma
multiple. Los efectos secundarios de la talidomida pueden incluir
somnolencia, cansancio, estrefiimiento grave y dafio a los nervios
que causa dolor (neuropatia). La neuropatia puede ser grave, y
puede que persista después de suspender el medicamento.

La lenalidomida (Revlimid®) es un medicamento de la familia de
los inmunomoduladores. Este medicamento funciona bien para
tratar el mieloma mudltiple. Los efectos secundarios mas comunes
de la lenalidomida son la trombocitopenia (bajos niveles de
plaquetas) y bajos niveles de glébulos blancos. También puede
causar erupcion cutanea y en ocasiones poco frecuentes dafio a
los nervios causando dolor.

La pomalidomida (Imnovid®) pertenece a la familia de los
inmunomoduladores y se usa para tratar el mieloma mudltiple
cuando ya se han utilizado otros tratamientos previos.

Algunos efectos secundarios comunes incluyen recuentos bajos
de glébulos rojos (anemia) y de glébulos blancos. El riesgo de
dafio a los nervios no es tan grave como el que se produce con
los otros agentes inmunomoduladores.

Inhibidores de proteosomas
Los inhibidores de proteosomas funcionan al evitar que los
complejos enzimaticos (proteosomas) en las células eliminen

las proteinas que son importantes para mantener en control la
division de las células. Ellos parecen afectar mas a las células
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del tumor que a las células normales. Sin embargo, causan
efectos secundarios.

El bortezomib (Velcade®) fue el primero de este tipo de
medicamento en ser aprobado, y se usa con frecuencia para
tratar el mieloma mudltiple. De hecho en nuestro entorno se
suele utilizar en primera linea de tratamiento, asociado a otros
farmacos. Puede que sea especialmente Util en el tratamiento
de pacientes con mieloma que presentan problemas renales. Se
puede inyectar en vena pero lo mas frecuente en la actualidad es
que se administre subcutaneo (debajo de la piel) una o dos veces
ala semana.

Los efectos secundarios comunes de este medicamento pueden
ser nauseas, vomitos, cansancio, diarrea, estrefiimiento, fiebre,
disminucion del apetito y recuentos sanguineos disminuidos.
Con mas frecuencia, se afectan los recuentos de plaquetas (lo
que produce facilmente moratones y sangrado) y de globulos
blancos (lo que puede aumentar el riesgo de infecciones graves).
Ademas, el bortezomib puede causar dafios en los nervios
(neuropatia periférica), lo que puede ocasionar problemas con
adormecimiento, hormigueo o hasta dolor en las manos y los pies.

Algunos pacientes desarrollan herpes zoster mientras reciben
este medicamento. Para ayudar a prevenir esto, puede que
su médico le recete un medicamento antiviral (como aciclovir)
mientras recibe el bortezomib.

El carfilzomib (Kyprolis®) es un inhibidor de proteosoma

recientemente disponible en Europa. Carfilzomib en combinacion
con lenalidomida y dexametasona esta indicado para el
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tratamiento de pacientes adultos con mieloma multiple que han
recibido como minimo un tratamiento previo. Se administra como
una inyeccion en vena (IV), dos veces por semana, durante 3
semanas, en ciclos de 4 semanas. Para prevenir problemas, como
reacciones alérgicas durante la infusion, a menudo se administra
el medicamento esteroide dexametasona antes de cada dosis en
el primer ciclo.

Los efectos secundarios comunes pueden ser cansancio,
nauseas, vomitos, diarrea, fiebre y bajos recuentos sanguineos.
Los recuentos sanguineos que se afectan con mas frecuencia
incluyen las plaguetas (lo que produce faciimente moratones vy
sangrado) y los glébulos rojos (lo que puede causar cansancio,
respiracion entrecortada y palidez). Puede empeorar problemas
cardiacos pre-existentes por lo que en caso de tener antecedentes
su médico tendra que valorar si se puede administrar.

El ixazomib (Ninlaro®) es un inhibidor de proteosoma que se
toma por via oral en forma de pastillas, normalmente una vez a
la semana durante 3 semanas, seguido de una semana sin el
medicamento. Este medicamento se podra utilizar en un futuro
principalmente después de haber intentado otros tratamientos

Los efectos secundarios comunes de este medicamento pueden
ser nauseas, vomitos, diarrea, estrefiimiento y un bajo recuento
de plaquetas (lo que produce facilmente moratones y sangrado).
Ademas, este medicamento puede causar dafios en los nervios
(neuropatia periférica), lo que puede ocasionar problemas con
adormecimiento, hormigueo o hasta dolor en las manos y los pies.
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Inhibidores de histona deacetilasa (HDAC)

Son un grupo de medicamentos que se unen a unas proteinas
llamadas “histonas” y de esta forma provocan la muerte de la
célula enferma. Dentro de estos farmacos esta el panobinostat,
disponible en un futuro préximo para tratar a pacientes que
ya han recibido previamente farmacos como el bortezomib o
inmunomoduladores.

Se administra por via oral y como efectos mas comunes estan
la diarrea (Que puede ser importante), el cansancio, nauseas,
vomitos, pérdida de apetito, hinchazén en los brazos o las
piernas, fiebre y debilidad. Este medicamento, como los otros
comentados, también puede afectar los recuentos de células
sanguineas provocando anemia o tendencia a las infecciones.

Anticuerpos monoclonales

Un anticuerpo es una sustancia que busca y destruye elementos
extrafios en el organismo, estos elementos extrafios normalmente
son “bacterias”. Los cientificos han desarrollado versiones
artificiales de estos anticuerpos que “atacan” las células
tumorales, en este caso las células del mieloma.

El daratumumab (Darzalex®) es un anticuerpo monoclonal que
se une a la proteina CD38, la cual se encuentra en las células
de mieloma. Funciona eliminando directamente las células del
mieloma y también ayudando al sistema inmunolégico a eliminar
las células enfermas (en nuestro entorno es posible obtener este
farmaco a través de ensayos clinicos y se espera una proxima
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aprobacion en indicacion para pacientes que ya han recibido
otros tratamientos para el mieloma).

Se administra por inyeccion en vena (V). Este medicamento
puede causar una reaccion en algunas personas mientras se esta
administrando 0 en unas pocas horas después, lo que a veces
puede ser grave. Los sintomas pueden incluir tos, sibilancias
(ruidos respiratorios), dificultad para respirar, opresion en la
garganta, secrecion o congestion nasal, sensacion de vértigo o
mareo, dolor de cabeza, erupcion y nauseas. Por este motivo se
administra lentamente a través de la vena durante varias horas,
y se controla estrechamente la temperatura o la tensién ademas
de utilizar farmacos antes para evitar estos efectos secundarios.

El elotuzumab (Empliciti®) es también un anticuerpo monoclonal,
en este caso se une ala proteina SLAMF7, que se encuentra en las
células del mieloma. Se cree que ayuda al sistema inmunolégico
a combatir las células mielomatosas. Este medicamento es mas
potente si se utiliza con otros farmacos (inmunomoduladores o
inhibidores de proteosomas) y estara en un futuro disponible para
pacientes que ya han recibido otros tratamientos.

Se administra por inyeccion en vena (V). Este medicamento
puede causar una reaccion en algunas personas parecidas a las
descritas en el daratumumab por lo que también se administra
lentamente y con medicacion previamente para evitar la fiebre o
las reacciones no deseadas.

Interferén

El interferon es una sustancia parecida a una hormona que
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liberan algunos glébulos blancos y algunas células de la
médula ¢sea. Tradicionalmente se ha utilizado en pacientes que
habian alcanzado la remisién con la guimioterapia, sus efectos
secundarios hacia que fuera dificil la tolerancia a largo plazo, y
en la actualdiad se esta avanzando mucho en el uso de otros
farmacos con mejor perfil de tolerancia como son la lenalidomida,
ixazomib, talidomida o bortezomib para “mantener” a estos
pacientes en remision. Actualmente ninguno de estos farmacos
esta “aprobado” para este uso pero probablemente en un tiempo
razonable se diponga de mas informacion. Puede retrasar el
crecimiento de las células del mieloma.

Uso de estos medicamentos en conjunto para tratar el
mieloma multiple

Aungue se puede usar un solo medicamento para tratar el
mieloma multiple, con frecuencia se usan combinaciones de
diferentes clases de medicamentos comentados previamente.

La eleccion y dosis de los medicamentos dependen de muchos
factores, que incluyen, entre otros, la edad, si se tiene previsto
hacer un trasplante de células madre o no, el momento de la
enfermedad y la funcion renal del paciente.

Con frecuencia, se usa una combinacion de tres farmacos
como bortezomib, talidomida y dexametasona y algunos
grupos sustituyen la talidomida por ciclofosfamida. Lo que esta
demostrado es que las combinaciones que contienen bortezomib
son mejores y son especialmente beneficiosas para pacientes
con problemas renales y aquellos cuyas células del mieloma
contienen alto riesgo de ciertas anomalias cromosémicas.
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Si no se espera que el paciente se someta a un trasplante, se
puede usar el bortezomib combinado con melfalan y prednisona
(MP) o la lenalidomida con la dexametasona. En caso de aparecer
de nuevo el mieloma su médico decidira el tipo de tratamiento
basandose en la respuesta y duracion del utilizado previamente y
en los efectos secundarios que se presentaron.

Bifosfonatos para el mieloma multiple

Las células del mieloma pueden debilitar e incluso fracturar los
huesos. Los medicamentos llamados bifosfonatos pueden ayudar
a mantener los huesos fortalecidos al retrasar este proceso.

Los bifosfonatos mas habituales que se usan para tratar los
problemas 6seos de las personas con mieloma son el pamidronato
(Aredia®) y el acido zoledrénico (Zometa®).

Estos medicamentos se administran a través de una vena vy
normalmente se repetiran una vez al mes o con menos frecuencia.

El tratamiento con bifosfonatos tiene un efecto secundario poco
comun, pero grave, llamado osteonecrosis de la mandibula. En este
caso el paciente tiene dolor en el hueso de la mandibula provocado
por una zona inflamada gue no se cura y que se puede infectar o
provocar caida de piezas dentarias. No se sabe por qué ocurre,
pero se debe evitar la extraccion de piezas dentarias mientras se
esté recibiendo este tratamiento. Tampoco estéa establecido cuanto
tiempo después de utilizar el bifosfonato puede ocurrir este efecto
grave, por lo que para evitarlo su médico probablemente solicite
valoracion por un dentista antes de iniciar el tratamiento, salvo que
la administracion sea necesaria por presentar niveles muy elevados
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de calcio en el momento del diagndstico.

No obstante hoy en dia hay muchas técnicas que los dentistas
si que pueden practicar (empastes dentales, procedimientos del
conducto radicular, coronas...) por o que necesitar extracciones
dentarias es probablemente cada vez menos frecuente. Es
importante mantener unabuenahigiene dental y acudir arevisiones
frecuentes e informar a su dentista de que esta recibiendo este
farmaco. Probablemente los beneficios del uso de bifosfonatos
superen al riesgo de la osteonecrosis mandibular.

Radioterapia para el mieloma miltiple

La radioterapia emplea rayos X concentrados de alta energia o
particulas que penetran los tejidos del organismo para alcanzar y
destruir las células cancerigenas.

En el caso del mieloma se puede utilizar en varias situaciones:

- Como tratamiento en las zonas de los huesos dafiadas
por el mieloma, que no han respondido a los tratamientos
comentados previamente y especialmente si estan
causando dolor.

- Tratamiento mas comun en caso plasmacitoma solitario.

- Como urgencia médica en caso de “compresion medular”
esto ocurre por que el mieloma debilita los huesos de
la espalda que protegen la médula espinal (vértebras) y
pueden “aplastarse” y colapsar la médula espinal y los
nervios espinales pudiendo provocar paralisis.
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Los sintomas incluyen cambios bruscos en la sensibilidad
(tales como adormecimiento u hormigueo), debilidad subita en
los musculos de las piernas o problemas subitos para orinar o
evacuar. Esto se considera una urgencia médica (los pacientes
con estos sintomas deben llamar a sus médicos inmediatamente
o acudir a las urgencias). Para prevenir pardlisis, a menudo se
necesita tratamiento rapido con radioterapia y/o cirugia.

Los efectos secundarios de la radiacion pueden incluir:

- Cambios en el area de la piel tratada que pueden variar
desde enrojecimiento hasta ampollas y descamacion.

- Cansancio (fatiga).
- Nauseas
- Diarrea (si se dirige radiacion al vientre o la pelvis).

- Bajos recuentos sanguineos
Estos sintomas se alivian después de completar el tratamiento.
Cirugia para el mieloma multiple

La cirugia se emplea pocas veces para tratar el mieloma multiple.
Como se ha dicho previamente principalmente cuando existe una
compresion de la médula espinal que produce o esta a punto
de producir una paralisis, en este caso seria una intervencion
‘urgente” para “descomprimir” y evitar esta complicacion tan
grave. Para evitar o tratar fracturas o vértebras “inestables” tras
la radioterapia, podria necesitarse una cirugia electiva (no de
urgencia) para adjuntar varillas o placas metélicas de modo que
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ayuden a apoyar los huesos debilitados.

Otros tipos de cirugia no agresivas y también “electivas” (no de
“urgencias”) son la cifoplastia y la vertebroplastia que consisten
en “rellenar” con cemento las vértebras que estan debilitadas y
que provocan dolor, pero no todos los pacientes se benefician de
esta técnica y seria necesaria la valoracion individual.

Trasplante de células madre para el mieloma mdltiple

El trasplante de células madre, consiste en recibir elevadas dosis
de quimioterapia y “trasfundir” células madre después. El objetivo
de la quimioterapia es destruir las células del mieloma multiple,
el problema es que al ser dosis de quimioterapia tan elevada se
destruyen también las células sanas de la médula dsea y para
poder “regenerar”’ la médula 6ésea de nuevo se administran (se
“trasfunden”) células madre nuevas para producir de nuevo la
sangre. Hace anos estas nuevas células madre se obtenian
directamente de la médula 6sea (la “fabrica” de la sangre), hoy en
dia, se puede recoger estas células madre de la sangre mediante
un procedimiento que se llama movilizacion de células madre
que consiste en “estimular” la médula ésea para que las células
madre pasen a la sangre periférica y se puede recoger a través
de una via colocada en las venas (el nombre del procedimiento
es recogida o aféresis).

Cuando las células madre vienen del propio paciente los trasplantes

de células madre se llaman autélogos (autotrasplante) y si provienen
de otra persona se llama trasplante alogénico (alotrasplante).

S L) B—



Mieloma Multiple/ TRATAMIENTO DEL MIELOMA

Trasplantes autdlogos (autotrasplantes)

En el mieloma multiple el autotrasplante es un procedimiento
muy comun y forma parte del tratamiento inicial del mieloma,
suele realizarse en pacientes menores de 70 anos y sin otros
problemas médicos que lo impidan. Antes del trasplante, su
meédico le administrara una combinacion de los medicamentos
comentados previamente (ver medicamentos contra el mieloma)
con el objetivo de reducir el nimero de células de mieloma en el
organismo del paciente (es lo que se conoce como tratamiento
de induccion).

En un autotrasplante las células madre se obtienen durante el
tratamiento de induccién mediante el procedimiento comentado
previamente de movilizacion y recogida de células madre, una
vez obtenidas se almacenan en el banco de sangre hasta que se
utilicen para el trasplante.

A pesar de que un trasplante autdlogo puede hacer que el
mieloma desaparezca por un tiempo (incluso afos), este no cura
el cancer, y a la larga el mieloma puede regresar.

Trasplantes alogénicos (alotrasplantes)

En un alotrasplante de células madre, el paciente recibe células
madre productoras de sangre de otra persona (un donante)
que puede ser un familiar o no. Los alotrasplantes presentan un
riesgo mas elevado en comparacion con los autotrasplantes,
pero pueden combatir mejor el cancer. Esto se debe a que las
células trasplantadas (del donante) pueden, en realidad, ayudar a
destruir las células del mieloma. A esto se le llama efecto de injerto
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contra tumor) pero también pueden atacar érganos sanos del
paciente y ser muy toxico (se llama efecto injerto contra donante).
Actualmente, los alotrasplantes no se consideran un tratamiento
convencional para el mieloma, aungue se pueden realizar en
pacientes muy determinados y si €s posible como parte de un
estudio clinico.

Inmunoglobulina intravenosa

Los pacientes con mieloma multiple a menudo presentan bajos
niveles de anticuerpos normales (inmunoglobulinas) necesarios
para combatir infecciones. Niveles de inmunoglobilinas bajos
pueden provocar problemas infecciosos graves. Por lo que
podemos administrar inmunoglobulinas “artificiales” a través de
la vena (inmunoglobulinas intravenosas) de forma periddica y
disminuir este riesgo infeccioso.

Tratamiento para bajos recuentos de células sanguineas

Durante el tratamiento, los glébulos rojos, los granulocitos o las
plaguetas pueden estar bajos produciendo anemia, infecciones
0 sangrado respectivamente. La anemia que causa sintomas
(cansancio, mareos, dificultad para caminar) puede ser tratada con
transfusiones que, a menudo, se hacen de forma ambulatoria o
se pueden administrar farmacos para ayudar a corregirla y reducir
la necesidad de trasfusiones como la eritropoyetina subcutanea
(Eprez, Aranesp®)

En la misma medida su médico puede administrar farmacos que

estimulan las defensas (filgastrim) ademas de utilizar antibiéticos
“preventivos” para reducir el riesgo de infecciones y también puede
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necesitar trasfundir plaquetas para evitar el riesgo de sangrado.
Ensayos clinicos para el mieloma miltiple

Es posible que haya tenido que tomar muchas decisiones
desde que se enterd de que tiene mieloma mudltiple. Una de las
decisiones mas importantes es elegir cuél es el mejor tratamiento.

Puede que haya escuchado hablar acerca de los ensayos o
estudios clinicos que se estan realizando para el mieloma mdltiple.
Los ensayos clinicos son estudios de investigacion minuciosamente
controlados que se realizan con pacientes que se ofrecen para
participar como voluntarios. Se llevan a cabo para estudiar con
mayor profundidad nuevos tratamientos o procedimientos.

Si le interesa participar en un estudio clinico, comience por
preguntar al médico si en su hospital se realizan estudios clinicos.

Para participar en cualquier estudio clinico existen requisitos
que se deben cumplir. Si redne los requisitos para formar parte
del estudio, es usted quien debera decidir si desea participar
(inscribirse) o no.

Los estudios clinicos son una forma de tener acceso a la atencion
mas avanzada para el cancer. En algunos casos, puede que sean
la Unica manera de lograr acceso a tratamientos mas recientes.
También es la Unica forma que tienen los médicos de aprender
mejores métodos para tratar el cancer. Aun asi, no son adecuados
para todas las personas.

S| S—



Mieloma Multiple/ TRATAMIENTO DEL MIELOMA

Terapias complementarias para el mieloma multiple

Cuando una persona tiene cancer es probable que oiga hablar
sobre formas de tratar el cancer o de aliviar los sintomas que el
médico no le ha mencionado. Todos, desde amigos y familiares,
hasta grupos en Internet y sitios Web, pueden ofrecer ideas sobre
lo que podria ayudarle. Estos métodos pueden incluir vitaminas,
hierbas y dietas especiales, u otros métodos, como por ejemplo,
la acupuntura o los masajes.

¢Qué son exactamente las terapias complementarias?

Usamos el término complementario para referirnos a tratamientos
gue se usan junto con su atencién médica habitual.

Los tratamientos alternativos son los que se usan en
lugar del tratamiento indicado por el médico y no son en
absoluto recomendables.

Metodos complementarios: la mayoria de los métodos de
tratamiento complementarios no se ofrecen como curas del
cancer. Se emplean principalmente para ayudarle a sentirse mejor.
Algunos métodos que se usan junto con el tratamiento habitual
son la meditacion para reducir la tension nerviosa, la acupuntura
para ayudar a aliviar el dolor, o el t¢ de menta para aliviar las
nauseas. Se sabe que algunos métodos complementarios son
utiles, mientras que el beneficio de otros no ha sido investigado.
Se ha demostrado que algunos no son Utiles y se ha determinado
gue algunos son perjudiciales.
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Tratamientos alternativos: los tratamientos alternativos pueden
ofrecerse como curas del cancer. No se ha demostrado en
estudios clinicos que estos tratamientos sean seguros ni eficaces.
Algunos de estos métodos pueden ser peligrosos o tener efectos
secundarios que representan un riesgo para la vida. Pero en la
mayoria de los casos, el mayor peligro es que usted pueda perder
la oportunidad de recibir los beneficios de un tratamiento médico
convencional. Los retrasos o las interrupciones en su tratamiento
médico pueden darle al cancer mas tiempo para avanzar y
disminuir las probabilidades de que el tratamiento ayude.

Obtenga mas informacion

Es comprensible que las personas con cancer piensen en
otros métodos pues quieren hacer todo lo posible por combatir
el cancer y la idea de un tratamiento que no produzca efectos
secundarios suena genial. En ocasiones puede resultar dificil
recibir tratamientos médicos, pero la verdad es que los métodos
alternativos no han sido probados y no se ha demostrado que
funcionen en el tratamiento del cancer.

Si se le plantea la duda, aqui mencionamos tres pasos importantes
gue puede seguir:

- Busque “sefiales de advertencia” que sugieran fraude.
¢ Promete el método curar todos los tipos de cancer o
la mayoria de ellos? ;Le indican que no debe recibir
tratamiento médico habitual? ¢Le sugieren adquirir
determinados productos fuera de los canales de farmacia”?
¢ ES el tratamiento un “secreto” que requiere que usted visite
determinados proveedores 0 viaje a otra ciudad o pais?
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- Hable con su médico o con el personal de enfermeria
acerca de cualquier método que esté pensando usar.

- Contacte con AEAL para obtener mas informacion sobre
métodos complementarios y alternativos en general y para
averiguar sobre los métodos especificos que esta evaluando.

3Qué ocurre después del tratamiento del mieloma mdltiple@

En la mayoria de los casos, el mieloma multiple no desaparece
completamente. Estos pacientes puede que reciban tratamientos
regularmente con farmacos, radioterapia u otras terapias para
tratar de ayudar a mantener el mieloma bajo control.

Aungue puede ocurrir que se suspenda el tratamiento por un
tiempo, la mayoria de los pacientes en realidad nunca termina de
recibir tratamiento. Se necesita atencion de seguimiento para que
el médico sepa cuando comenzar nuevamente el tratamiento.
Esto puede ayudar a prevenir problemas que pueden interferir
con la vida diaria.

Cuidados posteriores

Durante y después del tratamiento es muy importante acudir a
todas las citas de seguimiento. Durante estas visitas, sus médicos
preguntaran si tiene sintomas, le haran examenes y requeriran
que se realicen andlisis de sangre o estudios por imagenes. Se
necesita atencion de seguimiento para determinar si se requiere
tratamiento adicional y para evaluar cualquier efecto secundario.
Este es el momento de hacer cualquier pregunta al equipo médico
sobre cualquier cambio o problema que usted note, asi como
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hablarle sobre cualquier inquietud que pudiera tener.

Casi todos los tratamientos tienen efectos secundarios. Algunos
duran desde algunas semanas hasta varios meses, aunque otros
pueden ser permanentes. No dude en hablar con su equipo
médico sobre cualquier sintoma o efecto secundario que le cause
molestias para que puedan ayudar a tratarlo.

Consultas con un nuevo médico

Si en algun momento después del diagndstico y tratamiento tiene
que consultar con un nuevo médico es importante que usted
le proporcione los detalles de su diagndstico y tratamiento. La
recopilacion de estos detalles poco después del tratamiento
puede ser mas facil que tratar de obtenerlos en algin momento en
el futuro. Asegurese de tener a la mano la siguiente informacion:

- Una copia del informe de patologia de cualquier biopsia
0O cirugia.

- Copias de los estudios por imagenes que usualmente se
pueden pasar a un CD, DVD, etc.

- Copias de los resultados de sus pruebas de laboratorio.

Si se sometidé a una cirugia, una copia del informe
del procedimiento.

- Si ha estado hospitalizado, una copia del resumen al alta

que los médicos preparan cuando envian al paciente a
Su casa.
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Si ha recibido tratamiento con medicamentos (como
quimioterapia o inmunoterapia), una lista de sus
medicamentos, las dosis de los medicamentos y cuando
los tomo.

Si ha recibido radiaciéon, una copia del resumen de
su tratamiento.

Es posible que el médico quiera copias de esta informacion
para mantenerlas en su expediente, pero usted siempre debe
mantener copias en su poder.

¢ Puedo padecer otro cancer después de haber tenido mieloma multiple?

Los supervivientes de cancer pueden verse afectados por una serie
de problemas de salud, pero a menudo su mayor preocupacion
consiste en enfrentarse nuevamente al cancer. Si un cancer
vuelve a aparecer después del tratamiento, a esto se le llama
“recurrencia”. Sin embargo, algunos supervivientes de cancer
pueden desarrollar un nuevo cancer, no relacionado al primero.
A este se le denomina “cancer secundario”. Independientemente
del tipo de cancer que haya tenido, aun es posible padecer otro
(nuevo) cancer, incluso después de sobrevivir al primero.

Desafortunadamente, recibir tratamiento contra el cancer no
significa que no pueda padecer otro cancer. Las personas que
han tenido cancer aun pueden padecer los mismos tipos de
cancer gque otras personas padecen. De hecho, ciertos tipos de
cancer y sus tratamientos pueden estar vinculados a un mayor
riesgo de ciertos canceres secundarios.
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Cuidados de seguimiento

Los pacientes con mieloma multiple necesitan acudir a sus
médicos regularmente. El tratamiento no cura este cancer, pero
puede hacer que disminuya o desaparezca por un tiempo. Si el
mieloma multiple empeora o desaparece, el tratamiento puede
comenzar de nuevo. Informe a su médico acerca de cualquier
nuevo sintoma, ya que podria deberse al mieloma o a una nueva
enfermedad o un cancer secundario.

Todas las personas con mieloma multiple deben evitar el humo
del tabaco, ya que fumar aumenta el riesgo de muchos canceres.

Para ayudar a mantener una buena salud, l0s supervivientes
también deberian:

- Lograr y mantener un peso saludable
- Adoptar un estilo de vida fisicamente activo

- Comer sanamente con un énfasis en los alimentos de
origen vegetal

- Limitar el consumo de alcohol a no mas de una bebida al
dia para las mujeres o dos por dia para los hombres

Cambios en el estilo de vida tras haber tenido mieloma multiple
Usted no puede cambiar el hecho de que tener un mieloma multiple.

Lo que si puede cambiar es la manera en que vivira el resto de
su vida al tomar decisiones que le ayuden a mantenerse sano y
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a sentirse tan bien como pueda. Este puede ser el momento de
revaluar varios aspectos de su vida. Tal vez esté pensando de qué
manera puede mejorar su salud a largo plazo. Algunas personas
incluso comienzan estos cambios durante el tratamiento.

Tome decisiones mas saludables

Para muchas personas, recibir un diagnéstico de cancer les ayuda
a enfocarse en la salud de formas que tal vez no consideraban
en el pasado.

Tal vez podria tratar de comer alimentos mas sanos o hacer mas
ejercicio. Quizas podria reducir el consumo de alcohol o dejar
el tabaco. Incluso cosas como mantener su nivel de estrés bajo
control pueden ayudar. Este es un buen momento para considerar
incorporar cambios que puedan tener efectos positivos durante
el resto de su vida. Se sentirda mejor y ademas, estara mas sano.

Aliméntese mejor

Alimentarse bien puede ser dificil para cualquier persona, pero
puede ser aun mas dificil durante y después del tratamiento del
cancer. El tratamiento puede cambiar su sentido del gusto. Las
nauseas pueden ser un problema. Tal vez no tenga apetito y pierda
peso involuntariamente. O tal vez no pueda eliminar el peso que ha
subido. Todas estas cosas pueden causar mucha frustracion.

Si el tratamiento le ocasiona cambios de peso o problemas con
la alimentacion o el sentido del gusto, coma lo mejor que pueda 'y
recuerde que estos problemas usualmente se alivian con el pasar
del tiempo.
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Puede que encuentre Util comer porciones pequenas cada 2 6 3
horas hasta que se sienta mejor. Usted puede también preguntar
a los especialistas en cancer que lo atienden sobre consultar los
servicios de un nutricionista que le pueda dar ideas sobre como
lidiar con estos efectos secundarios de su tratamiento.

Una de las mejores cosas que puede hacer después del
tratamiento del céancer es adoptar habitos saludables de
alimentacion. Puede que a usted le sorprendan los beneficios
a largo plazo de algunos cambios simples, como aumentar la
variedad de los alimentos sanos que consume. Lograr y mantener
un peso saludable, adoptar una alimentacion sana y limitar su
consumo de alcohol puede reducir su riesgo de padecer varios
tipos de cancer. Ademas, esto brinda muchos otros beneficios a
la salud.

Descanso, cansancio y ejercicio

En personas sanas, la fatiga se entiende como agotamiento o
cansancio que interfiere hasta cierto punto en las actividades
diarias. Ocurre generalmente después de un esfuerzo extenuante
o0 prolongado de algun tipo y es temporal. EI descanso y
abstenerse de esa actividad vigorosa puede ayudar a restaurar
la energia y hacer que una persona sana se sienta mejor.

Sinembargo, la fatiga relacionada con el cancer y sus tratamientos
es diferente y mas severa que la fatiga normal y tiende a durar mas
tiempo. El simple descanso no alivia este tipo de fatiga, que ha
sido definida por National Cancer Network como una sensacion
persistente de cansancio o agotamiento relacionados con el
cancer o con el tratamiento de cancer que no es proporcional a
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la actividad realizada e interfiere con el funcionamiento habitual.
La astenia (el término médico para la debilidad o la pérdida
de fuerza) a menudo la acompafia o0 es un componente de la
fatiga. También se relacionan con esta fatiga la dificultad de
concentracion, memoria, y cierto dificultad por mantener un nivel
minimo de actividad fisica diaria.

¢Qué causa la fatiga en pacientes con mieloma?

Son muchas las causas: el mieloma en si mismo, sus tratamientos,
otros problemas médicos (conocidos como “comorbilidades”) y
los medicamentos para esos problemas médicos. Puede resultar
dificil diagnosticar la fatiga asociada con el mieloma por varias
razones. Si la fatiga no es debida a la anemia hay pruebas de
laboratorio que pueden tilizarse para su diagnostico. Si se
siente fatigado es importante que hable sobre ello, que no pase
desapercibido. El equipo de atencidén médica tendra que evaluar
la situacion y tratar de identificar la fuente o fuentes de esa fatiga
y gestionarla. Los pacientes necesitan discutir abiertamente sus
sentimientos de fatiga y debilidad con sus médicos.

Clasificacion del sistema de la fatiga

Anote cuando se sienta cansado o cuando algo en particular le
hace sentir mejor o peor. Apunte como la fatiga esta interfiriendo
en sus tareas diarias. Todas esas anotaciones sobre su fatiga y
debilidad le ayudaran a comunicarse con su médico, para que
valoren recomendaciones para controlarla. Su médico necesita
conocer su estado para determinar la seriedad de su problema
y poder desarrollar estrategias para ayudarle a sentirse mejor y
con mas energia.
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Basandose en su opinién se tasara su fatiga por una escala de 0
a 10 (con 0 = ninguna fatiga y 10 = la peor la fatiga imaginable) y
luego se clasifica con uno de lo siguiente grados:

- Suave (0 a 3).

- Moderado (4 a 6).

- Severo (7 a 10).
Es importante describir la fatiga de acuerdo a diferentes factores
COmMo son:

- Momento del dia en que se siente mas fatigado.

- Medicacion que esta tomando.

- Tension emocional, ansiedad o depresion.

- Presencia y ubicacién de dolor fisico.

- Existencia de otras enfermedades.

- Problemas para dormir.

- Cambios en la dieta.

- Cambios en el peso.

- Cambios en la actividad o en la rutina diaria.

- Cambios en la salud.
La fatiga relacionada con el mieloma

El mieloma, como todos los canceres, puede causar debilidad
y fatiga, aparte de la fatiga causada por el tratamiento de la
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enfermedad. Las tres causas mas comunes de la fatiga en
pacientes con mieloma son: anemia inducida por el mieloma vy
sus tratamientos, altos niveles de citoquinas, y dolor persistente,
que puede conllevar a pérdida de peso, disminucion del apetito,
trastornos del suefio, fatiga y debilidad. Cuando todos estos
elementos se combinan, la fatiga puede llegar a ser grave.

Anemia

Las células de mieloma interfieren en la produccion de sangre
en la médula 6sea y a menudo produce la anemia. El transporte
de oxigeno en los glébulos rojos llega desde los pulmones a los
organos v los tejidos de alrededor del cuerpo y si el cuerpo no
recibe suficiente oxigeno, el resultado es el agotamiento, falta de
aliento, y la incapacidad para llevar a cabo las actividades de
la vida diaria. La anemia es a menudo es uno de los sintomas
del mieloma. Hay también tratamientos que pueden, entre sus
efectos secundarios, aumentar el riesgo de desarrollar la anemia.

La anemia es comun en pacientes con mieloma. Al menos el
60%/70% de pacientes con mieloma tienen anemia al momento
del diagndstico. Y la mayor parte de pacientes padece anemia en
algun momento del curso de la enfermedad.

Si su médico sospecha que tiene anemia, realizara un examen
fisico y una analitica. Es aconsejable llevar a un familiar o cuidador
con usted a su cita. El o ella puede ser capaz de afiadir algin
dato mas a la informacién proporcionada. Recuerde informar de
cualquiera de los siguientes sintomas:

- Dificultad para respirar.
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- Falta de energia y motivacion.

- Latidos cardiacos rapidos.

- Hinchazon en las piernas (especialmente en los tobillos).
- Vértigo.

- Dolor de cabeza.

- Escalofrios.

- Cambios en el apetito.

- Disminucion de la libido.

Un simple andlisis de sangre determinara su nivel de hemoglobina,
que mide el numero de globulos rojos en el cuerpo. Bajos niveles
de hemoglobina indican anemia. La hemoglobina se mide en
unidades designadas como gramos de glébulos rojos por decilitro
de sangre (g/dL). Niveles de hemoglobina normal son 14 a 18 g/
dL para los hombres y 12 a 16 g/dL para las mujeres. Si su nivel
de hemoglobina es 2 gramos 0 mas por debajo del nivel que sea
normal para usted antes de su diagnostico, se considerara que
tiene anemia.

Para los pacientes recién diagnosticados y que tienen anemia, lo
primero y mas importante es tratar el mieloma. A menudo, cuando
el tratamiento destruye las células mielomatosas en la médula 6sea,
ésta vuelve a ser capaz de fabricar un nimero normal de globulos
rojos y el nivel de hemoglobina se elevara corrigiendo la anemia.
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La fatiga y su relacion con los altos niveles de citoquinas

Algunos pacientes con mieloma tienen niveles altos de citoquinas,
que son conocidas por ser una causa de fatiga. Las citoquinas
son proteinas que regulan las interacciones de las células del
sistema inmune. Su funcién inmunorreguladora es fundamental
en la respuesta inmune e inflamatoria, entre otras cosas. La fatiga
se ha relacionado con un aumento de las citoquinas inflamatorias
del sistema inmune, asi como los niveles de cortisol, la hormona
del estrés.

Las citoquinas como interleucinas, interferon y factor de necrosis
tumoral alfa son moléculas que envian sefiales en el sistema
inmunoldgico. Las citoquinas son liberadas por los linfocitos T
en respuesta a la infeccion o inflamacién para ayudar a proteger
el cuerpo. Grandes cantidades de citoquinas pueden llegar a
ser tdxicas y conducir a una fatiga persistente. La liberacion de
citoquinas es muy similar a la fatiga. Uno se siente como cuando
tiene una enfermedad viral pero dura mucho mas tiempo y no
mejora con los ciclos del suefo.

Fatiga relacionada con el tratamiento

Segun el National Cancer Institute (NCI), la fatiga es el efecto
colateral mas comun del tratamiento del cancer. La quimioterapia,
cirugia, radioterapia y altas dosis terapia con rescate de células
madre, los inmunomoduladores y los inhibidores del proteasoma,
pueden causar fatiga.
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Actividad fisica como herramienta para combatir la fatiga

La actividad fisica durante el tratamiento para el mieloma
multiple persigue mejorar la calidad de vida, tanto fisica como
mentalmente. Mantener un nivel de actividad fisica moderado
puede ayudar a aumentar la tolerancia de su cuerpo, mejora la
frecuencia cardiaca que ha sido disminuida por la enfermedad
y el tratamiento, y ayuda a mantener la masa muscular y la
condicion fisica.

Recomendaciones sobre el ejercicio fisico

Si estuvo poco activo durante el tratamiento, es normal que haya
perdido algo de su condicion fisica, resistencia y fuerza muscular.
Cualquier plan de actividad fisica debe ajustarse a su situacion
personal. Una persona que nunca se ha ejercitado no podra
hacer la misma cantidad de ejercicio que una que juega tenis
dos veces a la semana. Si no ha hecho ejercicios en varios afos,
usted tendra que comenzar lentamente. Quiza deba comenzar
con paseos cortos.

Hable con el equipo de profesionales de la salud que le atienden
antes de comenzar. Pregunteles qué opinan sobre su plan de
ejercicios. Luego, trate de conseguir a alguien que le acomparie
a hacer ejercicios de manera que no los haga solo. La compafiia
de familiares o0 amigos al comenzar un nuevo programa de
gjercicios puede aportarle ese estimulo adicional para mantenerlo
en marcha cuando la voluntad no sea suficiente.

Si usted siente demasiado cansancio, necesitara balancear
la actividad con el descanso. Esta bien descansar cuando lo
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necesite. En ocasiones, a algunas personas les resulta realmente
dificil tomar descansos cuando estaban acostumbradas a
trabajar todo el dia 0 a asumir las responsabilidades del hogar.
Sin embargo, éste no es el momento de ser muy exigente con
usted mismo. Esté atento a lo que su cuerpo desea y descanse
cuando sea necesario.

Tenga en cuenta que el ejercicio puede mejorar su salud fisica
y emocional:

-Mejora su condicion cardiovascular (corazén y circulacion).

-Junto con una buena alimentacion, le ayudara a lograr y a
mantener un peso saludable.

- Fortalece sus musculos.

- Reduce el cansancio y le ayuda a tener mas energia.

- Ayuda a disminuir la ansiedad y la depresion.

- Le puede hacer sentir mas feliz.

- Le ayuda a sentirse mejor consigo mismao.
Ademas, a largo plazo, sabemos que realizar regularmente
una actividad fisica desempefia un papel en ayudar a reducir

el riesgo de algunos canceres. La practica regular de actividad
fisica también brinda otros beneficios a la salud.
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¢Como afecta a su salud emocional el tener mieloma multiple?

En algin momento, es posible que se sienta agobiado con
muchas emociones diferentes. Esto les sucede a muchas
personas. Puede que sienta que se suman a su carga una gran
cantidad de otros asuntos.

Puede que tenga pensamientos sobre la muerte o0 acerca del
efecto de su enfermedad sobre sus familiares y amigos, asi como
el efecto sobre su vida profesional. Quizas éste sea el momento
para revaluar la relacion con sus seres queridos.

Otros asuntos inesperados también pueden causar preocupacion.
Por ejemplo, a medida que usted esté mas saludable y acuda
menos al médico, consultara con menos frecuencia a su equipo
de atencion médica y tendra mas tiempo disponible para usted.
Estos cambios pueden causar ansiedad a algunas personas.

Casi todas las personas que han tenido cancer pueden
beneficiarse de recibir algun tipo de apoyo. Necesita personas
a las que pueda acudir para que le brinden fortaleza y consuelo.
El apoyo puede presentarse en diversas formas: familia, amigos,
asociaciones de pacientes. Lo mejor para usted depende de su
situacion y personalidad. Algunas personas se sienten seguras
en grupos de apoyo entre pares 0 en grupos educativos. Otras
prefieren hablar en un entorno informal. Es posible que algunas
personas se sientan mas a gusto hablando en forma privada con
un amigo de confianza. Sea cual fuere su fuente de fortaleza o
consuelo, asegurese de tener un lugar a donde acudir en caso
de tener inquietudes.
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El cancer puede ser una experiencia muy solitaria. No es
necesario ni conveniente que trate de sobrellevar todo usted
solo. Sus amigos y familiares pueden sentirse excluidos si usted
no comparte con ellos su situacion. Deje que tanto ellos como
cualquier otra persona que usted considere puedan ayudarle.
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6. CONVIVIR CON EL MIELOMA MULTIPLE

Recibir la noticia de un diagnéstico de mieloma afecta a cada uno
de una manera diferente. Una primera reaccion puede ser la de
sentirse abrumado, en shock o paralizado, ya que por lo general
nunca se espera una noticia asi. Es posible que en esos primeros
momentos no seas capaz de asimilar ningun tipo de informacion
pero no debes preocuparte, tendras muchas oportunidades para
resolver todas tus dudas.

Algunas veces tendras la sensacion de tener todos tus sentimientos
bajo control y en otras ocasiones las emociones pueden pillarte
por sorpresa. Es posible que sientas miedo, ira y frustracion. Son
sentimientos muy comunes y es habitual que aparezcan en el
momento del diagndstico.

Conocer més datos sobre el mieloma en si, sobre las opciones de
tratamiento y sobre cémo sera la vida después de un tratamiento
contra el mieloma puede ayudarte a luchar contra algunas de
estas sensaciones. Tus familiares y amigos puede que también
tengan los mismos sentimientos, por lo que es siempre muy
recomendable hablar abiertamente con ellos.

Algunos pacientes pueden experimentar depresion y ansiedad
en algunas etapas de su enfermedad. Aunque en ocasiones
te sientas muy optimista es posible que tengas momentos de
desanimo. Podrias tener dificultades para dormir, estar irritable o
perder el interés en realizar cualquier actividad.

Es importante reconocer todos estos sintomas y comunicarselos
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al médico. Las complicaciones psicologicas tienen tratamiento y
el médico debe saber todo lo que te ocurre para poder establecer
la solucion adecuada.

Apoyo emocional

El apoyo emocional es muy importante a la hora de ayudar a un
paciente con mieloma. Es facil que tanto los pacientes como los
miembros de la familia se lleguen a sentir aislados, la intensidad
de las sensaciones puede hacer dificil el didlogo sobre las
preocupaciones y miedos. Hablar con alguien que entiende por
lo que se esta pasando puede ayudar a eliminar esa sensacion
de aislamiento o soledad.

Hay mucha gente que encuentra entre sus profesionales
sanitarios personas con las que hablar; en otras ocasiones el
contacto con un psicélogo experto en oncologia también puede
ser una buena ayuda.

En AEAL siempre estamos dispuestos a compartir nuestras
experiencias, para contactar con nuestra asociacion soélo tienes
que llamar al 901 220 110. Tenemos grupos de apoyo que
proporcionan una atmoésfera agradable e informal en la que los
miembros pueden compartir informacion e historias que te ayuden.
Mucha gente piensa que €s0s grupos estan llenos de pesimismo
y negatividad, pero generalmente no es asi. Habitualmente se
trata de grupos de gente que esta pasando, o ha pasado antes,
por las mismas experiencias y que precisamente por ello estan
siempre dispuestos a apoyar y animar.

Recuerda que un psicooncoélogo puede ofrecerte la posibilidad
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de explorar tus sentimientos y experiencias en un entorno
confidencial y positivo. El psicélogo no te va a poder dar una
respuesta inmediata a cada una de tus dudas, pero te puede
ayudar a encontrar tus propias respuestas a cada uno de los
problemas que te afectan. A lo mejor en tu hospital no se dispone
de un servicio especializado de psicologia para pacientes
oncolégicos pero puedes contactar con AEAL para que te
ayudemos a encontrar un experto en tu zona.

En AEAL organizamos regularmente encuentros con pacientes
y familiares, éstos proporcionan la oportunidad de compartir
experiencias con otros afectados. Para mas informacion contacta
con nosotros en el 901 220 110.
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7. LA COMUNICACION CON EL EQUIPO MEDICO

La relacion con el equipo médico que cuidara de ti se deberia
basar en la confianza y la colaboracion. Te tienes que sentir
comodo cuando debas preguntar asuntos importantes o a la hora
comentar las opciones de tratamiento. Tener mas informacion
sobre el mieloma y sobre los pros y contras de los diferentes
tratamientos te ayudara a comunicarte de manera mas fluida con
tu equipo médico. Recuerda que cualquier decision en cuanto al
tratamiento se debera tomar contando con tu opinion.

A veces los profesionales médicos olvidan que los pacientes no
tienen por qué entender el lenguaje médico, por lo que deberas
pedirles que usen un lenguaje que puedas entender, de manera
que seas perfectamente consciente de todo lo que se te explica.
Si no entiendes algo, no tengas miedo de decirlo y preguntar;
tanto los médicos como los enfermeros o enfermeras prefieren
siempre explicar las cosas dos veces antes que dejar que te
vayas a casa confundido y preocupado.

Recuerda que existen cuestiones que tu médico puede que no
sea capaz de responder, como preguntas especificas sobre el
futuro. Por ejemplo, quizas quieras saber cuanto éxito tendra cada
tratamiento antes de decidirte por uno de ellos. En este caso
mientras tu médico podra darte cifras de éxito orientativas, no
podra predecir el impacto positivo exacto que tendra en tu caso.
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Consejos

- Ten papel y algo para escribir siempre a mano y escribe
las preguntas que se te ocurran en el momento en el que
las piensas.

- Da a tu médico la lista de preguntas que has escrito al
principio de la consulta.

- Considera siempre la opcién de llevar a alguien contigo a
las citas, tanto para que actie como apoyo moral como
para tener una segunda persona atenta a la informacion
que se te proporcione.

- Comenta siempre a tu médico las medicinas que estés
tomando sin receta o cualquier tipo de suplemento o

terapia complementaria que estés llevando a cabo.

- Comenta siempre todos los efectos secundarios que estas
experimentando como resultado del tratamiento.
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8. PREGUNTAS PARA HACER AL EQUIPO MEDICO

Es posible que tengas necesidad de hacer algunas preguntas a tu
médico, te ofrecemos algunas que te pueden servir de orientacion:

Diagnéstico
- ¢Qué pruebas me tendran que realizar?

- ¢Cuéanto tiempo tendré que esperar para tener los
resultados? ;Tendré que llamar para solicitarlos?

- ¢ Estan afectados mis huesos?
- ¢ Estan afectados mis rifiones?

- ;Quién sera a partir de ahora mi persona de contacto
principal dentro del hospital?

- ¢Cuando puedo contactar con él o ella? (Escribe la
informacién importante)

Tratamiento

- ¢Necesito someterme a tratamiento?. En caso de que
sea asi, jcuando debo empezar?

- ¢Cudles son mis opciones de tratamiento? ;Puedo elegir
el tratamiento que quiero recibir?

S/ B
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- ¢Cuél es el objetivo de este tratamiento?

- ¢Qué pasaria si no me someto a este tratamiento?

- ¢Como se suministra el tratamiento y cuanto durara?

- ¢Necesitaré visitar o ingresar en el hospital?

- ComMo me sentiré antes, durante y después del tratamiento?
- ¢Forma parte mi tratamiento de un ensayo clinico?

- ¢Qué éxito ha tenido este tratamiento en el pasado?

- ,Qué experiencia tienen usted y su equipo en el manejo
y administracion de este tratamiento?

- ¢ Puede el tratamiento afectar a mi fertilidad?

¢Puedo continuar con mi trabajo o mis actividades
habituales mientras reciba el tratamiento?

- . Podré conducir?
Después del tratamiento

- ¢Cuanto tiempo necesitaré para poder volver al trabajo o
a irme de vacaciones?

- ¢Cada cuanto tiempo tendré que hacerme una revision o
un andlisis de sangre?

N 7/ [
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- ,Cuéanto tiempo tendré que esperar para los resultados?
¢Tendré que llamar para solicitarlos?

Jlendré que recibir algun otro tratamiento como
bifosfonatos o algun tratamiento de mantenimiento?

- ¢ Podré volver a hacer deporte?
- ¢Como sabré si estoy en recaida del mieloma?
Cuidadores
Los cuidadores habitualmente tienen diferentes
necesidades de informacion. Si eres un cuidador
querras saber como apoyar de la mejor manera al
paciente en el momento del tratamiento. Las respuestas

a estas preguntas te pueden ayudar:

- ¢Tendra que quedarse el paciente en el hospital? y, si es
asi, jcuanto tiempo?

- ¢Necesitara el paciente muchos cuidados después de
salir del hospital?

- ¢Qué puedo hacer para ayudar al paciente? ;Qué podra
hacer él o ella por si solo/a?

- ¢,A quién puedo llamar en caso de emergencia?

S /- —
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9. LISTA DE CONSEJOS

Aprende mas sobre el mieloma y sus tratamientos a través de
publicaciones actuales adaptadas para pacientes.

- Unirte a un grupo de apoyo y hablar con otros pacientes
de mieloma sobre como te sientes puede ayudarte.

- Contacta telefénicamente con AEAL en el 901 220 110, o
a través de nuestro correo electrénico info@aeal.es

- Consulta a tu médico de cabecera los servicios de apoyo
y programas de prestaciones disponibles, pide ayuda si
la necesitas.

- Pide un numero de teléfono y nombre de contacto de un
miembro del equipo de Hematologia del hospital y ten
siempre a mano dicho ndmero.

- Describe tus sintomas de manera simple y precisa a tu
médico o enfermera, no los subestimes ni digas que son
menores de 10 que realmente son.

- Tomatoda la medicacion, silo necesitas puedes ayudarte
de indicaciones escritas 0 de una caja para medicacion

que te recuerde cuando debes tomar cada farmaco.

Comenta cualquier efecto secundario a tu médico
o enfermera
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- Intenta beber tres litros de agua al dia.
- Tbmate un tiempo para relajarte y descansar.

- Vigila cualguier sintoma de depresion o ansiedad y diselo
todo siempre a tu médico.

- Haz que las horas de suefio correctas sean una de
tus prioridades.

- Intenta hacer al menos una cosa con la que disfrutes
cada dia.

- Piensa de manera positiva, pero acepta que tendras dias
mejores y dias peores.

- Los cuidadores también deben vigilar su propia salud.

- Los cuidadores deberian tomarse algo de tiempo para si
mismos cada dia, intentando salir de casa si es posible.
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10. GLOSARIO DE TERMINOS MEDICOS

Adn: (Acido desoxirribonucleico). El material hereditario de los
humanos y de practicamente todos los demés organismos.

Aféresis: Proceso por el que se recolectan las células madre de
la sangre con el uso de una maquina que las separa del torrente
sanguineo y devuelve el resto de componentes al donante.
Dado que las células madre de la sangre se encuentran entre l0s
glébulos blancos, a veces también se la denomina leucoféresis.

Albumina: Es una proteina que constituye mas de la mitad del
suero de la sangre. En casos en los que los amiloides han
afectado al sistema de filtrado del rifion, la albumina puede
pasar a la orina.

Aleatorizacion: Un método que se usa para evitar las
predisposiciones o parcialidad en la investigacion. Los pacientes
son asignados aleatoriamente al grupo de tratamiento o de control.

Alogénico (Trasplante de células madre): Procedimiento por
el cual las células madre o la médula 6sea de un donante
compatible se recolectan, almacenan y trasplantan al paciente
después de un tratamiento de quimioterapia de alta dosificacion.
Habitualmente los donantes son miembros de la familia con
HLA idénticos. HLA son los antigenos leucocitarios humanos
que se usan para encontrar correspondencias de tejidos de
dos individuos. Esto permite que existan también trasplantes
alogénicos con donantes no emparentados.
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Alquilante (agente): Un agente quimioterapéutico como el
melfalan o la ciclofosfamida. El término alquilante se refiere a la
manera en la que estos agentes enlazan el ADN de las células
mielomatosas y bloquean la division celular.

Amiloidosis: Es una enfermedad en la que las cadenas ligeras
mielomatosas (Proteinas de Bence Jones) se depositan en
tejidos y 6rganos en todo el cuerpo. Esto ocurre de manera
mas comun con cadenas de proteinas lambda. En algunos
pacientes con amiloidosis, las cadenas ligeras se enganchan
a ciertos tejidos como el corazon, nervios y rinones en lugar de
ser excretados a través de l0s propios rifiones.

Anélisis o juicio clinico: Un estudio de investigacion de un nuevo
tratamiento que implica a pacientes reales después de ensayos
de laboratorio satisfactorios. Cada estudio esta disefiado para
encontrar mejores sistemas de prevencion, deteccion, diagnostico
o tratamiento del cancer y para resolver dudas cientificas.

Anemia: Un numero inferior al normal de glébulos rojos en
sangre. Reduce la capacidad de la sangre de proporcionar
oxigeno, lo cual produce fatiga y debilidad.

Angiogénesis: Es la formacion de vasos sanguineos, lo cual
acomparfa habitualmente el crecimiento de tejido maligno,
incluido el mieloma.

Antibioticos: Farmacos que se usan para tratar infecciones.

Anticuerpo: Una proteina producida por determinados glébulos
blancos (células plasmaticas) que combaten las infecciones

e 8
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y las enfermedades en forma de antigenos como bacterias,
virus, toxinas o tumores. Cada anticuerpo puede enlazarse
Unicamente con un tipo determinado de antigeno. El propdsito de
éste enlace es precisamente el de la destruccion del antigeno.
Los anticuerpos funcionan de varias maneras, dependiendo
de la naturaleza del antigeno. Algunos anticuerpos desactivan
directamente a los antigenos contra los que combaten, mientras
que otros convierten al antigeno en vulnerable a los ataques de
otros glébulos blancos.

Antieméticos: Farmacos para evitar o minimizar las nauseas y vomitos.

Antigénico: Que posee las caracteristicas de un antigeno. Los
antigenos son partes vitales del sistema inmunitario.

Antigenos: Cualquier sustancia que el cuerpo identifica como extrafia
0 potencialmente peligrosa, contra la que produce un anticuerpo.

Apoptosis: Un proceso celular normal en el que una cadena de
eventos programados genéticamente termina en la muerte de

la célula.

Arsénico (trioxido de): Un nuevo tratamiento potencial para el
mieloma que esta en fase de estudios clinicos.

Asintomatico: Sin sintomas.

Aspiracion: El proceso de retirada de un fluido o tejido o ambos
de una zona especifica.

Aspiracion de médula ¢sea: La absorcion mediante una aguja
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de una muestra de fluido y células de la médula ¢sea para su
examen al microscopio.

Autélogo (trasplante de células madre): Un procedimiento en el
gue se recolectan las células madre del propio paciente antes de
la quimioterapia y se le vuelven a trasplantar al final del tratamiento.
Es el tipo de trasplante mas usado en los casos de mieloma.

Bazo: Un 6rgano de la zona abdominal que juega un papel
importante en las actividades del sistema inmune. Forma parte
del sistema linfatico.

Bence Jones (proteina): Una proteina de mieloma presente en la
orina que se usa para identificar inmunoglobulinas, fragmentos
de anticuerpos o cadenas ligeras kappa o lambda. La cantidad
de proteina Bence Jones se expresa en gramos por 24 horas.
Normalmente, un nivel muy bajo de proteina (<0.1g/24h) puede
estar presente en la orina, pero suele ser albumina en lugar de
proteina Bence Jones. La presencia de la proteina Bence Jones
es anormal.

Beta 2 Microglobulina (32M): Una pequefa proteina que se
encuentra en la sangre. La presencia en altos niveles se da
en casos de pacientes con mieloma activo. Niveles bajos o
normales se dan en pacientes con un mieloma en fase inicial o
con la enfermedad inactiva. Existe aproximadamente un 10% de
pacientes cuyo mieloma no produce (32M). Obviamente, en los
casos de dichos pacientes las pruebas de (32M) no se pueden
realizar para una monitorizacion de la enfermedad. En el momento
de una recaida, la (32M) puede verse incrementada antes de que
exista ningun cambio en el nivel proteinico del mieloma. Por lo
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tanto, el 90% de las veces el nivel de (32M) es un indicador muy
util para determinar la actividad de la enfermedad.

Biopsia: La retirada de una pequefia muestra de tejido vivo para
realizar un examen que ayude al diagndéstico de la enfermedad.

Biopsia de médula ¢sea: La extraccion mediante una aguja
de una muestra de tejido del hueso. Se comprueban las
células para ver si son cancerosas. Si se encuentran células
plasmaticas cancerosas el patdlogo debe estimar qué parte de
la médula 6sea se encuentra afectada. La biopsia de médula
Osea se suele llevar a cabo al mismo tiempo que la aspiracion
de médula.

Bifosfonatos: Un tipo de farmaco que se adhiere a la superficie
Osea y la protege contra la destruccion de las células que
rompen el hueso. En los casos de mieloma se usan para tratar la
enfermedad 6sea y un nivel demasiado alto de calcio en sangre
(hipercalcemia).

Bortezomib: Tratamiento inhibidor de proteosomas para el mieloma.

Cadena ligera: La cadena mas ligera de los dos tipos de
cadenas gque se encuentran en las inmunoglobulinas. Hay dos
tipos de cadenas ligeras, kappa y lambda. La amiloidosis se
puede describir como amiloidosis de cadena ligera kappa o
amiloidosis de cadena ligera lambda.

Cadenas ligeras libres: Una porcién de la proteina monoclonal
de bajo peso molecular que se puede medir.
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Catéter: Una via que se inserta en un vaso sanguineo para
proporcionar una entrada para farmacos y nutrientes. Un catéter
venoso central es unavia especial que se inserta quirirgicamente
en una vena de gran tamafio cercana al corazdén y que sale
del pecho o abdomen. El catéter permite que se suministren
medicamentos, fluidos, y elementos sanguineos, ademas de
permitir la recogida de muestras de sangre.

Célula plasmatica: Producidas por los linfocitos B como respuesta
a una infeccion. Las células plasmaticas se encuentran en la
médula Osea, el tejido conectivo y, a veces, en la sangre. Las
células plasmaticas normales producen anticuerpos para luchar
contra una infeccion. En el mieloma, las células plasmaticas
malignas producen grandes cantidades de un Unico anticuerpo
anormal que no combate la infeccion. También producen otros
compuestos quimicos que pueden producir dafos en los tejidos.
En la amiloidosis, las células plasmaticas anormales producen
anticuerpos anormales que terminan por formar amiloides. Los
anticuerpos anormales son la proteina monoclonal, o proteina M.

Células madre: Células no maduras de las que se desarrollan
todas las demas células. Las células madre normales dan lugar
a componentes normales de la sangre, incluyendo glébulos
rojos, blancos y plaquetas. Las células madre se encuentran
normalmente en la médula 6sea y se pueden recolectar para
realizar un trasplante.

Células madre de sangre periférica: Las células madre
recolectadas de la sangre periférica y no de la médula 6sea.

Células sanguineas: Estructuras diminutas que se producen
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en la médula 6sea; se componen de globulos rojos, gldbulos
blancos y plaguetas.

Citoguina: Una sustancia segregada por las células del sistema
inmune que estimulan el crecimiento o la actividad de un tipo
especifico de célula. Las citoquinas se producen de manera local
(por ejemplo en la médula ésea) y circulan a través de la sangre.

Citotéxico: Que destruye células.

Clinico: Serefiere siempre al tratamiento de humanos en oposicion
al tratamiento de animales o las pruebas de laboratorio.

Consentimiento informado: El proceso que requiere a un
especialista que proporcione suficiente informacion a un paciente
sobre el procedimiento que se le propone para que éste pueda
tomar la decision de someterse o no a dicho procedimiento
con la informacion adecuada. El especialista deberd, ademas
de explicar todos los procedimientos, hablar sobre los riesgos,
beneficios y alternativas.

Creatinina:  Un pequefo compuesto quimico excretado
normalmente por los rifiones. En el caso de que los rifiones
estén dafiados, el nivel de suero en la creatinina aumenta, lo
que resulta en una creatinina de alta concentracion de suero.
La prueba del suero de la creatinina se usa para medir el
funcionamiento de los rifiones.

Cromosoma: Una cadena de ADN y proteinas en el nicleo de una

célula Los cromosomas pueden transportar genes vy tienen su
funcion en el contexto de la transmision de informacion genética.
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Habitualmente las células humanas contienen 46 cromosomas.

Dexametasona: Un esteroide muy potente que se suministra
solo o con otros farmacos quimioterapéuticos en el tratamiento
de desdrdenes sanguineos.

Dialisis: Limpieza de la sangre de un paciente a través de su
filtracion en una maquina cuando los rifiones del paciente no
pueden llevar a cabo dicha funcion.

Dimetil sulfoxido: Un quimico incoloro que se usa en el
almacenamiento de células madre.

Diurético: Un agente que potencia la excrecion de orina. Se
usa habitualmente en el tratamiento de edemas y presion
sanguinea elevada.

Ecocardiograma: Una prueba que usa ondas de sonido de alta
frecuencia para crear una imagen del corazén y de los tejidos
que lo rodean.

Edema: La presencia de cantidades anormalmente grandes de
fluidos en los espacios intercelulares que causa la hinchazon
del tejido.

Efectos secundarios: Problemas que sobrevienen cuando un
tratamiento afecta a células sanas. Los efectos secundarios
comunes de los tratamientos de cancer son la fatiga, nauseas,
vomitos, reduccion de los niveles en sangre, pérdida de cabello e
inflamacion bucal. Los nuevos tratamientos en fase de desarrollo
puede que tengan efectos secundarios desconocidos.
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Electrocardiograma (ECQ): Grabacion de la actividad eléctrica
de un corazdn en una pieza de papel.

Electroforesis: Una prueba de laboratorio en la que el suero
sanguineo de un paciente o las moléculas de orina se someten a
una separacion por tamano y carga eléctrica. Para los enfermos
de mieloma, la electroforesis de la sangre o de la orina permiten
el calculo tanto de la cantidad de proteina de mieloma (proteina
M) como la identificacion de las caracteristicas especificas de
los picos-M de cada paciente. La electroforesis se usa como
una herramienta tanto de diagndstico como de monitorizacion.

Enfermedad de injerto contra huésped (EICH): Una complicacion
de los trasplantes alogénicos en la que las células donadas
(el injerto) reconoce el cuerpo del receptor como extrafio y
establece un ataque. Esto puede causar problemas de piel,
higado e intestino; se suele tratar con esteroides.

Enfermedad refractaria: Una enfermedad refractaria es una
enfermedad que no ha respondido a tratamientos anteriores.

Enzima: Una sustancia que afecta al ritmo de los cambios
quimicos que se producen en el cuerpo.

Eritrocitos: Ver Glébulos rojos.

Eritropoyetina (EpO): Una hormona producida por los rifiones
necesaria para la produccion de globulos rojos sanguineos.
En los casos de dafios en el rifién, las inyecciones de EPO
sintética pueden ser de gran ayuda. La transfusion de sangre
es otra opcion sobre todo en casos de emergencia. La
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eritropoyetina sintética se puede usar profilacticamente antes de
la quimioterapia y como terapia de apoyo después de la quimio
para evitar la anemia.

Escaner dEXA (Absorciometria dual de rayos X): Mide la
cantidad de pérdida de material 6seo. Es la mejor medicion de
la densidad del hueso.

Estadio o fase: La extension del cancer y el hecho de que se haya
extendido o no desde su localizacion original a otras partes del
cuerpo. Se usan numeros romanos con o sin letras para definir
las diferentes fases del cancer (por ejemplo el estadio IIb).

Estudio ciego simple: Un método para evitar la predisposicion o
parcialidad en un estudio de tratamiento. En un estudio de éste
tipo el paciente no es informado de si va a tomar el tratamiento
estandar o el tratamiento nuevo a examen. Unicamente lo saben
los doctores.

Estudio doble ciego: Se trata de un estudio en el que ni el doctor
ni el paciente sabe en qué grupo de estudio estan.

Factor de Crecimiento: Una proteina que estimula el desarrollo
y crecimiento celular. El factor de estimulador colonial de
granulocitos (G-CSF) es un factor de crecimiento que se usa
para estimular el crecimiento de las células madre antes de su
recoleccion.

Fallo cardiaco congestivo: Es una enfermedad en la que

el bombeo del corazébn no resulta efectivo y conlleva una
acumulacion de fluido en los pulmones.
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Fallo renal: Mal funcionamiento de los rifilones debido a una
enfermedad o los efectos tdxicos de un farmaco o un quimico.
El volumen de la orina puede disminuir 0 no.

Gamma globulina:  Proteinas sanguineas que contienen
anticuerpos, una parte de las defensas del organismo frente a
las infecciones.

Gen: Una unidad de material genético (ADN) que transporta
las érdenes que una célula usa para llevar a cabo una funcion
especifica, como por ejemplo la fabricacion de una proteina.

Genético: Heredado, que tiene que ver con la informacion que
se pasa de padres a hijos a través del ADN.

Globulos blancos: Uno de los tres tipos principales de células
sanguineas. Hay varios tipos diferentes de glébulos blancos
(como los neutrdfilos, linfocitos y monocitos). Los neutrdfilos son
necesarios para combatir las infecciones de origen bacteriano,
pueden descender hasta niveles muy bajos después de
un tratamiento de quimioterapia causando neutropenia. La
neutropenia se puede prevenir o reducir usando una hormona
sintética denominada G-CSF.

Globulos rojos: Uno de los tres tipos principales de células
sanguineas. Las células sanguineas que contienen la
hemoglobina y transportan el oxigeno de los pulmones a otras
partes del cuerpo. Un bajo nivel de glébulos rojos se denomina
anemia. La produccion de glébulos rojos es estimulada por
una hormona denominada eritropoyetina que se produce en los
rifiones.
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Grupo de control: En un estudio clinico, el grupo de personas
que recibe el tratamiento estandar para su caso de cancer.

Grupo de estudio: En un estudio clinico, el grupo de personas
que recibe el tratamiento nuevo para su caso de cancer, también
llamado grupo de tratamiento.

Hemoglobina: La molécula que transporta el oxigeno alrededor
del cuerpo en los glébulos rojos.

Hepatico: Perteneciente al higado.
Hepatomegalia: Agrandamiento del higado.

HICKMAN® (Via o catéter): Una via se inserta en una vena
grande desde el cuello y mas tarde se tunela bajo la piel. Se
puede mantener durante varios meses y es necesario para el
suministro de la quimioterapia y otros medicamentos que se
necesitan cuando se realiza un trasplante de células madre.

Hipercalcemia: Un nivel de calcio en sangre superior al normal. Esta
enfermedad puede causar una serie de sintomas entre los que se
encuentran la pérdida de apetito, nauseas, sed, fatiga, debilidad
muscular, intranquilidad y confusion. Es comun en los pacientes de
mieloma y habitualmente viene causada por la destruccion ésea con
liberacion de calcio en el flujo sanguineo. También se puede relacionar
con un funcionamiento reducido de los rifiones ya que el calcio
puede ser toxico para los mismos. Por este motivo la hipercalcemia
se trata habitualmente con grado de emergencia usando fluidos
combinados con farmacos que reduzcan la destruccion 6sea al
mismo tiempo que tratan directamente al mieloma.
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Imids (farmacos inmunomoduladores): Sonunas moléculas pequefas
que se administran por via oral. Modulan el sisterna inmunolégico.
Un ejemplo de este tipo de farmacos es la lenalidomida.

Injerto: El proceso por el que las células madre trasplantadas
al receptor viajan hasta la médula 6sea, donde comenzaran a
crecer y a convertirse en nuevas células sanguineas. Durante
este tiempo el numero de glébulos rojos, glébulos blancos y
plaguetas en sangre puede ser mas bajo de lo normal.

Injerto contra mieloma: Un efecto beneficioso de un trasplante
alogénico en el que las células del donante establecen un
ataque contra las células mielomatosas del receptor.

Inmunofijacion: Una técnica que se usa para identificar proteinas
especificas en la sangre o la orina. Tiene su mayor aplicacion en
la identificacion y monitorizacion de las proteinas monoclonales,
como las producidas por la amiloidosis.

Inmunoglobulinas: También conocidas como anticuerpos, las
inmunoglobulinas son proteinas que se encuentran en la sangre
y que son producidas por células del sistemma inmunitario
llamadas células plasmaticas. Su funcién es enlazarse con las
sustancias que se identifican como antigenos extrafios con que
se encuentran en la superficie de las bacterias y virus, para
combatir las infecciones. Hay cinco tipos principales: IgA, IgD,
IgE, IgG e IgM.

Inmunosupresion: Supresion del sistema inmune que puede

implicar un riesgo de infeccion elevado. Los farmacos
inmunosupresores se suministran para reducir el sistema
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inmunoldgico del paciente y prevenir de este modo el rechazo a
las células del donante.

Interferon: Una hormona producida naturalmente (citoquina)
y liberada en el organismo como respuesta a una infeccion o
enfermedad y que estimula el crecimiento de ciertas células
inmunitarias sanguineas. El interferon puede producirse
artificialmente mediante técnicas de ingenieria genética y
usarse como parte de una inmunoterapia, principalmente en la
fase estable de una enfermedad para blogquear un crecimiento
o recaida del mieloma y de esta manera retrasarla.

Interferon Alfa: Es una version sintetizada de la sustancia que
producen algunas células inmunitarias sanguineas como parte
de larespuesta inmunitaria. Trabaja especialmente en las células
mielomatosas interfiriendo en el crecimiento y multiplicacion de
las mismas. También estimula el ataque del sistema inmunoldgico
a las células mielomatosas.

Intravenoso: En el interior de una vena, es una manera de
inyectar farmacos.

Investigador: Un cientifico que realiza el estudio de un tratamiento.

Lenalidomida (REVLIMID®): Un compuesto quimicamente
similar a la talidomida, es un farmaco inmunomodulador (ImiD)
que funciona afectando y modificando el sistema inmune. La
manera exacta de la que trabajan los inmunomoduladores
no esta todavia explicada completamente pero, al igual que
con la talidomida, se cree que la lenalidomida tiene muchos
mecanismos de accion.
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Lesion: Un area de cambio anormal de un tejido. Un bulto o
absceso que puede haber sido causado por una enfermedad
como el cancer. En el caso del mieloma, la “lesion” se puede
referir a un plasmacitoma o a un agujero en la seccion 6seolitica.

Lesion litica: El area danada de un hueso que se muestra en un
andlisis de rayos X como un punto oscurecido y que se produce
cuando la cantidad suficiente de hueso sano de cualquier zona
se carcome. Las lesiones liticas parecen agujeros en el hueso y
son la prueba de que el hueso esta siendo debilitado.

Leucocitos: Ver Globulos blancos.
Leucopenia: Un ndmero reducido de globulos blancos.

Liberacion de creatinina: Una prueba muy delicada de
funcionamiento de los riflones que requiere las muestras de
sangre y orina de 24 horas. En muchas ocasiones se requiere
esta prueba para comprobar que es seguro suministrar al
paciente farmacos anticancerigenos que pueden ser toxicos
para el rifon.

Linfocitos: Glébulos blancos sanguineos que combaten las
infecciones y las enfermedades.

Macroglobulinemia de Waldenstrom: Untipo raro de linfoma indolente
que afecta a las células plasmaticas. Se producen cantidades
excesivas de proteina IgM.No se trata de un tipo de mieloma.

Macroglosia: Agrandamiento de la lengua.
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Médula ¢sea: El tejido blando y esponjoso que se encuentra en
el interior de los huesos y que produce los componentes de la
sangre (gldbulos rojos, glébulos blancos y plaguetas).

MgUS: La gammapatia monoclonal de significado incierto es
un desorden premaligno caracterizado por la acumulacion de
células plasmaticas dentro de la médula 6sea y la presencia
de picos M en un andlisis de electroforosis. La caracteristica
que lo distingue del mieloma es la ausencia de dafo final al
6rgano. Lo que significa es que no muestra lesiones liticas en
huesos, dafios renales ni anemia. La condicion es estable pero
durante 10 afios de seguimiento aproximadamente el 20% de
los pacientes habran progresado al mieloma clinico.

Mieloma candente: En estas condiciones existe un dafio organico
minimo pero el nivel de células plasmaticas en la médula no
es estable al igual que los niveles de paraproteina, lo que se
asocia con una progresion lenta pero inexorable del mieloma.
Convencionalmente el tratamiento se retrasa hasta que no hay
una evidencia significativa de la progresion de la enfermedad.

Mieloma multiple: Un fendmeno maligno hematoldgico en el
que un clon de células plasmaticas causa dolor y danos 6seos,
niveles bajos en los recuentos sanguineos, aumento de las
infecciones y dafios renales.

Movilizacion: El proceso por el que el nUmero de células madre de
la médula 6sea incrementan su numero, de manera que se liberan

a la corriente sanguinea y se pueden recolectar y almacenar.

Monoclonal: Un clon o duplicado de una célula Unica. El mieloma
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se desarrolla desde una Unica célula plasmatica maligna. El tipo
de proteina que produce el mieloma es también monoclonal; una
unica forma en lugar de varias. El aspecto practico importante
de una proteina monoclonal es que aparece como un pico
marcado en el test de electroforosis.

Mucositis: Inflamacion de la mucosa del tracto digestivo, se
identifica habitualmente por una hinchazén de la boca.

Neoplasma: Crecimiento de nuevo tejido o células, un tumor que
puede ser maligno o benigno.

Neuropatia periférica: Dafios en los nervios periféricos,
especialmente en las manos y pies, que causan dolor, hormigueo
y alteracion de la sensibilidad.

Neutrofilo: Un tipo de globulo blanco sanguineo necesario para
combatir las infecciones de tipo bacteriano.

Neutropenia: Un nivel bajo de neutrdfilos, un tipo de gldbulos
blancos. Hay varios tipos de gldbulos blancos y la neutropenia se
refiere a la reduccion de los granulocitos, neutréfilos, necesarios
para combatir infecciones de origen bacteriano. La quimioterapia
citotéxica tiene tendencia a inducir la neutropenia. Por el contrario,
los linfocitos que son mas importantes en las infecciones de
origen virico no tienden a verse afectados por los tratamientos
citotéxicos. La neutropenia se puede prevenir o reducir usando
una hormona sintética denominada G-CSF (Neupogen®).

Niveles de sangre: Numero de globulos rojos, globulos blancos
y plaguetas en una muestra de sangre.
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Oncologo: Un doctor especialista en el tratamiento del cancer.
Osteoblasto: Célula formadora de tejido 6seo.

Osteoclasto: Una célula que se encuentra en la médula 6sea,
justo en la union de la médula y el hueso, que absorbe o destruye
el hueso antiguo. En los casos de mieloma los osteoclastos estan
sobre-estimulados mientras que la actividad de los osteoblastos
se bloguea. La combinacion de una destruccion acelerada del
tejido 6seo y una formacion ésea en estado de bloqueo da como
resultado lesiones liticas.

Osteonecrosis de la mandibula: Una enfermedad en la que los
huesos de la mandibula no se curan de manera correcta, 10 que
causa complicaciones cronicas y a menudo dolorosas.

Paraproteina: Una proteina similar a un anticuerpo que se
produce en células plasmaticas anormales por efecto del
mieloma. Se puede detectar en la sangre y a veces en la orina.
También se llama proteina monoclonal, proteina de mieloma,
Pico M, proteina M o banda M.

Placebo: Una pastilla o inyeccion que tiene un aspecto
exactamente igual a la sustancia que se esta investigando pero
gue no contiene el farmaco.

Plaguetas: Uno de los tres tipos principales de células
sanguineas, aparte de los glébulos rojos y blancos. Las
plaquetas bloquean las fisuras en los vasos sanguineos y
estimulan la coagulaciéon sanguinea. Las plaquetas son la
principal defensa contra las hemorragias.
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Plasma: La parte liquida de la sangre en la que los gldbulos
rojos, glébulos blancos y plaguetas estan suspendidos.

Plasmacitoma: Un grupo de células plasmaticas mielomatosas
gue se encuentra en una misma zona en lugar de distribuida por
la médula 6sea, tejidos blandos o huesos.

Plasmaféresis: El proceso de retirada de ciertas proteinas de la
sangre. La plasmaféresis se puede usar par retirar un exceso
de anticuerpos de la sangre de pacientes de mieloma multiple.

Predisposicion: Elecciones naturales o cualquier otro factor
fuera de los tratamientos que se evallian que afecten a los
resultados de un estudio. Los estudios clinicos pueden usar
métodos para evitar dichas predisposiciones, dado que los
resultados de un estudio con una tendencia determinada
pueden no ser correctos.

Proliferacion celular: Un incremento en el nimero de células
como resultado del crecimiento y division celular.

Proteina M: Significa simplemente proteina monoclonal o
paraproteina de componente M.

Proteina M (picos M): La sobreproduccion de proteina
inmunoglobulina de un Unico clon de células plasmaticas.
La produccion monoclonal anormal se denomina proteina
monoclonal o M o paraproteina, y se puede detectar en el suero
o en la orina. Los picos M o monoclonales se refieren a los
patrones puntiagudos que se reproducen en la electroforosis
cuando hay una proteina M presente. En el mieloma y
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en la amiloidosis un clon de célula plasmatica produce
inmunoglobulinas clonales o partes de inmunoglobulinas
(cadenas ligeras lambda o kappa) que se muestran como un
pico de M en el patréon de la electroforosis.

Protocolo: Un plan de accion para un estudio clinico. El plan
establece lo que se hara en el estudio y por qué. Perfila datos
como cuanta gente participara en el proceso, qué pruebas
recibiran y cada cuanto tiempo, asi como el plan de tratamiento.

Punto de finalizacion: Un evento usado en un estudio clinico
como punto para evaluar si dicho estudio funciona o no, en el
caso del mieloma el punto de finalizacion podria ser el conseguir
una remision o0 una caida de los niveles de paraproteina por
debajo de un cierto nivel.

Quimioterapia: Tratamiento con farmacos citotoxicos muy
potentes disefiado para eliminar el cancer. La quimioterapia
puede ser inyectada en una vena (via intravenosa) o suministrada
oralmente en pastillas.

Quimioterapia de induccion: Eltratamientoinicial de quimioterapia
suministrado para combatir el mieloma.

Quimioterapia estandar: Tratamiento de quimioterapia de dosis
convencional, suministrada sola o0 en combinacion con otros
farmacos quimioterapéuticos o esteroides.

Radidlogos de Intervencion: Se especializan en procedimientos

invasivos que pueden realizar biopsias en o6rganos internos,
abrir arterias o venas blogueadas, drenar abscesos y quistes asi
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como tratar muchas otras enfermedades y o desérdenes. Utilizan
asimismo los resultados de muchos procedimientos de radiologia.
En muchos procedimientos de radiologia de intervencion, los
pacientes son tratados sin necesidad de ingreso en el hospital y
pueden volver a sus rutinas habituales rapidamente.

Radioterapia: Tratamiento con rayos X, rayos gamma o electrones
para dafiar o eliminar las células malignas. la radiacion puede
provenir del exterior del cuerpo (radiacion externa) o de
materiales radiactivos colocados directamente en el tumor
(radiacion de implante - braquiterapia).

Recaida: Una recaida es la experimentacion de sintomas de
una enfermedad que habia respondido a un tratamiento anterior
y que muestra indicios de estar reproduciéndose.

Remision: Cuando los sintomas y los signos del cancer
desaparecen se considera gque la enfermedad ha entrado en
remision. Una remision puede ser temporal 0 permanente.
Renal: Que tiene que ver con los rifiones.

Resonancia Magnética: Imagenes de alta resolucion de zonas
del cuerpo creadas por el uso de energia magnética en lugar de

rayos X, lo que resulta util para las imagenes de tejidos blandos.

Respuesta inmune: Las reacciones del sistema inmunitario a
sustancias extranas.

Remision o respuesta completa: Remision y respuesta se usan
indiferentemente. Es la ausencia de proteina amiloide en el suero
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0 en la orina a través de pruebas normales.

Remision o respuesta parcial: Un nivel de respuesta inferior a la
respuesta completa.

Rojo Congo: Un tinte de laboratorio que se usa para detectar
la amiloidosis por su capacidad para tefiir los depositos
amiloides anormales.

Sindrome del Tunel Carpiano: Enfermedad en la que existe
una compresion del tunel carpiano en el nervio medio de
la mufieca en el punto en el que el nervio pasa por el tunel
carpiano. Causa dolor, pérdida de la sensibilidad, paralizacion
o cosquilleo en los dedos.

Sindrome nefrético: Una enfermedad anormal del rifidn que se
caracteriza por un bajo suero de albumina, una gran cantidad
de proteina en la orina e hinchazén (edema).

Singénico: Un gemelo idéntico dona células madre o médula dsea.
Sistema inmune o inmunitario: EI complejo grupo de células
y 6rganos que defienden el cuerpo contra la infeccion o la
enfermedad.

Supervivencia sin progresion de la enfermedad: El término identifica
a los pacientes que estan en remision completa en contraposicion

a los que han tenido un episodio de recaida (o progreso).

TAC (Tomografia Axial Computerizada): Es una prueba de rayos
X computerizada que crea imagenes en tres dimensiones de los
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organosy estructuras dentro del cuerpoy que se usa para detectar
zonas pequefias de dafios 6seos o implicacion de tejido blando.
También se llama escaner TC (tomografia computerizada).

Talidomida: Tratamiento que se ha demostrado efectivo en el
tratamiento del mieloma. Se esta estudiando su uso actualmente
en todas las fases del mieloma. Este farmaco fue retirado
originalmente en los sesenta porque causaba deformaciones
de nacimiento cuando se usaba para tratar las nauseas en el
embarazo. Su utilizacion esta ahora sujeta a un estricto programa
de gestion de riesgo.

Trasplante: Enelmieloma, los trasplantes se realizan para permitir
a la médula 6sea poder recuperarse después de un tratamiento
de quimioterapia de altas dosis. Las células madre se toman
de la sangre o de la médula y, después de un tratamiento de
quimioterapia, se vuelven a injertar en el paciente para renovar
las células que forman nuevas células sanguineas. El trasplante
no es un tratamiento sino un método de apoyo al tratamiento
para posibilitar la quimioterapia de alta dosis.

Trasplante Mini-alogénico: Un tipo de trasplante alogénico
gue usa una dosis menor de quimioterapia que un trasplante
alogénico estandar y evita algunos de los efectos secundarios y
riesgos asociados a la quimioterapia de alta dosis.

Trasplante singénico: Un trasplante alogénico en el que el
donante es el gemelo idéntico del paciente.

Trasplante tandem: Un procedimiento planeado de trasplante
doble. Se puede tratar de dos trasplantes autdlogos, por ejemplo,
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o de un autdlogo seguido de un trasplante mini alogénico.

Tratamiento convencional o estandar: El mejor tratamiento
disponible en la actualidad basado en resultados de
investigaciones previas.

Tratamiento de mantenimiento: El tratamiento proporcionado
después de la quimioterapia o el trasplante que pretende prolongar
el periodo de respuesta al tratamiento contra la enfermedad.

Tratamiento estandar: El mejor tratamiento disponible en la
actualidad basado en resultados de investigaciones previas.

Trombocitopenia: Un bajo niumero de plaguetas en sangre. El
nivel normal se encuentra entre 150.000 y 250.000. Si el recuento
de plaguetas es inferior a 50.000 puede haber problemas
de hemorragias. Las hemorragias severas vienen asociadas
generalmente a una reduccion por debajo de los 10.000.

Vacuna: Un farmaco suministrado para la prevencion o
tratamiento de una enfermedad infecciosa
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11. APENDICES

Mieloma Multiple/ APENDICES

APENDICE 1: PRUEBAS DIAGNOSTICAS

PRUEBA

Pruebas de huesos

Rayos X

Resonancia magnética

TAC

Escaneres de medicina
nuclear

OBJETIVO

Valorar la presencia, severidad y localizacion de
cualquier dafio 6seo.

Los Rayos X siguen siendo el estandar de busqueda de dafios
6seos causados por el mieloma. Se necesita una prueba
completa del esqueleto usando una serie de rayos X para
mostrar pérdida o disminucién de masa 6sea (osteoporosis

u osteopenia creada por la destruccion ésea del mieloma),
lesiones liticas y/o fracturas o colapsos del hueso.

Se usa cuando los rayos X son negativos o se necesita la
imagen de zonas mas particulares como la espina o el cerebro.
Puede revelar la presencia y distribucion de la enfermedad en la
médula 6sea cuando los rayos no muestran dafio éseo. Puede
revelar también la enfermedad fuera del hueso, lo que puede
estar presionando en nervios 0 médula espinal.

Se usa cuando los rayos X son negativos o se necesita
la imagen de zonas mas particulares como la espina o el
cerebro. Especialmente Util para la evaluacion de zonas
pequefas de posible dafio 6seo o presion nerviosa.

Escéaneres rutinarios de hueso usados para otros casos de
cancer. No Utiles en el caso del mieloma y no se deben llevar
a cabo.
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PET Un escaner mucho mas sensible que se encuentra en fase de
pruebas para el mieloma. Los resultados iniciales sugieren una
utilidad en la monitorizacion de la enfermedad, especialmente
en el caso de enfermedad no productiva.

Prueba de densidad ¢sea Ayuda a valorar la severidad o difusion de la pérdida
6sea por culpa del mieloma y para medir la mejora con el
tratamiento de bifosfonatos.

Pruebas sanguineas

Recuento sanguineo - Valorar la presencia o severidad de la anemia
completo
i - Valorar los niveles de glébulos blancos
Urea y electrolitos
Pruebas especiales de - Valorar los niveles de plaquetas
proteinas:
’ - Especialmente importantes para valorar la funcién renal y
- Proteina del suero por i )
] los niveles de calcio
electroforesis
- Inmunofijacién Muestra la presencia de proteina monoclonal del mieloma
(paraproteina)
- Test FREELITE™
- Se miden tanto la cantidad de proteina anormal del
mieloma como el nivel de la albumina normal

- Muestra el tipo de proteina del mieloma (cadenas
pesadas G, A, D o E, o las ligeras Kappa p Lambda)

- Se puede usar para medir la cantidad de Kappa o
Lambda libre si no se ha encontrado proteina en el suero
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Pruebas de orina

Pruebas especiales para
protefinas como las del
suero de mas arriba:

- Electroforesis de la
proteina en la orina

- Inmunofijacién

- Test FREELITE™

Biopsia de médula ¢sea

Mieloma Multiple/ APENDICES

Muestra la presencia, cantidad y tipo de la proteina anormal
del mieloma en la orina (Bence Jones)

Es la prueba individual méas importante para determinar el porcentaje de células de mieloma

en la médula 6sea. En la fase 1 de la enfermedad o en el caso de un plasmacitoma unico se

realiza una biopsia directa de la masa tumoral.

Pruebas especiales

Se pueden realizar para
valorar la prognosis
(cromosomas, tipologia
inmune o pruebas de
amiloide)

Los anélisis de cromosomas (pruebas citogénicas)
pueden revelar datos buenos o pobres de cromosomas
usando el andlisis directo o el analisis FISH.

109 ——



Mieloma Multiple/ APENDICES

APENDICE 2: PRUEBAS SANGUINEAS

PRUEBA NOMBRE VAL. NORMAL UDS

Recuento
sanguineo
completo

Nivel glébulos
blancos

Nivel de
glébulos rojos
(Hombres)

Nivel de
glébulos rojos
(Muijeres)

Hemoglobina
(Hombres)

Hemoglobina
(Muijeres)

Plaquetas

4.0-11.0 x 1079/l
45-6.5 x 10M2/1
3.9-56 x 10M12/1
13.5-18.0 g/dl
11.5- 16.0 g/dl
150 - 400 150 400
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NOTAS

Un nivel bajo le hace
mas vulnerable a las
infecciones

Un nivel bajo es
anemia, lo que causa
la fatiga

Un nivel bajo es
anemia, lo que causa
la fatiga

Un nivel bajo de
hemoglobina también
es anemia, lo que
causa la fatiga

Un nivel bajo de
hemoglobina también
es anemia, lo que
causa la fatiga.

Un nivel bajo hace
que sangre o se
produzca hematomas
con facilidad



Urea,
. Urea
electrolitos y
creatinina
Creatinina
Calcio (total)
Proteinas

Albumina

Proteina total

Paraproteina

25-6.7

70 - 150

212-2.65

35-50

60 - 80

Mieloma Multiple/ APENDICES

Medida de la
mmol/I L

funcioén renal

Medida de la
pmol/! .

funcion renal

Elevado por la

enfermedad 6sea

mmol/I

producida por el
mieloma

En ocasiones se
reduce en los casos
all de mieloma por
la presencia de
paraproteina

En ocasiones
aumenta en los
all casos de mieloma
por la presencia de
paraproteina

Proteina anormal
encontrada
en diversas

enfermedades,
entre ellas el
mieloma

g/l

* Los niveles normales son una media, pero cada laboratorio hospitalario tiene su rango normal de valores.
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Explicacién de unidades

g/dl: la cantidad de gramos que hay en un decilitro (una décima
parte de un litro) de sangre.

g/l: la cantidad de gramos que hay en un litro de sangre.

x 107\9/I: cuantos miles de millones de células hay en un litro
de sangre.

x 10712/1: cuantos billones de células hay en un litro de sangre.

mmol/l: cuantas milésimas partes de un mol** hay en un litro
de sangre.

pmol/l: cuantas millonésimas partes de un mol** hay en un litro
de sangre.

** mol: unidad de medida estandar usada en quimica para
determinar la cantidad de una sustancia.

Hay que tener en cuenta que los médicos no utilizan un litro
de sangre para realizar estas medidas, simplemente toman
una muestra de unos pocos mililitros y después multiplican
los resultados.
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APENDICE 3: SISTEMAS DE ESTADIAJE

Sistema Internacional de Estadiaje (ISS)
* B2M = suero beta 2 microglobulina en mg/dl

** ALB = suero albumina en g/dl

Estadio | B2M* < 3.5/ALB** > 3.5
Estadio Il B2M* < 3.5/ ALB < 3.5 6 32M 3.5-5.5
Estadio Il B2M > 5.5

e |13 e



Mieloma Multiple/ APENDICES

Sistema de estadiaje Durie And Salmon

Estadio Criterio Medida de
masa de células
mielomatosas 10712
células por m2

Estadio | - Valor de hemoglobina > 10.0g/dl
Nivel baj
Herbae - Valor de calcio en suero < 2,60 mmol/l
Todos los )
. - Placa de rayos X con estructura 6sea
siguientes: . L
normal o plasmocitoma solitario
. . 0,6
- Produccion de componente M bajo <
- IgG valor < 50 g/
- IgA valor < 30 g/l
- Cadena ligera M en orina < 4 g/24h
Estadio Il
. _ No clasificable como estadio | o llI 0,6 1,2
Nivel medio
Estadio Il - Valor de hemoglobina < 8.5g/dl
Nivel alt
e ato - Valor de calcio en suero > 3,00 mmol/I
Uno o mas de . oy
. - Lesiones liticas avanzadas
los siguientes:
- Cadena ligera M alta >1.2

- IgG valor > 70 g/I
- IgA valor > 50 g/l

- Cadena ligera M en orina > 12 g/24h
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Sub-clasificacion (A o B)

A Funcion renal relativamente B Funcion renal alterada
normal (valor de creatinina (valor de creatinina en suero
en suero < 170 pmol/l) > 170 pmol/l)
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12. AEAL

(QUE ES AEAL?

AEAL, Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma
y Leucemia, fue constituida por pacientes el 8 de octubre de
2002 y desde diciembre de 2006 es una asociacion declarada
de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior.

Los objetivos de AEAL son la formacion, informaciéon y apoyo
a los afectados por enfermedades oncohematolégicas. AEAL
tiene ambito nacional, pertenece a GEPAC (Grupo Espafol de
Pacientes con Cancer), al FEP (Foro Espafol de Pacientes) y
es miembro de pleno derecho y representante en Espafia de
las organizaciones internacionales ECPC (European Cancer
Patient Coalition), LC (Lymphoma Coalition), MDS Alliance, CML
Advocates Network, MPN Advocates Network, Alianza Latina
y UICC (Union for International Cancer Control), compartiendo
sus mismos objetivos y colaborando activamente en proyectos
y reuniones nacionales e internacionales. AEAL es gestionada
por pacientes que desarrollan su labor de forma voluntaria y no
retribuida. Los servicios y actividades que facilita a los pacientes
y sus familiares, no tienen coste alguno para los usuarios.
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Informacién de contacto:

AEAL, Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma
y Leucemia

Calle San Nicolas 15 (entrada por calle Noblgjas 1), 28013
Madrid - Espafa

Teléfonos: 901 220 110 - 91 563 18 01- Fax: 91 141 01 14
Pagina web: www.aeal.es - Correo electronico: info@aeal.es

Inscrita en el Registro Nacional de Asociaciones con el numero
169.756

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior
AEAL TE OFRECE

Con el fin de responder a las necesidades de los asociados
y alcanzar sus objetivos, AEAL ofrece en la actualidad los
siguientes servicios a sus asociados:

Elaboracién de materiales informativos

Dentro de estos materiales se encuentran folletos divulgativos,

el DVD Amanece sobre el trasplante autdlogo de médula 6sea o
la coleccion de libros AEAL Explica.
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Organizacién de encuentros y jornadas informativas

Con la colaboracion de médicos y expertos, AEAL organiza
charlas informativas en diferentes puntos de Espafa sobre los
distintos aspectos de la enfermedad, asi como la conmemoracion
de dias significativos (dia mundial del mieloma multiple, dia
mundial del linfoma, dia mundial de la leucemia mieloide
cronica, dia mundial de los sindromes mielodisplasicos), celebra
la Semana de las Enfermedades Oncohematoldgicas y participa
en el Congreso Nacional de Pacientes con Cancer organizado
anualmente por el Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer
(GEPAC).

Asesoramiento médico

Los socios tienen a su disposicion un comité médico asesor para
informarles y asesorarles en todo lo relativo a su enfermedad.

Asistencia psicolégica

La asociacion cuenta con psicologos especializados en
el tratamiento de pacientes oncoldgicos para atender las
necesidades de los asociados.

Servicio de atencién a los afectados

Tanto a través de la linea de atencion telefénica 901 220 110,

como de la direccion de correo electronico info@aeal.es y
personalmente en la sede de AEAL.
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Pégina web

Atravésdeladireccion www.aeal.es se puede accederaunagran
cantidad de informacion sobre los linfomas, mielomas, leucemias,
sindromes mielodisplasicos y sindromes mieloproliferativos, vy
sobre las actividades que la asociacion lleva a cabo. Ademas
se ofrecen varios servicios complementarios, como son el foro o
las redes sociales, que se han convertido en un magnifico punto
de encuentro para afectados donde compartir experiencias y
puntos de vista.

OTROS MATERIALES INFORMATIVOS DE AEAL
AEAL publica y pone a tu disposicion los siguientes materiales:
DVD Amanece - Trasplante de médula ésea

Este video cuenta el punto de vista de los diferentes profesionales
que intervienen en el proceso del trasplante de médula dsea,
con imagenes reales del mismo y opiniones de pacientes. Se
ayuda de dibujos animados para hacer mas facil entender como
se lleva a cabo un auto trasplante de médula dsea.

Coleccién AEAL Explica

En AEAL queremos profundizar en los conocimientos que los
afectados tienen de las enfermedades oncohematoldgicas
por lo que editamos una coleccion de libros sobre distintos
aspectos de la enfermedad. Con estas publicaciones se quieren
dar herramientas a los afectados para facilitar la adaptacion al
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diagndstico, el acceso a una informacion actualizada y veraz,
asi como ampliar la escasa informacion disponible sobre las
enfermedades oncohematolégicas mas minoritarias.

Estos libros tratan de aspectos muy concretos de las
enfermedades oncohematoldgicas para que cuando un afectado
necesita informacion sobre algun problema pueda acceder a la
informacién de forma rapida y sencilla.

Tripticos informativos

AEAL dispone de tripticos informativos sobre linfomas, mielomas,
leucemias y sindromes mielodisplasicos, que son distribuidos
en hospitales y otros puntos de interés.

COLABORA CON AEAL
iTu ayuda es importante para que podamos seguir adelante!

La colaboracion de todas las personas y entidades es necesaria
para que en AEAL podamos seguir trabajando en el apoyo
a los afectados por enfermedades oncohematolégicas. Los
pacientes y familiares estamos convencidos de que compartir
nuestras experiencias es de gran ayuda para afrontar juntos el
diagndstico y los tratamientos de estos tipos de cancer y de que
juntos es posible obtener un mayor acceso a las instituciones
sanitarias y a los profesionales. Con tu ayuda sera mas facil que
podamos realizar nuestros proyectos y alcanzar asi nuestros
objetivos: el darnos apoyo unos a otros, procurarnos informacion
veraz y asequible y velar por el bienestar de los afectados en
todos y cada uno de los procesos de nuestra enfermedad.
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Te proponemos varias formas de colaborar:

- AsOciate y comprobaras por ti mismo que junidos somos
mas fuertes!

- Colabora con un donativo usando los datos bancarios

que aparecen mas abajo. Las aportaciones econémicas
son sumamente importantes para poder financiar las
necesidades de nuestra asociacion.

- Hazte voluntario y colabora en tu ciudad, en AEAL hay
mucho trabajo por hacer. Permanentemente repartimos
materiales informativos en hospitales y centros de salud de
toda Espafa, ademas, organizamos diversas actividades
para dar atencion a los afectados y para dar a conocer
nuestra asociacion.

- SUmate a nuestras Campanas Informativas como los Dias
Mundiales o la Semana Internacional de las Enfermedades
Oncohematoldgicas (SEMOH).

- Organiza un acto solidario.

- Patrocina nuestros torneos y eventos benéficos.

- Ayudanos a sensibilizar. Ayudanos a difundir la labor que
realizamos a través de tu intranet, pagina web, tus redes

sociales, material corporativo, etc...

Si tienes ideas sobre alguna actividad para recaudar fondos, o
cualquier duda o pregunta, no dudes en ponerte en contacto
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con nosotros. Estaremos encantados de atenderte.
Nuestros datos bancarios son:
LA CAIXA: ES91 2100 3584 6522 0007 2598

BANCO SANTANDER: ES68 0049 5176 1129 1690 9085

iMuchas gracias por tu colaboracion!
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