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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
intencion de ayudarte a gestionar el impacto del diagndstico, los efectos
secundarios de los tratamientos y los cuidados que debes tener.

Al ser una informacion general, se explican los aspectos mas frecuentes
gue preocupan al enfermo de mieloma sin profundizar demasiado en cada
uno de ellos. Si prefieres leer sdlo 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 sobrellevar mejor el diagnéstico vy el tratamiento
- Ayudarte a tomar decisiones desde la informacion

- Proveer informacion a cuidadores y familiares

AEAL Explica: Convivir con el mieloma muiltiple te ofrece una visiéon
general de muchos de los aspectos a los que tienes que enfrentarte al
convivir con un mieloma. AEAL dispone también de otros materiales
sobre la enfermedad, opciones especificas de tratamiento, manejo
de la enfermedad y otros aspectos a tener en cuenta por pacientes
y cuidadores. Puedes encontrar informacion acerca de los servicios
que tenemos disponibles en las secciones finales de esta guia.
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Si quieres hablar con alguien acerca de cualquier cuestion relacionada
con el mieloma, sus tratamientos o sus cuidados, puedes llamar al
teléfono de AEAL 915631801 de 10 de la manana a 7 de la tarde. El
precio de la lamada es el de una llamada local.

AVISO IMPORTANTE:

La informacion de esta guia sélo 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. CUIDADOS EMOCIONALES

SOBRELLEVAR EL DIAGNOSTICO

Recibir la noticia de un diagndéstico 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 importante darse cuenta de que se trata
de una reaccion normal y una parte importante de la aceptacion del
diagndstico. Hay también pacientes que experimentan una sensacion
de alivio al saber su diagndéstico ya que por fin encuentran una
explicacion a todos los sintomas que venian experimentando.

Es posible que uno se pregunte spor que a mi?'y quiera encontrar
algo o alguien a quien culpar, lo que es también totalmente natural.
Sin embargo no existe una respuesta a esa pregunta, €s mucho mejor
pensar y afrontar la situacion de manera positiva, buscar y aprender
lo maximo posible sobre el mieloma y lo que sucedera a partir de ese
momento en lugar de atascarse en la pregunta de por qué ha llegado
a pasar.

En un primer momento puede parecer que el diagndstico de un
mieloma lo cambia todo, pero es posible que muchos de los aspectos
delavida se mantengan inalterados. Hay cambios que pueden resultar
positivos, como por ejemplo el hecho de que muchos pacientes
manifiestan encontrarse mas cerca de sus seres queridos y son
capaces de centrarse mas en su familia y amigos, o han conseguido
reordenar las prioridades de sus vidas. Es importante recordar también
que no todos los cambios son permanentes. La pérdida del cabello
como resultado de la quimioterapia puede alterar el aspecto durante
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un tiempo pero después vuelve a crecer.

Algunos pacientes o primero que necesitan preguntar es /voy a
morir?y, en caso de que sea asi, jcuando?. Se trata de un concepto
muy complicado y algo realmente dificil de pensar, por lo que antes
de preguntar al médico se debe tener claro qué es lo que realmente
se quiere saber. En términos generales, el mieloma es tratable pero
aun no es curable. Es posible, sin embargo, vivir con mieloma durante
muchos afios y disfrutando de una buena calidad de vida.

Es también entendible que se sienta mucho miedo, rabia o frustracion.
Conocer més datos sobre el mieloma en si, sobre las opciones de
tratamiento y la vida después de un tratamiento contra el mieloma,
puede ayudar a luchar contra algunas de estas sensaciones. Aquellos
que estan al lado del paciente puede que estén sintiendo 1o mismo,
por lo que es siempre muy recomendable hablar de todos esos
sentimientos con ellos.

A veces, el simple hecho de mantener un diario puede ayudar a
aclarar las ideas y los sentimientos, y puede ser también una forma
de mantener un registro de los tratamientos y los efectos secundarios,
permitiendo valorar la evolucion de los aspectos médicos, fisicos, y
psicoldgicos de la enfermedad. Un registro de los tratamientos que
puede ser de mucha ayuda.

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 dialogo sobre las preocupaciones y
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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
psicologo experto en oncologia también puede ser una buena ayuda

En AEAL siempre estamos dispuestos a compartir nuestras
experiencias, para contactar con nuestra asociacion sélo hay que
llamar al 915631801. Tenemos grupos de apoyo que proporcionan
una atmaosfera agradable e informal en la que los miembros pueden
compartir informacion e historias que les ayuden. Mucha gente
piensa que esos grupos estan llenos de pesimismo y negatividad,
pero generalmente no es asi. Habitualmente se trata de grupos de
personas que esta pasando, o que han pasado, por las mismas
experiencias y que precisamente por ello estan siempre dispuestos
a apoyar y animar.

Recuerda que un psico-oncélogo puede ofrecerte la posibilidad 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 paciente oncoldgicos pero puedes contactar con AEAL para
que te ayudemos a encontrar un experto en tu zona.

DEPRESION Y ANSIEDAD
Muchos pacientes y cuidadores experimentan depresion y ansiedad

en alguna fase de la enfermedad, es importante reconocer los
sintomas y comunicarlos a los profesionales sanitarios. Estos sintomas
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pueden ir desde un bajo estado de animo, nervios o preocupacion
constante durante un periodo de tiempo prolongado hasta problemas
para conciliar el suefo, atagues de panico, pérdida de interés en las
actividades normales o irritabilidad. Soportar una enfermedad como
el mieloma es una gran exigencia tanto a nivel psicolégico como a
nivel emocional, ya sea el paciente 0 una persona cercana. A pesar
de que habra momentos en los que te sientas pleno de optimismo,
puede que haya otros momentos en los que sientas ansiedad, miedo
0 depresion. Tienes que evitar pensar que esas sensaciones son
sintomas de debilidad, ya que es algo normal y propio de lo dificil de
la enfermedad, no debes sentirse avergonzado ni culpable por ello.
Es muy importante que te permitas tener dias mejores y dias peores.

El tratamiento contra la depresion o la ansiedad no puede comenzar
hasta que el médico sepa que se esta produciendo esa situacion.
Hay varias opciones de tratamiento, incluidas terapias y tratamientos
farmacolégicos. Tu médico sabra cudl es el tratamiento apropiado
para tu situacion y podra enviarte a un profesional especializado o
recetarte un medicamento anti depresivo eficaz.

Algunos pacientes y cuidadores han comprobado que las terapias
complementarias como la aromaterapia 0 algunas técnicas de
respiracion y relajacion pueden arrojar resultados positivos en la
ansiedad. Intenta ponerte metas una vez que el tratamiento finalice,
COMO puedan ser unas vacaciones 0 comenzar un nuevo hobby.

RELACIONES SEXUALES
A veces las relaciones sexuales pueden cambiar después de ser

diagnosticado. Puede que tu o tu pareja experimentéis una menor
apetencia sexual. Obviamente, todo esto puede suceder por una
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larga serie de razones, puede que sientas demasiado cansancio
como para mantener una relacion sexual, o incluso que te sientas
fisicamente incapaz de disfrutar de una relacion sexual completa.
Asimismo, el estrés y la ansiedad pueden causar la pérdida del deseo
sexual (libido) o puede que pienses que el sexo no es importante
cuando se intenta sobrellevar una enfermedad como el mieloma.
Ademas, muchos farmacos pueden reducir también el deseo sexual.

Si las relaciones sexuales son importantes para ti, habla con tu pareja
sobre como te sientes, incluso aunque te parezca dificil encontrar
como comenzar la conversacion. Es facil que la gente se sienta
rechazada cuando una relacion sexual se interrumpe 0 cambia, por
lo que debes intentar mantener un nivel de cercania similar, incluso
aungue no tengas relaciones sexuales. Un buen punto de partida
puede ser el explicar a tu pareja el nivel de intimidad con el que te
sientes mejor y volver gradualmente a una relacion mas fisica.

No tengas ningun reparo en hablar con tu médico de los problemas con
tus relaciones sexuales, los profesionales estan mas acostumbrados
a este tipo de consultas de lo que puedas imaginar. Puede que
incluso puedan recetarte algun tratamiento que te sea de ayuda si lo
consideran apropiado.
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2. HABLAR DEL MIELOMA MULTIPLE

La palabra céancer conlleva sentimientos muy intensos. Al
principio puede ser dificil hablar de un diagndéstico de mieloma,
pero hablar de ello puede ayudar mucho a reducir el miedo y el
sentimiento de aislamiento. Hablar del tema con otras personas
puede ayudarte a aclarar tus ideas y puede ser especialmente
util el hablar de opciones de tratamiento. Continla hablando de
temas normales de cada dia, siguen siendo igual de importantes
que antes, es importante hablar de la enfermedad, pero no tiene
por qué ser el unico tema de conversacion.

Los siguientes son ejemplos son pensamientos comunes que
puede que te impidan entablar conversaciones importantes y
beneficiosas en éste momento. Debajo de cada uno de esos
pensamientos te damos algunas ideas para superarlos:

ME DA VERGUENZA HABLAR DEL TEMA

A veces puede ser dificil sacar un tema de conversacion si tu
mismo lo encuentras embarazoso o crees que puede incomodar
a tu interlocutor. Puede que el mero hecho de decir que te da
verglenza hablar de ello te ayude a hacerlo un problema menor.
Puedes intentar empezar diciendo algo como me da verguenza
hablar de esto, pero creo que es importante que o hagamos...
Si comienzas a hablar de estos temas te acostumbraras
gradualmente y dejaran de ser un problema.

S ] S —
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HABLAR DE ESTO ME DISGUSTA O LE DISGUSTA A EL/ELLA

Hay muchas conversaciones que pueden disgustarnos
después de un diagnoéstico de mieloma. Si un tema te hace
enfadar, decide si es lo suficientemente importante el soportar
esa sensacion y aceptarla. Tu familia y amigos se disgustaran
porgue se preocupan por tiy por tu bienestar, pero eso se puede
suavizar si entienden lo que te esta sucediendo. La expectativa
de disgustar a alguien puede ser mucho peor que la discusion
en si misma.

NUNCA PARECE SER UN BUEN MOMENTO

Puede que nunca sea un buen momento para las discusiones
mas dificiles, pero si aplazas esa conversacion puede que
sientas que el asunto siempre queda pendiente, haciendo
mucho mas dificil el que puedas llegar a relajarte. Establecer un
tiempo para mantener una conversacion puede ayudar, como
por ejemplo diciendo ;podemos hablar de las opciones del
tratamiento después de cenar? Date siempre suficiente tiempo
para hablar de los temas importantes en profundidad y elige
para la conversacion un lugar en el que te sientas comodo.

e 16 e
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INFORMAR A OTRAS PERSONAS

Contar a los familiares y amigos que has sido diagnosticado
puede ser una experiencia desalentadora, pero al mismo
tiempo hacérselo saber hara que puedan apoyarte. Puede que
hacerte una lista de aquellos a los que se lo quieres contar
inmediatamente y aquellos que pueden esperar te ayude a
aclarar un poco las ideas.

Busca una zona privada y tranquila sin distracciones (apaga
la television o la radio) en la que todos os podais sentar
coémodamente. Intenta dar la informacion poco a poco,
comprobando que tus interlocutores entienden todo lo que les
vas contando.

Algunos pacientes prefieren contar con la ayuda de un amigo
cercano o familiar para que sea éste quien transmitalainformacion
al resto de personas. Esto es perfectamente razonable y puede
ayudarte a no tener que contar la misma historia una y otra vez,

También puedes facilitarles los materiales informativos que
tenemos en AEAL y darles nuestro teléfono de informacion
915631801 para que ellos se informen mas en profundidad
sobre las partes que mas le interesen o preocupen.
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CONTARSELO A LOS NINOS

Las decisiones de qué y cuando contarselo a tus hijos o nietos
son muy personales. Puede depender de la edad de los nifios,
de las circunstancias familiares y del impacto que el tratamiento
vaya a tener en tu caso. A veces una familia puede decidir que
€s mejor mantener esas noticias alejadas de los nifios en el
caso de que el tratamiento no conlleve ningun efecto secundario
visible como lo pérdida del cabello. Sin embargo, como norma
general te aconsejamos que se lo cuentes a los nifios dado que
ellos son especialmente sensibles a los cambios en su entorno
y puede que empiecen y a sacar sus propias conclusiones que
no siempre corresponden con la realidad.

Probablemente la mejor idea sea que los nifios reciban la
informacién directamente de sus padres. Eso les ayuda a
mantener la confianza y a establecer una comunicacion fluida si
les surgen preguntas o temores. Es importante el contarselo en un
ambiente en el que ellos se sientan comodos, como por ejemplo,
si habitualmente os sentais juntos a ver la television, aprovechar el
tiempo antes de encenderla para sacar el tema. Contarselo en una
situacion ordinaria, que ellos realicen normalmente, puede hacer
que el estrés disminuya; recuerda que es importante mantener las
rutinas. No cambies tus reglas y tu disciplina por estar enfermo ya
gue los nifos necesitan continuidad y coherencia.

e 18 e
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Es importante que expongas las cosas en términos simples
y que repitas los puntos que consideres claves. Imagenes o
esquemas pueden ayudar alacomprension del nifio. Mantenerles
informados en todo momento o, por Io menos, hasta el punto
que consideres adecuado, haréa que los nifios estén implicados
y no tengan un sentimiento de exclusion. Dales el tiempo vy la
oportunidad de preguntar dudas o comentar como se sienten,
pero no les fuerces a hablar de ello si no quieren. Recuerda
explicar en el colegio lo que esta sucediendo.
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3. CUIDARSE

DIETA

No existe una dieta especialmente recomendada para los
pacientes con mieloma, pero siempre es aconsejable seguir una
alimentacion equilibrada. Esto puede significar comer mayores
cantidades de algunos alimentos, como frutas y verduras, asi
como menores cantidades de otros, como los productos con
mayor porcentaje de grasas.

Después de un diagnoéstico de mieloma hay quien siente que
se deben realizar cambios importantes en la dieta habitual
para superar la enfermedad, sin embargo, no existen pruebas
que puedan indicar que un cambio de dieta puede cambiar la
evolucion en un paciente de mieloma.

Establecer una dieta equilibrada, no obstante, es importante
para mantener un buen estado de salud general. Una dieta
saludable incluye una amplia variedad de alimentos: mucha
fruta y verdura, productos con alto contenido en fibra como pan
y cereales integrales, buenas cantidades de pescado y pollo,
no demasiadas carnes rojas, menos comidas grasas o fritas, asi
como no demasiado azucar ni sal. Comer de esta manera puede
ayudarte a incrementar tus niveles de energia, consiguiendo
una mayor resistencia y ayuda a que la recuperacion fisica sea
mas rapida después de los tratamientos. mas rapido después
de los tratamientos. No tienes por qué evitar los alimentos que
contengan calcio ya que esto no afectara a tus niveles de calcio
en sangre, asi como las proteinas de tu dieta no afectaran a los
niveles de paraproteina.
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Las bebidas que contienen cafeina, como el caféy el té o la coca-
cola, pueden ser parte de una dieta equilibrada, si se consumen
con moderacion. De la misma manera, si usted bebe alcohol,
intente no beber mas de la cantidad diaria recomendada.

SUPLEMENTOS DIETETICOS

Hay gente que toma suplementos de vitaminas cuando nota
que quiza no esté recibiendo el suficiente aporte de vitaminas
a través de su dieta habitual, es importante que recuerdes que
no debes tomar vitamina C en grandes dosis (mas de 500mg al
dia) ya que te podria producir dafio renal.

Algunos suplementos se pueden tomar con seguridad, pero
es mejor evitar cualquier remedio indicado para aumentar la
respuesta del sistema inmunoldgico (como la Equinacea) dado
que podrian tener un efecto adverso en el mieloma.

Consulta con tu médico siempre antes de tomar ningun tipo de
vitamina u otro suplemento, simplemente para asegurarte de
que no afecten al mieloma o a su tratamiento.

EJERCICIO

El ejercicio habitual como distraccion te puede ayudar a
mantenerte en forma y a recibir sensaciones positivas de
bienestar tanto fisico como mental.

Lo mas importante que deben recordar siempre los pacientes
de mieloma a la hora de planear cualquier tipo de ejercicio son
sus huesos. Los pacientes de mieloma pueden tener el sistema
6seo debilitado y, por tanto, deberian evitar deportes de contacto
o deportes de aventura para evitar lesiones. Mejorar su fuerza

e DD



Mieloma Multiple/ CUIDARSE

y tono muscular es siempre importante porque ayuda a reducir
la presion sobre sus huesos. Si acudes a un gimnasio deberas
explicar tu situacion a un instructor y pedirle consejo sobre los
ejercicios mas adecuados para mejorar la fuerza muscular.

En general, los ejercicios ligeros sin contacto como la natacion,
ciclismo, caminar, el trabajo ligero en gimnasio, yoga o tai-chi,
son buenos para la salud, asi como para el aumento de la
fuerza muscular y 6sea. Debido a los problemas especificos
asociados al mieloma siempre se debera consultar con un
fisioterapeuta o con un entrenador experto antes de empezar
cualquier programa de ejercicio. Los ejercicios de calentamiento
y relajacion muscular son también muy importantes dado que
ayudan a evitar tirones musculares o las molestas agujetas.

Deberas empezar por ejercicios suaves y moderados para
aumentar tu resistencia. Evalia como te sientes después de
realizar ejercicio (tanto inmediatamente después como uno o
dos dias més tarde) y sigue las indicaciones que te vaya dando
tu cuerpo; haz soélo el gjercicio que te resulte satisfactorio. Puede
que sientas que tienes menos energia durante y después del
tratamiento, esto te puede frustrar en cierta medida, por no poder
llegar a los niveles de actividad que alcanzabas anteriormente.
Es bastante frecuente que te canses mas después del gjercicio
y esto puede ser una buena ayuda para conciliar el suefio.
Ademas es vital que dejes de hacer ejercicio inmediatamente si
sientes algun dolor.

e D3
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GESTIONAR EL DOLOR

El dolor de huesos es un problema comun para los afectados
por el mieloma. Los huesos afectados (en caso de que los
haya) varian segun cada caso individual, pero el dolor se suele
concentrar en la espalda media o baja, asi como en las caderas y
la caja toracica. A continuacion se muestra una lista de consejos
para ayudar a gestionar el dolor:

- Toma analgésicos de forma regular segun te hayan sido
prescritos por el médico. No esperes a que el dolor sea
demasiado para tomarlos ya que su efectividad en ese caso
se vera reducida. Si consideras que los analgésicos no son
eficaces en tu caso vuelve a hablar con tu médico dado
que hay muchos medicamentos analgésicos disponibles.
Los analgésicos no esteroideos se deberan evitar ya que
pueden causar dafios en los riflones.

- Se siempre sincero con tu médico respecto al dolor que
sientas. No debes aguantarlo como un valiente, recuerda
que todo el equipo médico esta a su lado para ayudarte.

- Aprende a relajarte. La meditacion, visualizacion o las
diferentes técnicas de respiracion y relajacion pueden
ser de utilidad para mitigar el dolor. Estas técnicas se
deben practicar con regularidad para conseguir 10s
mejores resultados.

- Intenta no preocuparte en exceso ya que la ansiedad o
el estrés pueden hacer que el dolor resulte mas intenso.
Intenta sacar tiempo para hablar de tus miedos vy
preocupaciones con tus seres queridos y, también, con
tu médico.
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- El masaje es muy util para aliviar el dolor y conseguir
relajarse, pero asegurate de que sea un masaje suave.
Acude Unicamente a un terapeuta especializado vy
explicale tu situacion.

- Busca actividades que alejen tu mente del dolor, como
ver la television, una pelicula que te guste especialmente,
escuchar musica o charlar con un amigo. Nada de
esto hara que tu dolor desaparezca, pero si que podra
distraer tu atencion.

- Frio — calor. Botellas de agua caliente y hielo pueden
ser un mecanismo eficaz contra el dolor. Envuélvelas
en toallas siempre antes de ponerlas en contacto con
la piel. Puede que te proporcionen un alivio meramente
temporal, también es posible que tengas que alternar
entre frio y calor.

- Asegurate de que te sientes comodo, la manera de
sentarse o tumbarse puede afectar e incrementar la
sensacion de dolor. Si no te encuentras comodo intenta
buscar una postura confortable moviéndote o pide a un
familiar o cuidador que te ayude si lo necesitas.

GESTIONAR LA FATIGA

La fatiga o el cansancio extremo prolongado es un problema
muy comun en los pacientes afectados por el mieloma. Puede
que te encuentres exhausto para hacer aquellas cosas que te
interesan. Puede que incluso afecte a tu mente y te sea dificil
pensar con claridad, 10 que puede dejarte una sensacion de
gue nunca alcanzaras una mejoria. Hay una serie de cosas que
puedes hacer para reducir los sintomas de la fatiga.
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Asegurate de que estas comiendo correctamente y recibiendo
las dosis necesarias de energia. Para que tu cuerpo tenga
energia necesita hierro que ayude a transportar el oxigeno por
la corriente sanguinea. Toma una alimentacion rica en hierro; las
espinacas, las carnes rojas, los cereales enriquecidos y el pan
son todas buenas fuentes de hierro. También necesitas incluir
en tu dieta las suficientes vitaminas, por o que comer frutas
frescas y verduras es importante por la cantidad de vitaminas
que aportan. Los hidratos de carbono como la pasta son una
buena fuente de energia rapida.

Intenta también hacer algo de ejercicio cada dia, ya que
aumentar tu resistencia muscular te ayudara a resistir mejor la
fatiga. Los ejercicios mas ligeros como caminar o nadar pueden
ser especialmente beneficiosos. Si te notas cansado para dar un
paseo puedes hacer ejercicio incluso sentado en un sillon; por
ejemplo, intenta levantar los brazos y piernas, haciendo rotaciones
con los tobillos o doblando pies y mufiecas en flexion y extension.
Escribe el abecedario con los pies en el suelo, como si fuera un
juego, mientras estas sentado en una silla, y separa los dedos de
las manos y de los pies tanto como te sea posible varias veces.

Piense también que dormir un numero de horas suficiente puede
ayudarte contra la fatiga. Ten en cuenta los siguientes puntos:

- Duerme el tiempo necesario para sentirte fresco.

- Intenta acostarte y levantarte a las mismas horas cada
dia para que el cuerpo coja un habito o rutina.

- Intenta reducir el ruido de la habitacion en la que duermas.

- Mantén una temperatura constante en el dormitorio.
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- Toma algun tipo de alimento antes de dormir para evitar
despertarte con hambre durante la noche.

- Evita tomar estimulantes como el té, café o coca cola
durante la tarde noche.

- Limita la ingesta de alcohol.

- Ten en cuenta cémo te afectan las siestas. Si duermes
por la tarde ¢ afecta a tu suefio durante la noche?

- Emplea técnicas de relajacion que te ayuden a dormir.
- Intenta administar la energia de la que dispones con cuidado.

- Trata de hacer aquellas cosas que son importantes para
ti cada dia y reparte tus tareas en el tiempo.

- Comenta a tu médico y a tu familia que no tienes la
energia que solias tener antes para hacer las cosas y
pideles ayuda.

- Usa un albornoz después del bafio o ducha en lugar de
secarte a mano.

- Prueba a dejar los platos hasta que escurran después de
lavarlos en lugar de secarlos con la mano.

- Ponte ropa que resulte facil de poner y quitar y siéntate a
la hora de vestirte.

- Permitete momentos de reposo y descanso durante el dia.

Prepara comidas cuando te sientas con fuerzas y
congélalas para tenerla hecha en esos momentos en los
que te sientas demasiado cansado para cocinar.
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- Come cantidades menores pero mas frecuentemente
y utiliza comidas preparadas o aperitivos cuando
sea necesario.

- Intenta realizar tareas, como planchar o preparar los
alimentos, sentado.

- Si vives en una casa de dos pisos acumula las cosas
que tienes que subir al piso de arriba para aprovechar
los viajes.

- Haz la compra en momentos de menor afluencia de
gente y usa siempre un carrito o un cesto con ruedas
para no tener que cargar grandes pesos.

EVITAR LAS INFECCIONES

Las infecciones son algo comun en los afectados por mieloma ya
que tanto la enfermedad como los tratamientos pueden afectar
la capacidad del organismo para combatirlas. Sin embargo,
puedes tomar ciertas precauciones que pueden reducir las
probabilidades de contraer infecciones. Se trata de algo
particularmente importante si has sido sometido recientemente
a un trasplante de células madre.

Intenta evitar los espacios cerrados como autobuses o trenes
en momentos de alta ocupacion. Pide también a tus amigos
que no te visiten si alguno de sus familiares o ellos mismos
presentan sintomas de resfriados, gripe u otras infecciones
como sarampion, varicela o herpes. Toda la comida que ingieras
debera ser lo mas fresca posible, deberas pelar la fruta y la
carne tendra que estar bastante hecha para evitar cualquier tipo
de bacteria estomacal.
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Vigile los siguientes sintomas de infeccion:
- Tos o irritacion de garganta
- Diarrea

- Dolor, enrojecimiento o hinchazén alrededor de un corte
0 una herida o alrededor del punto de entrada del catéter
Hickman si lo tienes.

- Temperatura alta (por encima de 38 grados centigrados)
- Erupciones
- Escalofrios

Consulta con tu médico si crees que tienes algun tipo de
infeccion. Un tratamiento de antibiéticos normal de los que
habitualmente te puede recetar tu médico de cabecera puede
resolver la situacion pero, en caso de que ésta persista, quiza
necesites una infusion intravenosa de antibidticos en hospital.

CUIDAR LOS RINONES

Las complicaciones renales pueden darse en pacientes de
mieloma por mdultiples razones. Pueden ser causadas por el
propio mieloma o, a veces, puede que alguno de los farmacos
suministrados como tratamiento contra el mieloma sea la causa
del dafio renal. Una buena manera de proteger tus rifiones de los
riesgos que conlleva el mieloma es beber al menos tres litros de
agua al dia. Tres litros son bastante y puede resultar un objetivo
dificil, por lo que deberas intentar beber pocas cantidades muy
frecuentemente y convertirlo en un habito. También tienes que
recordar no tomar grandes cantidades de vitamina C (no méas
de 500mg al dia).
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4. EFECTOS SECUNDARIOS DEL TRATAMIENTO

Esta secciéon trata los efectos secundarios mas comunes
asociados a un tratamiento de quimioterapia y lo que se puede
hacer para mitigarlos y conseguir una mayor calidad de vida.

NAUSEAS Y VOMITOS

Dos de los efectos secundarios principales asociados a la
quimioterapia del mieloma son los vomitos y nauseas. La
mayoria de los pacientes tiene muchos problemas para
soportarlos pero lo cierto es que hay muchas cosas que se
pueden hacer para controlarlos. Los farmacos anti-eméticos se
pueden usar para prevenir las nauseas y los vomitos. En caso
de que tu médico te los recete tienes que recordar siempre
tomarlos con regularidad aunque te sientas bien, no esperes a
sentirte mal para tomarlos. Hay varios tipos disponibles por lo
que si consideras que el que te han proporcionado no resulta
efectivo, siempre tienes la opcidon de pedir probar uno diferente.

Puede que en ocasiones te sientas mal antes de someterte
al tratamiento, especialmente si dicho tratamiento ya te ha
ocasionado el mismo malestar anteriormente. Si es asi, pide
que te suministren los anti-eméticos antes del tratamiento de
quimioterapia para evitar las nauseas y vomitos.

Los olores fuertes pueden provocar nauseas, por lo que
puede ser (til intentar no cocinar comidas de olor intenso, asi
como abrir siempre un poco la ventana durante la preparacion
de la comida. Si los olores propios del hospital son los que
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te causan malestar o nauseas, intenta poner algun perfume
suave en un pafiuelo que puedas usar para enmascararlos; la
lavanda es un olor bastante relajante.

Intenta siempre pensar en otras cosas; busca conversacion
o distraete con una pelicula, musica relajante o un libro. El
aire fresco también puede ayudar a calmar las nauseas, por
lo que prueba a sentarte cerca de una ventana abierta o, si
la temperatura es lo suficientemente célida, siéntate en el
exterior. Algunos pacientes también notan que los ejercicios de
respiracion ayudan a calmar las nauseas, asi como la técnica
de tumbarse en una habitacién a oscuras 0 en penumbra.

Es importante que sigas bebiendo ya que los vomitos pueden
deshidratarte. Da un tiempo de descanso a tu estdbmago
después de vomitar, para después beber algun liquido frio
COmMOo agua con o sin gas, o incluso algun zumo con gas. Esto
ayudara también a refrescarte la boca. Si padeces episodios
de vomitos severos, existen preparaciones especiales para
reponer los fluidos que te podra aconsejar tu médico.

No dudes en consultar con tu médico si los vomitos o las

nauseas Nno mejoran.
PERDIDA DEL CABELLO

La pérdida del cabello (alopecia) es comun en algunos tipos
de quimioterapia. No todos los farmacos de quimioterapia
ocasionan pérdida del cabello y, al mismo tiempo, recuerda
que cada paciente puede reaccionar de una manera diferente
al mismo farmaco. En caso de que notes una pérdida de
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cabello desde ligera a total, ten en cuenta que volvera a
crecer cuando termines con el tratamiento.

Cortarte el pelo antes del tratamiento puede proporcionarte
un mejor aspecto durante la pérdiday el posterior crecimiento.
Hay pacientes que usan gorros suaves, pafiuelos o pelucas.

Recuerda que no debes sentir verguenza al tratar éste tema
con el personal sanitario, ellos estan acostumbrados a estas
situaciones y podran aconsejarte.

PROBLEMAS BUCALES

Algunos farmacos de quimioterapia pueden causar irritacion
bucal y en algunas ocasiones puede que notes Ulceras
o llagas. Ademas de resultar dolorosas, también pueden
provocar una infecciéon. Puede que incluso la irritacion de la
boca te ocasione problemas a la hora de comer.

Consulta con tu médico, te podra recetar medicamentos que
traten o prevengan dichas Ulceras o te podra recomendar
algun tipo especial de enjuague bucal.

Ten en cuenta también que el mejor habito que puedes
adquirir para evitar las irritaciones o Ulceras es el de lavarte

los dientes de manera suave y regular.

Intenta evitar también aquello que irrita la boca normalmente,
como las comidas picantes, saladas o acidas.

Puede que notes cambios en el sentido del gusto y algunos
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alimentos te parezcan dulces, salados o incluso metélicos,
lo que puede ser especialmente frecuente después de un
trasplante de células madre. Tu sentido del gusto deberia
recuperarse paulatinamente después de finalizar el tratamiento.

Algunos consejos para cuando notes la boca seca o irritada:
Evita aquellos alimentos que se pueden pegar al
paladar como el chocolate, la crema de cacahuete o
la pasteleria.

- Bvita los enjuagues bucales que contengan alcohol.
Existen colutorios especialmente formulados para
hidratar las cavidad bucal y estimular la produccion

de saliva. El farmacéutico podra informarte sobre ellos.

- Las bebidas frias pueden tener un efecto calmante en
la irritacion de la boca.

- Haz que tu comida sea lo mas jugosa posible, incluso
con salsas o0 condimentos suaves.

- Intenta beber con pajita.

- Algunos pacientes encuentran calmante chupar cubitos
de hielo o usar “chupetes” de hielo.

- Intenta masticar chicle para estimular la produccion de saliva.

- Usa cacao para los labios en caso de que los tengas secos.
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Durante el tiempo que persistan estos problemas, puede que te ayude:

- Asegurarte de que los olores de las comidas son
siempre muy apetecibles gracias a las especias,
salsas 0 marinados con que las acomparies.

- Tomar caramelos que te dejen un sabor agradable en
la boca y te ayuden a producir saliva.

PERDIDA DE APETITO

Puede que el apetito se vea afectado durante el proceso de
tratamiento e incluso puede que a veces te parezca que no
puedes soportar la comida. En caso de que esto suceda,
intenta no desanimarte por el hecho de no tener hambre e
intenta comer cuando puedas.

Comer poco pero frecuentemente con una dieta rica en fruta
fresca o verduras puede ayudar. Intenta planificar tus comidas
para los momentos en los que generalmente tengas hambre.
Por ejemplo, desayuna mas copiosamente y cena cantidades
mas reducidas si sueles tener mas hambre por las mafanas.

Bebe siempre mucho liquido, especialmente en aquellos dias en los
que tengas un apetito menor o incluso cuando no te apetezca comer.

Si tu pérdida de apetito no mejora después de un par de
semanas o pierdes mucho peso, coméntaselo a tu médico.
Probablemente te pondra en contacto con un nutricionista que te
pueda proporcionar ayuday consejos respecto ala recuperacion
del apetito e incluso suplementos dietéticos especiales.
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5. TRATAMIENTO Y CUIDADOS

A través del sisterma publico de salud se proporciona un excelente
nivel de cuidados, por lo que deberias tener perfecto acceso a todos
los servicios que necesites. En principio, el paciente de mieloma
tendra a su disposicion un equipo médico dirigido por un hematélogo
e incluira también toda una serie de diferentes expertos en otras areas.

Entre ellos se encontraran enfermeros o enfermeras especialistas
en hematologia o mieloma, radioterapeutas, cirujanos ortopédicos
(especialista 0se0), dietistas, fisioterapeutas y especialistas en
cuidados paliativos.

El equipo se asegurara también de que tienes acceso a consejos
préacticos y apoyo como el que se ofrece desde éste libro. Sin embargo,
es posible que notodos los hospitales sean capaces de proporcionarte
todos estos servicios, especiamente los mas pequefios.

PAUTAS PARA EL DIAGNOSTICO Y LA GESTION DEL
MIELOMA MULTIPLE

En Espafa existen una sefie de pautas respecto al diagnéstico y
seguimiento de los pacientes con mieloma muitiple.

Estas pautas estan orientadas a la mejora de los cuidados para los
pacientes de mieloma a través del establecimiento de estandares de
tratamiento y apoyo que los pacientes de mieloma deberian recibir a
través del servicio publico de salud.
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Qué puedes esperar como paciente de mieloma:

- Que se te explique el diagndstico de manera clara, en una
habitacion privada o en una zona relativamente privada o
tranquila si no hubiera una sala privada disponible. En caso
de que fuera posible, ademas de ser muy recomendable,
deberia estar presente algin amigo o familiar cercano.

- Que te animen a hacer preguntas. Si no necesitas hacer
preguntas en el momento en el que te comunican el
diagndstico, te deberian dar la oportunidad de realizarlas en
un momento posterior.

- Que se te proporcione informacién escrita sobre el
mieloma y las diferentes opciones de tratamiento que
tienes a tu disposicion.

- Que se te proporcionen los contactos de los miembros mas
importantes del equipo médico asi como la informacion
necesaria para realizar consultas entre citas o fuera de horario.

- Que se te explique detalladamente el plan de tratamiento y
cuidados al que se te someterd, de manera que lo entiendas
perfectamente. Que puedas participar de la decision del
tratamiento en caso de que exista mas de una opcion. Es
importante que para tomar la decision se te proporcione
toda la informacion relativa a los distintos tratamientos,
con sus beneficios y riesgos, para que puedas tomar una
decision informada.

- Que se te proporcionen detalles de fuentes de informacion
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y apoyo independientes como puede ser AEAL, asi como
informacion sobre paginas web donde consultar avances en
los tratamientos e informacién sobre el mieloma.

- Que se te de informacion relativa a grupos de apoyo locales,
tanto especfificos para el mieloma como agquellos mas

generales de cancer.

- Que se te proporcione informacién sobre posibles ayudas
basadas en los servicios sociales.
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6. 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, quiza 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 tendré 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.









Mieloma Multiple/ PREGUNTAS PARA HACER AL EQUIPO MEDICO

7. 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:

DIAGNOSTICO
- ¢Qué pruebas me tendran que realizar?

¢(Cuanto 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?

- JCuéando puedo contactar con él o ella? (Escribe la
informacion importante)

TRATAMIENTO

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

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

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

- ¢Como se suministra el tratamiento y cuanto durara?

- ¢ Necesitaré visitar o ingresar en el hospital?

- Comome 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 éste tratamiento?

- . Puede el tratamiento afectar a mi fertilidad?

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

- ¢ Podré conducir?
DESPUES DEL TRATAMIENTO

- ;Cuéanto tiempo necesitaré para poder volver al trabajo o
a irme de vacaciones?

- ;Cada cuanto tiempo tendré que hacerme una revision o
un analisis de sangre?
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- ¢;Cuanto tiempo tendré que esperar para los resultados?
¢Tendré que llamar para solicitarlos?

- . Tendré 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
informacién. Si eres un cuidador querras saber cémo apoyar de
la mejor manera al paciente en el momento del tratamiento. Las

respuestas a estas preguntas te pueden ayudar:

- JTendra que quedarse el paciente en el hospital? vy, 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?
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8. 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 915631801, 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 numero.

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

- Toma toda la medicacion, si lo 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.
- Tomate un tiempo para relajarte y descansar.

- Vigila cualquier 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 tomare algo de tiempo para si
mismos cada dia, intentando salir de casa si es posible.
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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 6sea

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 6seo. 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 Muestra la presencia, cantidad y tipo de la proteina anormal
proteinas como las del del mieloma en la orina (Bence Jones).
suero de mas arriba:

- Electroforesis de la
proteina en la orina

- Inmunofijacion
- Test FREELITE™
Biopsia de médula ¢sea

Es la prueba individual més 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 Los andlisis de cromosomas (pruebas citogénicas)
valorar la prognosis pueden revelar datos buenos o pobres de cromosomas
(cromosomas, tipologia usando el andlisis directo o el analisis FISH.

inmune o pruebas de
amiloide)
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APENDICE 2: PRUEBAS SANGUINEAS

PRUEBA NOMBRE VAL. NORMAL UDS

Recuento _ )
, Nivel glébulos
sanguineo
blancos
completo
Nivel de

glébulos rojos
(Hombres)

Nivel de
glébulos rojos
(Mujeres)

Hemoglobina
(Hombres)

Hemoglobina
(Mujeres)

Plaguetas

40-11.0

45-6.5

3.9 -5.6

13.5-18.0

11.5-16.0

150 - 400

S -/ R—

x 1019/|

x 10M2/1

x 10M2/1

g/dl

g/dl

150 - 400

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 .

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
g/l 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 107M12/1: 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
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Sistema de estadiaje Durie And Salmon

Estadio Criterio Medida de
masa de células
mielomatosas 10/°M12
células por m2

Estadio | - Valor de hemoglobina > 10.0g/dl
Nivel baj
e bae - 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
- Produccién de componente M bajo <
IgG valor < 50 g/l
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 més de . iy
. - Lesiones liticas avanzadas
los siguientes:
- Cadena ligera M alta >1.2

IgG valor > 70 g/!
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 Funcién renal alterada (valor
normal (valor de creatinina de creatinina en suero > 170
en suero < 170 umol/l) pumol/l)
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10. AEAL

(QUE ES AEAL?

AEAL, Asociacion Espafola 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, informacion y apoyo
a los afectados por enfermedades oncohematolégicas. AEAL
tiene ambito nacional, pertenece a GEPAC (Grupo Espafiol de
Pacientes con Cancer), al FEP (Foro Espafiol de Pacientes) y
es miembro de pleno derecho y representante en Espafa 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
SuUs 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

Avenida de Coérdoba N°15 2-B, 28026 Madrid - Espafia
Teléfonos: 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

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 Espafia 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 (SEMOH)
y participa en el Congreso Nacional de Pacientes con Cancer
organizado anualmente por el Grupo Espafnol 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 psicoélogos especializados en
el tratamiento de pacientes oncolégicos para atender las
necesidades de los asociados.

Servicio de atencién a los afectados

Tanto a través de la linea de atencion telefénica 91 563 18 01,

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, y
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 6sea,
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
diagndstico, el acceso a una informacion actualizada y veraz,
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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 oncohematolédgicas. 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
con nosotros. Estaremos encantados de atenderte.



Mieloma Multiple/ QUE ES AEAL

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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