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ACERCA DE LAMMRF

La Multiple Myeloma Research Foundation (MMRF) (Fundacién parala
investigacion del mieloma multiple) es la mayor organizacion sin fines de lucro
en el mundo centrada exclusivamente en acelerar la cura para cada uno de

los pacientes con mieloma multiple. Impulsamos el desarrollo y la entrega

de terapias de proxima generacion, aprovechamos los datos para identificar
enfoques de tratamiento dptimos y mas personalizados, y empoderamos a los
pacientes con mielomay ala comunidad en general mediante la administracién
de informaciény recursos para prolongar sus vidas.

Un aspecto central de nuestra misién es nuestro compromiso de promover la
equidad en la salud para que todos los pacientes con mieloma puedan beneficiarse
de los avances cientificos y clinicos que buscamos. Desde nuestra fundacién, la
MMRF ha recaudado mas de $600 millones para investigacion, ha lanzado cerca
de 100 ensayos clinicos y ha contribuido a llevar al mercado mas de 15 terapias
aprobadas por la FDA, las cuales han triplicado la expectativa de vida de los
pacientes con mieloma.

Para obtener mas informacion sobre la MMREF, visite themmrf.org.

Para hablar con un orientador de pacientes del Centro de Orientacién
de Pacientes, [lame al 1-888-841-6673 o envie un correo electrénico
a patientnavigator@themmrf.org.
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INTRODUCCION

Los cuidadores (parejas, familiares y amigos cercanos) tienen un papel
fundamental para ayudar a los pacientes con mieloma mdltiple a controlar su
enfermedad, explorar las opciones de tratamiento y obtener el mejor resultado
posible. Los cuidadores pueden acompanar al paciente a las visitas al consultorio,
tomar notasy, si se lo permiten, grabar las conversaciones con el equipo de
atencion médica. Tener a una segunda persona presente en las visitas al
consultorio puede ser Util, ya que a menudo se recibe mucha informacién nueva
para procesar. Los cuidadores también pueden informar los sintomas y efectos
secundarios del paciente.

Cuidar a un paciente con mieloma multiple normalmente implica fomentar la
alimentacién saludable y el ejercicio, ayudar a controlar los sintomas y los
efectos secundarios, brindar apoyo emocional y coordinar las necesidades y
visitas de atencién médica. Para los cuidadores, esto puede suponer un
compromiso de tiempo que puede durar afios. Puede tener repercusiones
emocionales, fisicas, psicosociales y econdémicas.

En la Fundacidn para la investigacion del mieloma multiple (MMREF, por sus
siglas en inglés), sabemos que la necesidad de brindarles apoyo a los cuidadores
es fundamental. Sabemos que los pacientes con mielomay sus cuidadores
estan interesados en aprender sobre las terapias, los beneficios y riesgos del
tratamiento, y el prondstico de la enfermedad. Un mayor conocimiento en
estas dreas ayudard a aliviar los temores, la ansiedad y la incertidumbre, y
capacitard a los cuidadores para abogar por las opciones de tratamiento que
probablemente generen el mejor resultado en la vida del paciente con mieloma.

La informacion en este folleto no esta destinada a reemplazar los servicios o
consejos de profesionales de la salud capacitados. Por favor, consulte con un
proveedor de salud respecto a preguntas especificas sobre el diagnéstico o
tratamiento del mieloma.

Para obtener mas informacioén sobre el mieloma multiple y
su tratamiento, consulte el resto de los folletos que aparecen
en nuestro kit de herramientas para pacientes y en el sitio
web de la Fundacioén para la investigacion del mieloma
multiple (MMREF, por sus siglas en inglés), themmrf.org.
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ACERCA DEL MIELOMA MULTIPLE

El mieloma multiple es un tipo de cancer en la sangre que aparece en la médula
6sea. Cuando se tiene mieloma, las células plasmaticas, que en circunstancias
normales son células productoras de anticuerpos saludables, se convierten en
células de mieloma cancerosas. Las células de mieloma producen grandes
cantidades de anticuerpos anémalos que se llaman “proteinas monoclonales
(M)”. Las células de mieloma también desplazan y bloquean la produccién de
células sanguineas normales en la médula ésea. El mieloma multiple puede
afectar los huesos, la sangre y los riflones.

El mieloma multiple es diferente en cada paciente. Existen al menos

ocho formas o subtipos diferentes de mieloma. Cada subtipo difiere en cuanto
a sus caracteristicas gendmicas, sus caracteristicas clinicas (es decir, los
sintomas y el avance de la enfermedad) y el prondstico.

Para garantizar que los pacientes con mieloma obtengan el mejor resultado
posible, deben seguirse ciertos pasos después del diagnéstico, que incluyen
encontrar el médico o centro de tratamiento adecuado, someterse a las
pruebas adecuadas y trabajar con el médico para determinar el plan de
tratamiento correcto. Este proceso, creado por la MMRF en colaboracion con
cuatro organizaciones de investigacion sobre el cancer a partir de datos de
pacientes, se llama The Right Track (El camino correcto). Seguir el proceso The
Right Track con la ayuda del Centro de Orientacién de Pacientes de la MMRF
ayudarad a los pacientes a obtener el mejor tratamiento y los mejores resultados
para su tipo especifico de mieloma.

Pasos clave para garantizar la mejor atencion posible de los
pacientes con mieloma.

THE RIGHT TRACK (EL CAMINO CORRECTO)
Q) L =
8% B

El equipo correcto Las pruebas correctas El tratamiento correcto

Acceda a expertos y Obtenga la informacion, las Trabaje con su equipo para
centros con una pruebas y los diagndsticos decidir el mejor plan de
amplia experiencia precisos para tomar las tratamiento e identificar los
en el tratamiento del decisiones de tratamiento ensayos clinicos adecuados
mieloma multiple. correctas. para usted.
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EL EQUIPO CORRECTO

Para enfermedades como el mieloma multiple que son infrecuentes o complejas, es
fundamental encontrar un médico que se especialice en esa enfermedad. A la hora
de buscar médicos, no dude en preguntarles sobre su experiencia en el tratamiento
del mieloma muiltiple. Un hematdélogo-oncoélogo que se centra en el mieloma
multiple (especialista en mieloma) es el médico que probablemente esté al tanto de
las dGltimas investigaciones y las opciones de tratamiento mas novedosas.

Sino es posible consultar con regularidad a un especialista en mieloma, el
paciente puede recibir tratamiento de otro especialista, como un oncélogo o un
hematologo-oncélogo general, quien puede consultar con un especialista en
mieloma para gestionar la atencién del paciente.

A menudo, los especialistas en mieloma trabajan en centros especializados en
el tratamiento del cancer. Se ha demostrado que los centros de tratamiento
que atienden con frecuencia a pacientes con mieloma obtienen mejores
resultados que aquellos que atienden a menos pacientes con mieloma.

Algunos pacientes con mieloma pueden no vivir lo suficientemente cerca de un
especialista en mieloma para verlo con frecuencia. Sin embargo, consultar aun
especialista en momentos importantes, como el diagndstico o la recidiva, puede
ayudar a garantizar que el paciente reciba la mejor atencion posible.

Durante el tratamiento, varios miembros del equipo de atencién médica
participaran en la atencién del paciente. El hematélogo-oncélogo o el
especialista en mieloma se encarga de tomar las decisiones sobre el
tratamiento. Sin embargo, en definitiva, las decisiones sobre el tratamiento se
basan no solo en las recomendaciones del médico, sino en los objetivos y las
preferencias de tratamiento del paciente.

Un enfermero practicante o un asociado médico pueden actuar como
extension del médico; una o mas de estas personas pueden reunirse con el
paciente durante las visitas al consultorio y cualquiera de ellos puede
responder las preguntas del paciente y del cuidador.

Por lo general, un enfermero de infusion (o, posiblemente, un enfermero de
investigacion clinica para pacientes que participan en un ensayo clinico)
administra el tratamiento, mientras que un coordinador de enfermeria transmite
las inquietudes del paciente o del cuidador al equipo y también puede tratar
algunos sintomas de la enfermedad o efectos secundarios del tratamiento.

El trabajador social es un recurso excelente y puede conectar al paciente y al
cuidador con otros recursos de ayuda. Por ejemplo, un trabajador social puede
brindar informacién sobre el cuidado de los nifios pequeiios en el hogar, el
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tratamiento de los padres ancianos, las necesidades de vivienda y transporte
durante el tratamiento o el acceso a ayuda financiera para cubrir los costos del
tratamiento.

Una de las maneras importantes en las que los cuidadores pueden ayudar es
asegurarse de que el paciente siga las recomendaciones del especialista en
dietética o en nutricion. El paciente puede tener problemas alimenticios
durante el tratamiento y la recuperacién. Un especialista en dietéticao en
nutricién certificado puede ayudarlo a planificar su dieta y responder
preguntas relacionadas con la disminucion del apetito, la pérdida o el aumento
de peso, la boca seca o dolorida, las nduseas o los vémitos.

Incluso si el médico que trata el mieloma del paciente es un especialista, la MMRF
alienta encarecidamente a todas las personas con un diagnéstico de mieloma a
obtener una segunda opinién de un especialista en mieloma diferente al comienzo
del tratamiento y a la hora de realizar cambios en el plan de tratamiento.

Es importante informarse acerca del mieloma. Como cuidador informado,
puede participar en las conversaciones con el equipo de atencién sobre los
resultados del paciente y sobre qué tratamientos considerar.

Hay muchas fuentes de informacion disponibles, incluidos el sitio web de la
MMREF y el Centro de Orientacién de Pacientes de la MMREF. El Centro de
Orientacién de Pacientes es un recurso en el que los pacientes y cuidadores
pueden ponerse en contacto (por teléfono, correo electrénico o Internet) con
orientadores de pacientes que pueden compartir informacién y recursos,
ayudarlos a encontrar un especialista en mieloma, aportar una perspectiva
sobre los tratamientos y brindar apoyo.

Muchas clinicas y hospitales cuentan con portales para pacientes que les
permiten a los pacientes y cuidadores revisar los resultados antes de las
consultas médicas. Para aprovechar al maximo las visitas del paciente al equipo
de atencion, resulta practico llevar a las consultas una lista de preguntas e

inquietudes sobre el tratamiento, los resultados y cualquier efecto secundario.




El equipo de atencién del mieloma.

Asociado médico/

enfermero practicante

Médico/ Trabajador
paciente/ social
cuidador

~

Enfermero de
infusién/enfermero
de investigacion
clinica

Coordinador
de enfermeria

LAS PRUEBAS CORRECTAS

El paciente se sometera a andlisis de sangre y orina que incluyen hemograma
completo, perfil metabdlico completo, lactato deshidrogenasa (LDH),
microglobulina 32 (MR2), inmunoglobulinas cuantitativas, electroforesis de proteina
sérica, electroforesis por inmunofijacién y ensayo de cadenas ligeras libres en suero.

Las pruebas de diagnéstico por imagenes pueden realizarse para evaluar los
cambios en los huesos del paciente, incluidos el estudio dseo (esquelético), las
radiografias, las imagenes por resonancia magnética (IRM), la tomografia
computarizada (TC) y la tomografia por emision de positrones (PET).

Ademas, se realizard una biopsia de médula dsea para confirmar el diagndstico
de mieloma, evaluar la extension de la enfermedad y controlar su evolucién una
vez que el paciente comience el tratamiento.

Las pruebas gendmicas se realizan mediante el analisis del ADN de las células de
mieloma que se le extraen al paciente de la médula 6sea durante la biopsia. Al
igual que con otras pruebas, las pruebas gendmicas se realizan como parte del
diagnostico inicial y pueden repetirse periddicamente.

Es importante que los pacientes se realicen todas las pruebas que correspondan,
ya que los resultados ayudaran al médico a elegir las mejores opciones de
tratamiento y a determinar el pronéstico del paciente.
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Andlisis de laboratorio y pruebas de diagndstico por imagenes.

Resultados del

diagnostico por
imagenes

Resultados de
los analisis de
sangre y orina

g

Estadificacion y pronostico

EL TRATAMIENTO CORRECTO

Las opciones de tratamiento para los pacientes con mieloma multiple,
independientemente de la etapa o forma de la enfermedad, son mas abundantes
y variadas que nunca.

El objetivo de la terapia es inducir una remision lo mas rapido posible para
minimizar el riesgo de dafo a los érganos, mantener la remisién el mayor tiempo
posible, mejorar la calidad de vida (reducir el dolor, disminuir la fatiga) y
minimizar la aparicion o la gravedad de los efectos secundarios.

Objetivos de la terapia del mieloma.

Disminuir la carga de la enfermedad lo maximo
posible con el objetivo de reducir la cantidad
de células del mieloma a niveles indetectables.

Mejorar la calidad de vida con la menor cantidad
posible de efectos secundarios del tratamiento.

Proporcionar el periodo de respuesta mas
largo posible antes de la recidiva.

Prolongar la supervivencia general.




La opcioén para el tratamiento inicial de un paciente depende de muchos factores,
entre ellos, las caracteristicas del mieloma, el riesgo de sufrir efectos secundarios
y los objetivos de tratamiento del paciente. Las opciones de tratamiento inicial
son similares, independientemente de si el paciente se somete o noaun
trasplante de células madre. Un trasplante de células madre es un procedimiento
mediante el cual se extraen del paciente las células que forman la sangre, se
almacenan mientras el paciente recibe quimioterapia de dosis alta para eliminar
las células de mieloma de la sangre y de la médula éseay, posteriormente, se
vuelven a administrar al paciente. Debido a que la quimioterapia de dosis alta
también puede reducir las células normales en la médula ésea, un trasplante de
células madre puede ayudar a reponer la médula ésea.

Los pacientes que optan por el trasplante reciben quimioterapia de dosis alta
seguida de un trasplante de células madre después de la terapia de induccion (es
decir, el primer tratamiento que recibe un paciente después de que se confirmael
diagndstico de mieloma). La terapia de induccién generalmente consiste en
regimenes de tres medicamentos (triterapia) o cuatro medicamentos
(cuatriterapia) administrados durante tres a seis ciclos, cada uno de los cuales
tipicamente suele durar 3 0 4 semanas. Algunos pacientes pueden decidir
continuar su terapia inicial y considerar el trasplante mas adelante. Después del
trasplante, puede considerarse la posibilidad de recurrir a la terapia de
mantenimiento (el tratamiento administrado después de que un paciente
consigue una respuesta a la terapia inicial para ayudar a prolongar la remision).

El pacientey el cuidador deben conversar con el equipo de atencién médica
sobre los objetivos de tratamiento. Como cuidador, puede ayudar al paciente
asegurandose de estar familiarizado con todas las opciones de tratamiento en
cada etapa de la enfermedad. Inférmese sobre cudles son los estandares de
atencion para los diferentes subtipos de mieloma.

Plan de tratamiento contra el mieloma.

Consolidacion

Recoleccion . Trasplante ||
de células autologo de
es candidato madre células
parael madre
trasplante Induccion Mantenimiento
autélogo de
células
madre?

¢El paciente

Cuidados paliativos*

Continuar la terapia
de induccion

*Durante todo el i se brindan cuidados paliati ion para la p ion y el manejo de los efectos secundarios del tratamiento).




SUPERANDO LA TERAPIA

Los cuidadores, como parte del equipo de atencidon médica, tienen un papel
fundamental en el proceso del tratamiento. Se aseguran de que el paciente asista a
las consultas médicas, sirven como otro par de oidos para escuchar la informacién
que se le transmite al paciente y toman notas detalladas o graban cada visita.
También observan los sintomas y efectos secundarios para informarlos al equipo
de atencion médica. Ademas, los cuidadores pueden asegurarse de que el paciente
tome los medicamentos recetados en las dosis correctas y al horario indicado. Ante
todo, el cuidador ayuda al paciente con su alimentacion, cuidado personal, suefio y
ejercicio, mientras también brinda amor y apoyo.

Preguntas clave para hacerle al equipo de atencién médica.

e ;Cuales son las opciones de tratamiento?
o ;Cudles son los riesgos y beneficios de cada una?

e ;Qué puedo hacer para preparar al paciente para
el tratamiento? ]

e ;Como afectara el tratamiento la rutina normal del paciente?

e ;Cudles son los efectos secundarios y como puedo minimizar el riesgo de
que el paciente los presente?

e ;Qué recursos estan disponibles para el paciente y su familia?
o ;Cudl es la mejor manera de comunicarnos con usted en caso de dudas
0 emergencias?




BUSCARY RECIBIR APOYO

Como cuidador, es posible que ignore su propio bienestar mientras se centra en
las necesidades del paciente bajo su cuidado. No obstante, cuidarse a usted
mismo es importante, ya que recarga su energiay le permite brindar una ayuda
estable y eficaz al paciente que cuida. Estas son algunas estrategias para
enfrentar el estrés fisico y emocional que puede sufrir.

Capacidad de afrontar y respaldo para cuidadores de pacientes con mieloma.

Inférmese lo suficiente sobre el mieloma multiple para ayudar al
paciente a tomar decisiones sobre su cuidado.

Haga preguntas sobre las opciones de tratamiento y los efectos
secundarios.

Recurra a grupos de apoyo donde puede conocer a otros
3 cuidadores y hablar con ellos, o donde el paciente puede hablar
con otras personas que enfrentan el mieloma multiple.

Establezca y mantenga un sistema de apoyo sélido para usted mismo.

Aliente al paciente a que también establezca y mantenga un sistema
de apoyo.

Los amigos y familiares son fundamentales. Pida ayuda para
que pueda compartir las responsabilidades. Sea especifico
sobre la ayuda que necesita.

Cuidese: alimentacién, ejercicio, suefio, espiritualidad.
Consulte también a su propio proveedor de atencion médica.

Mantenga algo de normalidad (trabajo, relaciones, viajes,

actividades sociales).

Informese sobre el mieloma multiple para que sepa qué esperar.




Preocupaciones del cuidador y mecanismos de afrontamiento.

4 3\

L/ L/

Inquietudes

e Problemas con el cuidado de los hijos
e Problemas con el trabajo/discapacidad
e Ansiedad

Mecanismos de afrontamiento

e Buscarinformacion Conservar el optimismo

e Compartir/hablar con otros Practicar yoga/meditacion/reiki
e Minimizar el estrés Practicar lafe/rezar
[ ]
L]

Pérdida de control/independencia
Frustracion

e Temor porlarecurrenciadela e Depresion
enfermedad e Conmocion
e Cdmo reanudar una vida de “nueva e Temor
normalidad” e Confusion
[ ]
L]

Mantener el humor Llevar un diario
Buscar asesoramiento Recurrir ala musica/al arte
individual o familiar

Para hablar con un orientador de pacientes del Centro de Orientacién de
Pacientes de la MMREF, llame al 888.841.6673.

La MMREF quisiera agradecer al Dr. Joshua Richter, profesor adjunto de
Medicina, Hematologia y Oncologia, en la Divisién de Mieloma del Tisch
Cancer Institute en Icahn School of Medicine en Mount Sinai y director de
Mieloma en el Blavatnik Family Chelsea Medical Center en Mount Sinai, y
ala cuidadora de pacientes con mieloma, Annamarie Kealy de Norwalk,
Connecticut, por sus contribuciones a este folleto.
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APOYO Y RECURSOS DE LA MMRF

La MMRF esta dedicada a apoyar a la comunidad del mieloma proporcionando
una amplia gama de recursos para los pacientes con mielomay sus familiares y
cuidadores. La MMREF esta disponible para ayudarte a guiarte alo largo de tu

viaje con el mieloma en cada paso del camino.
.

Hable con un orientador de pacientes de la MMRF en el Centro de Orientacion
de Pacientes para obtener respuestas a sus preguntas sobre el manejo de la
enfermedad, los tratamientos y los ensayos clinicos, y para que lo ayuden a
encontrar recursos financieros y otros recursos disponibles.

COMO OBTENER RESPUESTAS A SUS PREGUNTAS

Teléfono: 1-888-841-6673

De lunes a viernes, de 9:00 A. M. a 7:00 p. M., hora del Este
Correo electrénico: patientnavigator@themmrf.org

Sitio web: themmrf.org/support/patient-navigation-center

Comuniquese con un Myeloma Mentor de la MMRF:
themmrf.org/support/myeloma-mentors.

Se trata de un programa telefénico que ofrece la oportunidad para que los
pacientes o los cuidadores se conecten de forma individual con un mentor para
pacientes o cuidadores capacitado con el fin de compartir sus procesos y
experiencias como pacientes.

AYUDA FINANCIERA

Para obtener informacion sobre los programas de reembolso y asistencia para
cubrir los costos de los medicamentos contra el mieloma,
visite themmrf.org/resources/financial-assistance.

APOYE ALAMMRF

Apoye los esfuerzos de la MMREF para acelerar la investigacion y encontrar una
cura. Participe en un evento o done hoy mismo.

Teléfono: 1-203-229-0464
Done ahora/Pase a la accion: visite themmrf.org/get-involved.
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NOTAS
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RECURSOS DE LA MMRF
EN PERSONA O EN LINEA

Asista a una cumbre de pacientes con mieloma multiple
(@5

Conozca los tratamientos habituales y emergentes, incluyendo los
trasplantes de células madre, los ensayos clinicos prometedores y mas,
para un tratamiento éptimo de la enfermedad. Asista a un simposio
gratuito y obtenga toda la informacién que necesita para tomar
decisiones bien informadas sobre su tratamiento y atencién.

Pararegistrarse o ver el calendario completo, visite:
themmrf.org/resources/education-programs.

@ Vea los programas anteriores a demanda
Acceda a nuestro archivo de cumbres de pacientes y webcasts grabados.
Escuche las perspectivas de los expertos sobre la investigacién clinica
clave y el panorama del tratamiento del mieloma en rapida evolucion.
Toda la informacion esta disponible en linea y gratis en:
themmrf.org/resources/education-programs.

Encuentre un ensayo clinico en su zona
Los ensayos clinicos son de vital importancia para desarrollar nuevos
tratamientos para el mielomay comprender mejor la biologia de |a
enfermedad. Cuantas mas personas se inscriban, mas rapido podremos
encontrar respuestas. Los pacientes que se inscriben en ensayos clinicos
tienen la posibilidad de ser de los primeros en recibir los medicamentos
o las combinaciones de medicamentos mas nuevos en desarrolloy
supervisarse de cerca.

Para encontrar un ensayo clinico en su zona, visite:

themmrf.org/resources/clinical-trial-finder



iNo se pierda las ultimas novedades sobre el mieloma!
Registrese hoy para recibir actualizaciones de noticias
y avisos de programas educativos.

Nombre:

Direccion:

Ciudad: Estado: Caddigo postal:
Teléfono: Teléfono celular:

Correo electroénico:

O bien, registrese en themmrf.org

SOY:

O Paciente con mieloma O Profesional de atencion médica

O Cuidador de un paciente con mieloma o investigador

O Familiar de un paciente con mieloma [ Profesional delaindustria o
(no cuidador) biofarmacéutica, de dispositivos médicos

o de tecnologia de atencion médica

*Extraiga la tarjeta de respuesta y pegue con cinta adhesiva los tres lados antes de enviarla por correo.

Doblar aqui

MM § MULTIPLEMVELOMA
R, | Research Foundation

themmrf.org “




I'MMI MULTIPLE MYELOMA
RF I Research Foundation

Multiple Myeloma Research Foundation
383 Main Avenue, 7th Floor
Norwalk, CT 06851

Coloquela
estampilla
aqui




Comuniquese con uno de nuestros
orientadores de pacientes del
Centro de Orientacion de Pacientes
1-888-841-6673

Horarios: Lunes a viernes, 9 am—7 pm Hora del Este
Correo electronico: patientnavigator@themmrf.org

I'MMI MULTIPLE MYELOMA
RF ] Research Foundation

383 Main Avenue, 7th Floor, Norwalk, CT 06851
Correo electrénico: info@themmrf.org
themmrf.org
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