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Introduccion

Cada ano, cerca de 4,500 estadounidenses se
enteran de que tienen leucemia miel6gena crénica
(CML por sus siglas en inglés).

Los nifios y los adultos pueden padecer CML a cualquier
edad, pero la mayoria de los pacientes con CML son adultos.

Este librito es para pacientes con CML, sus familiares y las
personas que las cuidan. Les ayudard a saber mds sobre la
CML y como se trata. Los avances que se han hecho para
tratar la CML les ofrecen a los pacientes mas esperanza que
nunca antes.

La Parte 1 responde a las preguntas:
e ;Quéesla CML?
* ;Quién puede padecer CML?

e ;Como descubre el médico la CML?

La Parte 2 responde a las preguntas:
e ;Cudl es el tratamiento para la CML?
e ; Cuales son los efectos secundarios del tratamiento?

e ;Coémo puedo obtener mas informacion?

Este librito sobre la CML es de The Leukemia & Lymphoma Society. Su fin es sélo
informativo. La Sociedad no brinda asesoramiento médico ni servicios médicos.

{Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572. 2
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Parte 1 — Para entender

la leucemia mieldogena cronica

La leucemia es un tipo de cancer. Existen cuatro tipos
principales de leucemia. La leucemia mielégena crénica, o
CML, es uno de los cuatro tipos.

La CML comienza con un cambio en una sola célula
madre. Una célula madre es un tipo de célula que se
encuentra en la médula, que produce los glébulos rojos,
los glébulos blancos y las plaquetas.

Todas las células con un nucleo tienen cromosomas que
llevan genes. Los genes les dan instrucciones a las células.
Las células normales tienen pares de cromosomas
numerados de 1 a 22. Ademas, las mujeres tienen dos
cromosomas “X”. Los hombres tienen un cromosoma “X”
y uno “Y”.

Los pacientes con CML tienen lo que se llama
el “cromosoma Philadelphia” (cromosoma Ph). El
cromosoma Ph se produce como consecuencia de
la ruptura de un fragmento del cromosoma 22.

3 Revise la seccion Términos médicos por palabras que sean nuevas para
usted. O llame a The Leukemia & Lymphoma Society al (800) 955-4572.
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Con la CML, hay un intercambio entre los fragmentos de
los cromosomas 9 y 22. El intercambio entre los
fragmentos de los cromosomas se llama traslocacion.

La ruptura del cromosoma 9 involucra a un gen llamado
ABL. La ruptura del cromosoma 22 involucra a un gen
llamado BCR.

Un fragmento del cromosoma 9 se une al extremo del
cromosoma 22 y se crea el gen del cancer BCR-ABL.

Los genes les dan instrucciones a las células
para que produzcan proteinas. Las proteinas
ayudan a la célula a hacer su tarea. La proteina
elaborada por el gen BCR-ABL da
instrucciones que conducen a la CML.

Los tratamientos con farmacos dirigidos al gen BCR-ABL
se describen al comienzo de la pagina 11.

Para obtener mas detalles sobre la
enfermedad y su tratamiento, pida el librito
gratuito de The Leukemia & Lymphoma
Society titulado Leucemia mielogena cronica.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572. 4
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. Como se crea el gen
del cancer BCR-ABL?

|:| ESe- Fragmento

del 9

Fragmento
del 22

¢ Un fragmento del gen ABL en el cromosoma 9 se rompe.
¢ Un fragmento del gen BCR en el cromosoma 22 se rompe.

¢ Estos dos fragmentos intercambian sus lugares. El intercambio
conduce al gen del cancer llamado BCR-ABL.

Los médicos estan trabajando para entender los cambios
que conducen al cromosoma Ph y al gen del cancer BCR-
ABL. Algunas cosas que pueden causar estos cambios son:

e Niveles muy altos de radiacion (como en sobrevivientes
de la bomba atémica que estuvieron expuestos en la
Segunda Guerra Mundial)

e Radioterapia de alta dosis utilizada para tratar otros
tipos de cancer

No hay una conexion entre las radiografias dentales o
médicas y un riesgo mayor de CML. La CML no es
contagiosa.

5 {Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Signos y sintomas

Los signos y sintomas de la CML tienden a progresar
lentamente. Algunos pacientes se enteran de que tienen
CML después de una prueba de sangre de rutina realizada
durante un chequeo.

Un signo es un cambio en el cuerpo que el
médico observa en un examen o una prueba
de laboratorio. Un sintoma es un cambio en el
cuerpo que el paciente puede ver o sentir.

Algunos cambios que una persona con CML puede
experimentar son:

e (Cansancio

e Dificultad para respirar cuando realiza actividades

e Palidez

* Inflamacion del bazo B signos y sintomas de
(en la parte superior CML son comunes a otras
izquierda del estémago) enfermedades.

¢ Sudoracion nocturna

e Pérdida de peso

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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La médula, la sangre y las células sanguineas

La médula es el centro esponjoso que se encuentra en el

interior de los huesos.

Las células sanguineas se producen en la médula. Las
células sanguineas comienzan como células madre. Las
células madre se convierten en glébulos rojos, globulos
blancos o plaquetas en la médula. Luego los glébulos rojos,
los glébulos blancos y las plaquetas ingresan a la sangre.

El plasma también forma parte de la sangre. Es, en su mayor
parte, agua. También tiene vitaminas, minerales, proteinas,
hormonas y otras sustancias quimicas naturales.

Las plaquetas evitan los sangrados y forman tapones que
ayudan a detener el sangrado después de una lesion.

Los globulos rojos llevan oxigeno a todo el cuerpo. Cuando
la cantidad de gl6bulos rojos es menor que lo normal, se
llama anemia. La anemia puede causar cansancio, palidez o
dificultad para respirar.

Los globulos blancos combaten las infecciones del cuerpo.
Un neutrofilo es un tipo de glébulo blanco que combate las
infecciones.

7 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Pruebas de sangre y médula 6sea

Las pruebas de sangre y médula dsea se realizan para buscar
células de leucemia para averiguar si una persona tiene CML.
En la CML, el conteo de globulos blancos aumenta, a menudo
hasta niveles muy altos. El conteo de plaquetas también puede
ser alto. Los niveles de hemoglobina, la sustancia en los
globulos rojos que lleva el oxigeno, disminuyen.

Un diagnostico de CML por lo general es claro a partir de un
examen de las células sanguineas. Un aspirado de médula ésea
y una biopsia de médula ésea son dos pruebas que se realizan
para observar cambios en las células de la médula que no se
pueden detectar en las células sanguineas. Estas pruebas se
pueden hacer en el consultorio del médico o en un hospital.
Las dos pruebas casi siempre se hacen a la vez. También
pueden ayudar al médico a elegir el mejor tratamiento para el
paciente. Estas pruebas también ayudan al médico a seguir los

efectos de la terapia.

Con la aspiracion de médula 6sea, primero, el paciente recibe
medicacion para adormecer la piel. Luego, una aguja especial
se introduce en el hueso de la cadera del paciente hacia la
médula. Se extrae una muestra de células. Las células se
observan al microscopio para identificar células anormales.

La muestra de células también se puede usar para analisis
citogenético, PCR y otras pruebas.

Revise la seccion Términos médicos por palabras que sean nuevas para
usted. O llame a The Leukemia & Lymphoma Society al (800) 955-4572.

C lEuchwa | IS | B




Una biopsia de médula dsea es diferente a una aspiracion de
médula. Primero, el paciente recibe medicacion para
adormecer la piel. Luego se usa una aguja especial para
biopsias para extraer un niicleo del hueso que contiene
médula. Se examina la médula con un microscopio para ver
si hay células anormales.

El analisis citogenético es una prueba de laboratorio para
examinar los cromosomas de las células de leucemia. Esta
prueba ayuda al médico a determinar si el paciente tiene
CML.

La hibridacion in situ con fluorescencia (FISH por sus
siglas en inglés) es una prueba que se usa para determinar el
porcentaje de células de CML del paciente que permanecen
en el cuerpo.

La reaccion en cadena de la polimerasa o (PCR por sus
siglas en inglés) es una prueba muy sensible que se usa
cuando no se hallan células de CML mediante la FISH.

Estas pruebas se usan para diagnosticar CML. También se
usan para comprobar la respuesta del paciente al tratamiento.

Es importante obtener tratamiento en un centro donde los
médicos tengan experiencia en el cuidado de pacientes con
CML. Algunos pacientes tal vez quieran tener una segunda
opinién médica para entender mejor su enfermedad,
tratamiento y seguimiento.

(Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Fases de la CML
La CML puede tener tres fases:

e La fase cronica
e La fase acelerada

e La fase de crisis blastica

La mayoria de los pacientes se encuentran en la fase
cronica de la enfermedad cuando se les detecta la CML.
Durante esta fase, los sintomas de CML son menos
intensos. Los glébulos blancos atin pueden combatir las
infecciones. Una vez que los pacientes en la fase cronica
reciben tratamiento, los globulos rojos y las plaquetas
pueden realizar sus tareas. La mayoria de los pacientes
puede volver a sus actividades habituales.

En la fase acelerada, el paciente puede desarrollar
anemia (una disminucién en la cantidad de glébulos rojos
de la sangre). La cantidad de glébulos blancos puede
aumentar o disminuir. La cantidad de plaquetas puede
reducirse. La cantidad de células de médula 6sea en etapa
temprana, llamadas células blasticas, aumenta. El bazo
puede inflamarse y el paciente puede sentirse enfermo.

Durante la fase de crisis blastica, la cantidad de células
blasticas aumenta en la médula y la sangre. La cantidad de
globulos rojos y plaquetas disminuye. El paciente puede
tener sangrado e infecciones. El paciente puede tener
cansancio, dificultad para respirar, dolor de estbmago,
dolor de huesos o sangrado.

Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
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Parte 2 - El tratamiento

Tratamiento de la fase cronica: farmacoterapia
La meta del tratamiento de la CML en la fase cronica es:
e restablecer el nivel normal de glébulos rojos; y

e eliminar las células con el gen del cancer BCR-ABL.

Farmacos frecuentemente utilizados para

el tratamiento de CML en la fase cronica

Tratamiento inicial usual
Mesilato de imatinib (Gleevec®)

Otros tratamientos*
Dasatinib* (Sprycel®)
Nilotinib** (Tasigna®)
Hidroxiurea (Hydrea®)

Gleevec®, Sprycel® and Tasigna® son fairmacos que bloquean la
proteina producida por el gen del cancer BCR-ABL. Los pacientes
que no responden a estos farmacos pueden ser tratados con
interferén u otros farmacos. Se puede usar Hydrea® para disminuir
el conteo de glébulos blancos.

* Este farmaco se usa en general para pacientes que no responden
bien a Gleevec®
** Este farmaco se encuentra en estudio

11 {Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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En la fase cronica de CML, el tratamiento por lo general
hace que el nivel de glébulos rojos vuelva a lo normal. El
bazo se achica al tamafio normal. La mayoria de los
pacientes no tienen infecciones ni sangrado inusual.

Los pacientes con CML comienzan el tratamiento con un
farmaco llamado mesilato de imatinib (Gleevec®). El
Gleevec® es un tipo de farmaco llamado inhibidor de la
tirosina quinasa BCR-ABL. Fue aprobado por la FDA en
el afio 2001. En algunos pacientes, Gleevec® mantiene la
CML bajo control mientras toman el farmaco.

Algunos pacientes que toman Gleevec® tienen fuertes
efectos secundarios o el farmaco no funciona bien en
ellos. Los pacientes que no responden a la dosis usual de
Gleevec® pueden mejorar con una dosis mas alta.

Para otros pacientes, hay dos firmacos mds nuevos
llamados dasatinib (Sprycel®) y nilotinib (Tasigna®). Estos
farmacos también bloquean el gen del cancer BCR-ABL.
Funcionan de manera diferente que el Gleevec®.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572. 12
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Estos tres farmacos se toman por via oral. Sprycel® es un
farmaco aprobado por la FDA para ciertos pacientes con
CML que no responden a Gleevec®. Tasigna® esta
disponible solamente para pacientes en ensayos clinicos (a
partir del momento en que se escribi6 este librito). En la
pagina 22 hay mas informacion sobre los ensayos clinicos.

La mayoria de los pacientes tratados en la fase cronica de
CML pueden realizar sus actividades habituales. Con el
tratamiento con farmacos, la mayoria de los pacientes no
tienen sintomas por periodos muy largos (esto se llama
remision).

No obstante, los pacientes no se curan de CML con el
tratamiento de farmacos. Se examinan detenidamente para
detectar signos de un retorno de la CML (esto se llama
recaida). Necesitaran chequeos médicos regulares que
incluyen pruebas de sangre. De vez en cuando, el paciente
necesitara una prueba de médula 6sea.

Es probable que la CML vuelva si se interrumpe el
tratamiento con farmacos. La enfermedad también puede
volver si el farmaco deja de funcionar. Hay otros
tratamientos para estos pacientes.

13 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Tratamiento de la fase
acelerada o crisis blastica

La meta del tratamiento de la CML en la
fase acelerada o crisis blastica es destruir
todas las células que contienen el gen
BCR-ABL o hacer que la enfermedad del
paciente vuelva a la fase crénica.

Gleevec®, y para ciertos pacientes, Sprycel®, son
tratamientos importantes para pacientes en la fase
acelerada o de crisis blastica. El trasplante de células
madre es otro tratamiento importante para ciertos
pacientes. La informacion sobre el trasplante de células
madre comienza en la pagina 17.

Respuesta al tratamiento

Es muy importante medir la respuesta al tratamiento.
Puede que el médico use los términos hematolégico,
citogenético o remision (respuesta) molecular.

Las pruebas de sangre se pueden usar para ver si un
paciente tiene una respuesta hematologica completa (los
conteos de glébulos rojos, glébulos blancos y plaquetas
son normales o practicamente normales).

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572. 14
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Se puede usar prueba de sangre o una biopsia de médula
Osea para realizar las pruebas FISH y/o PCR.

La FISH se usa para determinar la respuesta citogenética
del paciente (el porcentaje de células de CML que
permanecen en el cuerpo).

La PCR se usa para determinar la respuesta molecular
del paciente (el grado en que ha disminuido el gen BCR-
ABL).

La mayoria de los pacientes con CML en la fase cronica
tienen una respuesta hematoldgica completa con
Gleevec®. Muchos de estos pacientes contindan hasta
tener una respuesta citogenética completa. También
pueden tener una respuesta molecular parcial o completa.

Hay otros tratamientos para pacientes que no logran una
buena respuesta con Gleevec®.

Efectos secundarios del tratamiento con
Gleevec® y Sprycel®

Muchos efectos secundarios del tratamiento desaparecen
o se notan menos con el paso del tiempo.

Gleevec® puede causar algunos efectos secundarios. La
mayoria se puede manejar sin la necesidad de interrumpir
el farmaco.

15 Revise la seccion Términos médicos por palabras que sean nuevas para
usted. O llame a The Leukemia & Lymphoma Society al (800) 955-4572.
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Los efectos mas comunes incluyen:

e Inflamacion debida a acumulacion de liquido
en el cuerpo

e Hinchazoén alrededor de los ojos

e Nauseas

* Vomitos

e Calambres musculares

e Diarrea

e Sarpullido

* Dolor de huesos y/o articulaciones

e Muy pocos globulos blancos y/o plaquetas

Gleevec® también puede provocar pérdida de minerales en
los huesos. En casos excepcionales, el farmaco puede
afectar el corazon. El médico examinara a los pacientes
para detectar estos posibles efectos secundarios.

Los efectos secundarios de Sprycel® pueden incluir:
e Muy pocos glébulos blancos y/o plaquetas
* Mucho liquido en el pecho
e Diarrea
e Dolor de cabeza
* Bajos niveles de calcio en la sangre

e Leves cambios en la funcién hepatica

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572. 16
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Los médicos estan estudiando cémo el tratamiento de la
CML afecta el embarazo. Quieren saber si Gleevec®,
Sprycel® y otros farmacos para la CML causan abortos
espontdneos y/o defectos congénitos. Mientras tanto, la
mayoria de los médicos recomienden el uso de
anticonceptivos a las mujeres en tratamiento para la CML.
Hable con su médico para obtener mas informacion.

El librito gratuito de la Sociedad titulado
Farmacoterapia y manejo de los efectos
secundarios ofrece mas informacion sobre los
farmacos y efectos secundarios.

Trasplante de células madre

Un trasplante de células madre (algunas veces llamado
trasplante de médula 6sea) se usa en algunos pacientes
con CML. Las células madre donadas (alotrasplante) o
las propias células madre del paciente (autoinfusion) se
inyectan en la sangre del paciente después de que termina
la quimioterapia.

A continuacion se ofrece mas informacion sobre el
alotrasplante de células madre. La informacion sobre la
autoinfusion de células madre comienza en la pagina 20.

17 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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El libro gratuito de la Sociedad titulado Trasplante
de células madre sanguineas y de médula osea
ofrece mas detalles sobre este tema.

Alotrasplante de células madre

Las células madre de un donante se transfunden a la sangre
del paciente después de que termina la quimioterapia.
Algunas veces el donante puede ser un hermano o una
hermana. Alrededor de uno de cuatro hermanos o hermanas
tiene células madre que son “compatibles” con las del
paciente. Cuando no hay un donante emparentado, el
donante puede ser una persona no emparentada con células
madre que sean “compatibles” con las del paciente.

La quimioterapia de alta dosis se da a pacientes antes de un
trasplante de células madre para eliminar las células de CML
del cuerpo. La quimioterapia es un tratamiento con firmacos
que destruye o dafia las células cancerosas.

Las células madre trasplantadas van de la sangre del paciente
a la médula. Las células comienzan un nuevo suministro de
glébulos rojos, glébulos blancos (inclusive células
inmunitarias) y plaquetas.

Las células madre donadas producen células inmunitarias que
no son totalmente "compatibles" con las células del paciente.
Las células inmunitarias del donante pueden reconocer las
células de CML del paciente como extrafias y destruirlas. Esto
se llama reaccion injerto contra leucemia.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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El alotrasplante puede ser un tratamiento de alto riesgo.
Es el tnico tratamiento que puede curar la CML. Gleevec®
u otros farmacos pueden controlar la CML en muchos
pacientes por un largo periodo. La decision de efectuar un
trasplante depende de:

e La edad del paciente
e La salud general

e El grado de compatibilidad entre las células del donante
y las células del paciente

e La respuesta del paciente a la farmacoterapia (el grado
de respuesta citogenética y molecular).

La decision también depende de que el paciente
comprenda los beneficios y riesgos del trasplante. Si el
médico cree que el paciente podria beneficiarse del
trasplante, hablara sobre estos factores con el paciente.

El alotrasplante de células madre tiene mas éxito
en pacientes mas jovenes. Los pacientes de hasta
aproximadamente 60 afios de edad que tengan un
donante compatible pueden ser considerados.

19 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Los médicos estan estudiando un tipo de trasplante de
células madre llamado trasplante no mieloablativo de
células madre o minitrasplante. Puede ser tutil para
pacientes mayores. Consulte la pagina 24 para obtener
mas informacion.

Infusion de linfocitos del donante

Los pacientes con CML cuya enfermedad vuelve después
de un alotrasplante de células madre (llamada recaida) se
pueden tratar con Gleevec®, Spycel® u otro fairmaco para la

CML. Otra opcion de tratamiento es un segundo trasplante.

O se puede tratar al paciente con una infusion de los
linfocitos del donante (una infusién de glébulos blancos
llamados linfocitos del donante original de células madre).

Los médicos estan estudiando un tipo de trasplante de
células madre llamado trasplante no mieloablativo de
células madre o minitrasplante. Puede ser 1til para
pacientes mayores. Consulte la pagina 24 para obtener
mas informacion.

Autoinfusion de células madre

Muchos pacientes con CML no pueden recibir un
alotrasplante de células madre. Los médicos estan
estudiando el uso de las propias células madre del paciente
para estos casos. Esto se llama autoinfusion de células
madre.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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“Autoinfusion” significa que se utilizan las propias células
del paciente. Durante la fase cronica de la CML, se extraen
células madre de la sangre o la médula del paciente y se
congelan. Estas células madre pueden ayudar al cuerpo a
producir células sanguineas sanas después del tratamiento.
Las células madre conservadas se infunden nuevamente a
la sangre del paciente después de que termina el
tratamiento de quimioterapia.

Leucocitaféresis

Algunos pacientes tienen conteos de glébulos blancos
muy altos al momento en que el médico descubre la CML.
Esto puede impedir el flujo sanguineo hacia el cerebro, los
pulmones, los 0jos y otros sitios en el cuerpo. Se pueden
extraer glébulos blancos de los pacientes con una
maquina. Este procedimiento se llama leucocitaféresis.
También se puede usar un fairmaco llamado hidroxiurea
(Hydrea®) para disminuir el conteo de globulos blancos.
Una vez que el conteo de glébulos blancos disminuye, se
puede comenzar con Gleevec®.

La leucocitaféresis se puede usar en pacientes
diagnosticadas con CML en los primeros meses
de embarazo, cuando la farmacoterapia puede
ser perjudicial para el feto.

21 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Trastornos asociados

Hay otros tipos de CML que no involucran al gen BCR-
ABL. Estos otros tipos menos comunes de CML se llaman
leucemia mielomonocitica cronica, leucemia
mielomonocitica juvenil y leucemia neutroéfila cronica.

Para obtener mas informacion sobre estos tipos de
CML, consulte la hoja de informacion gratuita de
la Sociedad titulada The Chronic Myelomonocytic
Leukemias (CMML). (Esta publicacion sélo esta
disponible en inglés.)

Ensayos clinicos

Los ensayos clinicos se usan para estudiar nuevos
medicamentos o tratamientos, o nuevos usos de
medicamentos o tratamientos aprobados.

Los médicos estan estudiando otros firmacos para la CML.

e Estan estudiando si nilotinib (Tasigna®) es util en
pacientes que no pueden tomar Gleevec® debido a
efectos secundarios graves o respuesta deficiente.

e Estan estudiando si Sprycel® funcionaria igual o mejor
que Gleevec® como primer tratamiento de la CML en la
fase crénica.

Revise la seccion Términos médicos por palabras que sean nuevas para 20
usted. O llame a The Leukemia & Lymphoma Society al (800) 955-4572.
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e También estan estudiando si usar mas de un farmaco a
la vez es mas util que usar un solo farmaco.

e Los médicos estdn estudiando otros firmacos que tal vez
ayuden a los pacientes con CML que no responden al
tratamiento actual. Uno de los farmacos es VX-680. Uno
de los propdsitos de este ensayo es ver si puede ayudar a
pacientes en la fase de crisis blastica de la CML.

El librito gratuito de la Sociedad titulado
Understanding Clinical Trials for Blood Cancers
ofrece mas informacion sobre los ensayos clinicos.
(Esta publicacion so6lo esta disponible en inglés.)

Otra meta de las investigaciones sobre la CML es crear
una vacuna. Este tipo de vacuna no prevendria la
enfermedad. En cambio, la vacuna aumentaria el ataque
del sistema inmunitario contra las células de CML que
permanezcan en el cuerpo. La meta es mantener la
enfermedad en remisioén por un periodo mas largo.

o3 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.

[ evcewn | o — a——




Los médicos estan estudiando un tipo de trasplante de
células madre llamado trasplante no mieloablativo de

células madre (0 "minitrasplante"). Un minitrasplante no

comienza con quimioterapia de alta dosis. El paciente
toma farmacos especiales de modo que su sistema
inmunitario no rechace las células inmunitarias
trasplantadas. Durante un largo periodo, las células

donadas reemplazan las células sanguineas y del sistema

inmunitario del paciente. Las células donadas también
atacan las células de CML.

Se estan estudiando en ensayos clinicos otros fArmacos

para ayudar a las células madre trasplantadas a combatir

la CML sin atacar las células sanas.

Tres vacunas contra la CML en estudio, AG-858,
CMLVAX y PR1, se describen en la publicacion

gratuita de la Sociedad titulada Vaccine
Therapy Facts. (Esta publicacion solo esta
disponible en inglés.)

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Los cientificos estdan estudiando el uso de sangre de
cordon umbilical como fuente de células madre para
trasplantes en nifios y adultos. Esto proporciona otra
fuente potencial de células madre compatibles no
emparentadas para aquellos pacientes sin un donante de
células madre compatible emparentado. Los resultados de
los trasplantes de células madre de la sangre del cordon
son alentadores.

Llame al Centro de Recursos Informativos

de The Leukemia & Lymphoma Society al
800-955-4572 para determinar como usted y su
médico pueden saber si participar en un
ensayo clinico es apropiado en su caso.

Como hablar con el médico

Puede ser util anotar las preguntas para hacer a su
médico. Luego puede anotar las respuestas de su médico y
revisarlas en otro momento.

Tal vez quiera que un familiar o un amigo lo acomparne
al médico. Esa persona puede escuchar, tomar notas y
ofrecer apoyo. Algunos pacientes graban la informacion y
la escuchan en sus casas.

o5 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Preguntas para el médico

Hable con el médico sobre la CML. Preguntele como va a
tratar la enfermedad. Esto le ayudard a participar y a tomar
decisiones.

Algunas preguntas para su médico son:

¢ Qué muestran mis pruebas de sangre y médula?

¢ Cbémo se comparan estos resultados con "lo normal"?

¢ Qué clase de tratamiento cree que necesitaré?

;Cuanta experiencia tiene en tratar a pacientes con CML?
;Pagara el tratamiento mi plan de salud?

¢Con qué frecuencia y por cuanto tiempo necesitaré
(o necesitara mi hijo) tratamiento/visitas de seguimiento?
¢ Qué tipo de pruebas de seguimiento seran necesarias?

;Deberé (o debera mi hijo) tratarse en un ensayo clinico de
cancer?

¢ Coémo afectard mi tratamiento la fertilidad, el embarazo o
la lactancia?

¢ Qué efectos secundarios son probables con el tratamiento?

¢ Qué puedo hacer que me ayude a lidiar con los efectos
secundarios?

¢ Qué puedo hacer para reducir el riego de infecciones?
¢ Necesitaré (o necesitard mi hijo) cambiar la rutina diaria?

¢Coémo puedo contactarlo después de las horas habiles
normales?

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Como lidiar con la CML

Los pacientes con CML deben hablar con sus familiares,
amigos y personas que los cuidan sobre como se sienten.
Pueden compartir lo que saben sobre la enfermedad. Que

la familia, los amigos y las personas que cuidan al paciente
sepan sobre la AML los ayudard a sobrellevar la situacion.

Para los pacientes con CML es importante:
e Cumplir con todas las citas con el médico
e Tomar todos los medicamentos segtin las instrucciones

e Cumplir con las recomendaciones del médico para
prevenir infecciones, como por ejemplo evitar multitudes
y lavarse las manos

e Comer alimentos saludables todos los dias (es aceptable
que los pacientes coman 4 o 5 comidas pequeias en vez
de 3 comidas grandes)

e Pedir a su equipo de tratamiento consejos utiles si no
tiene ganas de comer

e Lograr un equilibrio entre descanso y ejercicio (hable
con su médico si no estd durmiendo lo suficiente)

e No fumar (si lo hace, obtenga ayuda para dejar)

e Mantener un archivo de atencién médica con copias de
los informes de laboratorio y registros de tratamientos

e Consultar al médico de familia para cumplir otras
necesidades de atencion médica.

7 Revise la seccion Términos médicos por palabras que sean nuevas para
usted. O llame a The Leukemia & Lymphoma Society al (800) 955-4572.
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La noticia de que usted o un ser querido tiene CML despierta
muchos sentimientos. Las personas que viven con CML se
enfrentan a muchas situaciones desconocidas. Usted puede
hablar de sus preocupaciones con el equipo de profesionales de
la salud. En primer lugar, tal vez quiera concentrarse en
aprender sobre la CML y su tratamiento. Luego podra mirar
hacia adelante para cuidarse, entrar en remision y recuperarse.

Tomar decisiones sobre el tratamiento puede causar mucho
estrés. El tiempo y el dinero necesarios para la atencién médica
pueden causar cargas adicionales para la familia. Es importante
que pida ayuda y orientacion al equipo de profesionales de la
salud. El equipo también puede brindarle apoyo emocional y
recomendarle otras fuentes de ayuda.

Es importante buscar consejo médico si el &nimo de un paciente
no mejora con el tiempo; por ejemplo, si una persona se siente
deprimida todos los dias durante un periodo de dos semanas.
La depresion es una enfermedad. Se debe tratar incluso cuando
la persona esté siendo tratada para la CML. El tratamiento para
la depresion tiene beneficios en personas con cancer.

Los nifios con un familiar que tiene CML pueden necesitar
atencion especial. Pueden sentirse mal porque su familiar esta
enfermo. Pueden estar tristes o enojados porque sus padres no
les prestan tanta atencion.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Los familiares, los amigos y las personas que cuidan a usted
a menudo le pueden ayudar a enfrentar lo que tiene por
delante. Ademas, los pacientes con CML pueden conocerse
unos a otros. Estas amistades también ayudan.

Hoy en dia, el pronéstico para un paciente con CML es
bueno. La mayoria de los pacientes puede mantener la
enfermedad bajo control con tratamiento médico. Pueden
tener una buena calidad de vida. Algunos pacientes se curan
con los trasplantes de células madre (consulte la pagina 19).
Se avecinan nuevos tratamientos y curas posibles.

Los libritos gratuitos de la Sociedad titulados
Each New Dayy Coping: Support for People
Living with Leukemia, Lymphoma or Myeloma, y
Financial Health Matters ofrecen mas
informacion sobre este tema. (Estas publicaciones
solo estan disponibles en inglés.)

poYe) {Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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[Llame a
nuestro Cenie
de Recurs@s
Informativies

El informatson Resource Canter
(Centro de Becursas Informativas,
IRC por sus siglas en inglés) de ka
sociedad proporciona a los pacientes,
sus famiares v los profesionales de la
salud 12 informacian mas actusalizada
sobre la keucemia, el finfoma y el
rmiedoma. Musstros especialistas en
informacidn (profesionales en onoologia
con educacidn a nivel da maestia) estan
disponibles por teléfono (BO0,955 4572}
de [unes a viemes, de 0 am &G prm
{hora del este); por correo electrdnicn
{imfocenterGILLS o) O por Corarssckan

en Intemet en waanwLL5.org (haga rc
&n “Live Halp™,

Llame al B0D.955.4572 para
recibir un directorio completo
de nuestros programas de
SEfvicios a los pacientes,

The Levkemia &
Lymphoma Society

Fighing Blood Cardears

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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La Sociedad ofrece libritos gratuitos.

Nota: Las publicaciones a continuacion con titulos en espaiol estdin
actualmente disponibles en espafiol. Las que tienen titulos en inglés solo estdn
disponibles en inglés en este momento (es posible que estén disponibles en
espariol en el futuro).

Blood Transfusion ofrece informacién sobre la transfusion
sanguinea para pacientes con leucemia, linfoma o mieloma
(tipos de cancer de la sangre) y sus familiares.

Comprendiendo el recuento de las células sanguineas, Como
elegir y comunicarse con un especialista de cdncery
Choosing a Treatment Facility son hojas informativas que
pueden ayudarle a saber mas sobre su asistencia sanitaria.

Farmacoterapia y manejo de los efectos secundarios ofrece
informacién sobre los medicamentos contra el cancer y sus
efectos secundarios comunes.

Financial Health Matters ofrece informacion sobre la ayuda
financiera, el seguro médico y maneras de administrar dinero.

Immunotherapy es una hoja informativa que ofrece
informacion sobre los distintos tipos de inmunoterapias y sus
funciones en el tratamiento de cancer de la sangre.

Leucemia mielogena cronica ofrece informacion mas
detallada sobre la CML para los pacientes y sus familiares.

Lidiando con la supervivencia y Each New Day: Ideas for
People with Leukemia, Lymphoma or Myeloma son dos
libritos para pacientes con cancer de la sangre y sus familiares.

31 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Long-Term and Late Effects of Treatment for Blood Cancers
es una hoja informativa que describe algunos de los riesgos a
largo plazo y tardios asociados a la quimioterapia y la
radioterapia.

Trasplante de células madre sanguineas y de médula dsea
ofrece informacion sobre el trasplante de células madre.

Understanding Clinical Trials for Blood Cancers puede
ayudarle a entender y decidir sobre los ensayos clinicos.

Sobre los nifos o para ellos

Emotional Aspects of Childhood Blood Cancers esta escrita
para padres de nifios pequefios y adolescentes con leucemia o
linfoma que buscan apoyo para enfrentar y lidiar con una
enfermedad dificil.

Learning & Living With Cancer: Advocating for Your
Child’s Educational Needs ofrece informacién sobre como
ayudar a un nifio con cancer a lidiar con la escuela durante y
después del tratamiento.

The Stem Cell Transplant Coloring Book ofrece apoyo a los
nifios y los ayuda a expresarse durante el tratamiento.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572. 32
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Términos médicos

Anemia
Disminucion de los niveles de hemoglobina en la sangre.

Célula madre
Un tipo de célula que se encuentra en la médula, que produce
los gl6bulos rojos, los glébulos blancos y las plaquetas.

Células blasticas
Células de médula 6sea en etapa temprana.

Ensayos clinicos

Estudios que usan voluntarios para probar nuevos farmacos o
tratamientos, o nuevos usos de farmacos o tratamientos
aprobados.

FDA

Nombre abreviado de la Food and Drug Administration
(Administraciéon de Drogas y Alimentos) de los Estados
Unidos. La FDA examina los resultados de los estudios del
farmaco y determina si un farmaco es seguro y eficaz.

Hemoglobina
Una sustancia en los glébulos rojos que lleva oxigeno.

Leucemia
Un cancer de la médula y de la sangre.

(Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
Leukemia & Lymphoma Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Términos médicos

Leucocitaféresis
Un procedimiento mediante el que se extraen el exceso de
glébulos blancos con una maquina.

Médula osea
El material esponjoso en el centro de los huesos, donde se
producen las células sanguineas.

Quimioterapia
Tratamiento con farmacos o medicamentos para destruir
células de leucemia.

Recaida o recidiva
Cuando la enfermedad vuelve después de que se ha tratado
exitosamente.

Remision
Ningtn signo de la enfermedad y/o un largo periodo en el que
la enfermedad no causa ningtn problema de salud al paciente.

Resistencia
Cuando un farmaco no funciona o deja de funcionar.

Sistema inmunitario
Células y proteinas que defienden al cuerpo contra las
infecciones.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al 800955-4572. 34
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35 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
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Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572. 36

[ e | ETT— E—e—




37 (Preguntas? Contacte a un Especialista en informacion de The
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Estamos aqui para ayudar

La Sociedad tiene capitulos locales por toda la nacién. Los
capitulos de la Sociedad ofrecen grupos de apoyo y ademas
pueden coordinar que un paciente con CML hable con otra
persona que tenga CML. Para localizar el capitulo de la
Sociedad en su area, llame al (800) 955-4572. O visite el
sitio Web de la Sociedad en www.LLS.org.

Para pedir libritos gratuitos, contacte The Leukemia & Lymphoma
Society en www.LLS.org o al (800) 955-4572.
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Para obtener mas informacién, pongase en contacto con:

0 con:

Oficina Central

La Sociedad es una organizacion sin fines de lucro que depende de la generosidad de las contribuciones corporativas y particulares
para continuar con su mision.

The Levkemia &
Lymphoma Society "
Fighting Blood Cancers
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