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Narraciones sobre la vida con cancer de la sangre
de pacientes en nuestra Comunidad de LLS

Sé fuerte y sigue avanzando. Encuentra lo positivo en cada dia. Sé tu
mejor defensor. Esta experiencia ha cambiado mi vida para lo mejor.
Acepta, aprende y céntrate en el presente. Aprendo a vivir una
vida distinta. Repentino y transformador de la vida: mantente positivo.
Espera, preocupacion, ansiedad, ifeliz de estar vivo! Acoge una nueva
normalidad cada dia. 5 afos, 41 infusiones intravenosas, fatiga constante.
Paciencia, actitud positiva, esperanza y fe. Una prueba tras otra,
isobreviviré! Tratamiento, fatiga, tratamiento, fatiga y supervivencia.
Ama la vida, vive mejor cada dia. No miro atras, solo adelante. Por ahora,
todo bien, vive la vida. Meditacién, atencion plena, bienestar, fe, nutricion
y optimismo. Encuentro la alegria mientras vivo en la incertidumbre.
Observar, esperar, recibir tratamiento, reorganizarse, descansar, recuperar
la energia. jAfortunado de sentirme tan bien! Experiencia reveladora,
aprendizaje necesario y curaciéon. Me siento bien, pero los planes de
viaje inciertos me molestan. Fe renovada, meditacion, dieta, atencion
plena, gratitud. La espera vigilante puede resultar en una preocupacion
vigilante. Da miedo, caro, agradecido, bendiciones, esperanza, fe.
iGracias a Dios por los trasplantes de células madre! No sé qué esperar.
Extraordinariamente agradecido, amo mi vida. Diagnosticado, asustado,
evaluado, en tratamiento, a la espera, esperanzado. Soy mds generoso,
menos impaciente. Acoge tu tratamiento dia tras dia. Vive el dia de hoy,
acepta el mafana, olvida el pasado. Fortaleza que nunca supe que tenia.
Desafio para nuestros corazones y mentes. La vida es lo que nosotros
creamos. Vive la vida de una manera hermosa.
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QO Descubra lo que otros miles ya han

0O descubierto en www.LLS.org/Community

Unase a nuestra red social por Internet para las personas que viven con
cancer de la sangre y quienes las apoyan. (El sitio web estd en inglés). Los
miembros encontraran:

« Comunicacién entre miles de pacientes y cuidadores que comparten sus
experiencias e informacién, con el apoyo de personal experto

- Actualizaciones precisas y de vanguardia sobre las enfermedades

« Oportunidades para participar en encuestas que contribuirdn a mejorar la
atencion médica



http://www.LLS.org/Community
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Glosario de siglas

Al leer esta publicacion, usted notard que se incluyen una serie de siglas y
abreviaturas en inglés. A continuacion hay una lista de las mismas en orden
alfabético, seguidas de los términos que representan en inglés y en espafiol,
para ayudarlo a entender su significado y uso. Los profesionales médicos en
los Estados Unidos usan siglas y abreviaturas a menudo cuando hablan de
enfermedades y tratamientos, organizaciones de atencion médica, asi como
de servicios y recursos de apoyo al paciente.

Sigla Término en inglés Término en espafiol
ALL acute lymphoblastic leukemia leucemia linfoblastica aguda
AML acute myeloid leukemia leucemia mieloide aguda
APL acute promyelocytic leukemia leucemia promielocitica aguda
ATRA all-trans retinoic acid acido holo-trans-retinoico
BPDCN blastic plasmacytoid dendritic neoplasia blastica de células
cell neoplasm dendriticas plasmocitoides
CBC complete blood count conteo sanguineo completo;
hemograma
CD cluster of differentiation cumulo de diferenciacion
CLL chronic lymphocytic leukemia leucemia linfocitica crénica
CML chronic myeloid leukemia leucemia mieloide crénica
COG Children’s Oncology Group Grupo de Oncologia Infantil
CSF cerebrospinal fluid liquido cefalorraquideo
diff differential conteo Eﬂlferenaal de.leu.cootos;
formula leucocitaria
EPO erythropoietin eritropoyetina
. . agente estimulante
ESA erythropoietin-stimulating agent de la eritropoyesis
FDA Food and Drug Administration ) Admlmstracpn el
Alimentos y Medicamentos
FISH fluorescence in situ hybridization hibridacidn in situ con fluorescencia
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Sigla Término en inglés Término en espaiiol
GVHD graft-versus-host disease enfermedad injerto contra huésped
GVL graft-versus-leukemia [effect] [efecto] injerto contra leucemia
HLA human leukocyte antigen antigeno leucocitario humano
v intravenous [via] intravenosa
LLS The Leukemia.& Sociedad d.e Luchsf contra
Lymphoma Society la Leucemia y el Linfoma
MDS myelodysplastic syndrome sindrome mielodispldsico
MPN myeloproliferative neoplasm neoplasia mieloproliferativa
MPAL mixed phenotype acute leukemia leucemia aguda de fenotipo mixto
MRD minim§I (mea.sureable) enfelrmedad re§idual
residual disease minima (medible)
NIMH National Institute of Mental Health | Instituto Nacional de la Salud Mental
NGS next-generation sequencing secuenciacion de préxima generacion
NK natural killer [cell] célula asesina natural
NOS not otherwise specified sin otra especificacion
PCR polymerase chain reaction reaccion en cadena de la polimerasa
PICC peripherally inserted central catheter | catéter central de insercion periférica
PTSD posttraumatic stress disorder trastorno de estrés postraumatico
TLS tumor lisis syndrome sindrome de lisis tumoral
TKI tyrosine kinase inhibitor inhibidor de la tirosina quinasa
A J
3

Leucemia mieloide aguda en nifios y adolescentes



Introduccion

Este librito ofrece informacién sobre la leucemia mieloide aguda (AML, por sus
siglas en inglés) en nifios y adolescentes. La enfermedad se conoce también
como “leucemia mieldgena aguda”. A pesar de que puede presentarse a
cualquier edad, los adultos de 60 afios y mayores tienen mds probabilidades
de presentar leucemia mieloide aguda que las personas mas jovenes.

Si desea obtener mas informacion sobre esta enfermedad en adultos, visite
www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion gratuita de LLS titulada
Leucemia mieloide aguda en adultos.

Aunque la leucemia mieloide aguda es el segundo tipo mas comun de leucemia
en nifios, en general es una enfermedad poco frecuente. Los avances en las
opciones de tratamiento en las ultimas décadas han dado lugar a mejores tasas
de remisidn y curacion, pero aun queda mucho trabajo por hacer. Se estan
evaluando nuevas terapias en ensayos clinicos a fin de encontrar curas para
todos los niflos con leucemia mieloide aguda, incluyendo en los casos de alto
riesgo y de recaida tras del tratamiento.

Este librito ofrece informacién médica sobre la leucemia mieloide aguda,

asi como consejos para ayudarlos a usted, a su hijo y a su familia a afrontar

la situacion. Confiamos en que esta informacidn le proporcionard los
conocimientos prdcticos que necesita sobre la enfermedad y reafirmara lo que
usted ya sabe. Esperamos que lo mantenga a mano y que, si en algin momento
se siente solo al afrontar los problemas, recurra a él para obtener informacion y
orientacion a fin de encontrar el apoyo y los recursos que necesita.

Estamos aqui para ayudar.

Es posible que se hayan aprobado tratamientos nuevos después de la impresion de este librito.
Consulte en www.LLS.org/actualizaciones o llame al (800) 955-4572.

Todos los libritos de LLS son gratuitos y se pueden consultar, descargar o
pedir por Internet en www.LLS.org/materiales.

Comentarios. Visite www.LLS.org/comentarios para ofrecer sugerencias sobre
esta publicacion.
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Conceptos basicos de la leucemia

La leucemia es un tipo de cancer. La palabra “cdncer” denomina enfermedades
en las que células andmalas empiezan a crecer sin control. Cuando las células
anormales se multiplican, pueden diseminarse a otras partes del cuerpo. Un
cdncer puede originarse casi en cualquier parte del cuerpo. La leucemia es un
cancer de las células sanguineas. Empieza en tejidos, como la médula dsea,
encargados de la formacidn de sangre.

Hay tres tipos principales de células sanguineas: gldbulos rojos, gldbulos
blancos y plaquetas. Los gldbulos rojos llevan oxigeno por todo el cuerpo. Los
glébulos blancos ayudan a combatir las infecciones. Las plaquetas, que son en
realidad fragmentos celulares, ayudan a detener el sangrado al amontonarse
(mediante la coagulacion) en el lugar de una lesion.

Las células sanguineas se forman en la médula dsea, el tejido esponjoso

que se encuentra en el centro de la mayoria de los huesos. La médula ésea
contiene células inmaduras que se desarrollan para convertirse al final en
células sanguineas. La leucemia comienza en una célula inmadura de la médula
6sea. Cuando el ADN (acido desoxirribonucleico) de la célula sufre una o mds
mutaciones (cambios), la célula se convierte en un tipo de célula cancerosa
denominada “célula leucémica”.

Las células leucémicas no maduran para convertirse en células sanguineas
sanas Yy funcionales. Asimismo, crecen mds radpidamente y viven mas tiempo
que las células sanguineas normales a la vez que se dividen y multiplican para
producir mas y mds células leucémicas. Con el tiempo, las células leucémicas
desplazan a las células sanguineas sanas y normales de la médula dsea e
inhiben su desarrollo. Como resultado, el cuerpo no tiene suficientes glébulos
rojos, glébulos blancos ni plaquetas. Cuando esto ocurre, es posible que los
drganos y tejidos del cuerpo no reciban suficiente oxigeno para funcionar
correctamente. Ademds, el cuerpo tal vez no pueda combatir las infecciones ni
formar codgulos sanguineos cuando sean necesarios.

Hay cuatro tipos principales de leucemia :

Leucemia mieloide aguda (AML, por sus siglas en inglés)
Leucemia mieloide crénica (CML, por sus siglas en inglés)

O
O
O Leucemia linfobldstica aguda (ALL, por sus siglas en inglés)

O Leucemia linfocitica crénica (CLL, por sus siglas en inglés)

Los médicos clasifican los casos de leucemia en funcion de lo siguiente:

O Eltipo de célula sanguinea afectada. La leucemia se clasifica segun el tipo de
célula sanguinea que se vuelve cancerosa. Las células sanguineas comienzan
como células madre hematopoyéticas (sanguineas) en la médula dsea.
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Una célula madre sanguinea puede convertirse en una célula madre de linaje
linfoide o mieloide. Las células linfoides se convierten en un tipo de glébulos
blancos denominados “linfocitos”. Las células mieloides pueden convertirse
en glébulos rojos, plaquetas o ciertos tipos de gldbulos blancos (basdfilos,
eosindfilos, monocitos y neutrdfilos). La leucemia se clasifica en “linfocitica” (o
“linfoblastica”) si el cambio canceroso se origina en una célula linfoide, o en
“mieloide” (0 “mieldgena”) si se origina en una célula mieloide.

O La progresion de la enfermedad (es decir, lo rapido o lento que proliferan
las células leucémicas). Las leucemias pueden ser “agudas” o “crénicas”.
Las formas agudas de leucemia se presentan y progresan rapidamente y, sin
tratamiento, suelen empeorar deprisa. Las formas crénicas suelen progresar
mas lentamente.

Leucemia mieloide aguda

La leucemia mieloide aguda (AML, por sus siglas en inglés) es un tipo de

cdncer en el cual la médula ésea produce demasiados linfocitos inmaduros
denominados “mieloblastos”. En la leucemia mieloide aguda, una mutacion o
serie de mutaciones en el ADN (material genético) de una célula madre mieloide
da lugar a la formacion de un mieloblasto anormal. El mieloblasto anormal no se
convierte en una célula mieloide sana funcional, sino en una célula leucémica
(también denominada “célula blastica leucémica” o “célula de la leucemia
mieloide aguda”).

Los errores genéticos por mutacién hacen que la célula leucémica siga
creciendo y dividiéndose, mientras que una célula sana dejaria de dividirse y
moriria con el tiempo. Todas las células que surgen a partir de la célula blastica
leucémica inicial también tienen el ADN mutado. A medida que las células
leucémicas se multiplican sin control, se acumulan rapidamente en la médula
Osea. Esto enlentece o detiene la produccion de glébulos rojos, glébulos
blancos y plaguetas normales y sanos. Como consecuencia, hay muchas células
blasticas leucémicas (células inmaduras) y pocos glébulos rojos, gldbulos
blancos y plaquetas maduros y funcionales.

Con el tiempo, las células leucémicas se desbordan de la médula ésea al
torrente sanguineo. Esto puede hacer que aumente la cantidad de glébulos
blancos en la sangre, pero la mayoria de ellos son células leucémicas que no
protegen contra las infecciones. Una vez que estdn en el torrente sanguineo, las
células leucémicas pueden diseminarse a otras partes del cuerpo, tales como el
sistema nervioso central (cerebro y médula espinal).

Para cuando una persona recibe el diagndstico de leucemia mieloide aguda,

la cantidad de glébulos rojos, glébulos blancos y plaguetas sanos en la sangre
suele estar por debajo de lo normal. La deficiencia de células sanguineas puede
ocasionar anemia, infecciones y sangrados excesivos 0 moretones.
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Término médico Definicion

Anemia Deficiencia de glébulos rojos

Deficiencia de plaquetas (“trombocito” es otra

ez el palabra que designa una plaqueta)

Deficiencia de neutrdfilos (un neutréfilo es un tipo

Neutropenia de glébulo blanco)

En algunos casos, las células de la leucemia mieloide aguda se diseminan al
liquido cefalorraquideo (CSF, por sus siglas en inglés) que rodea la médula
espinal y el cerebro. En casos poco frecuentes, las mismas se acumulan

fuera de la médula dsea y forman una masa sdlida (un tumor). Este tipo de
tumor, denominado “sarcoma mieloide”, puede presentarse en casi cualquier
parte del cuerpo. Otros nombres para el sarcoma mieloide son: “enfermedad
extramedular”, “cloroma”, “sarcoma granulocitico”, “mieloblastoma” y
“monocitoma”. La cirugia y la radioterapia no son maneras efectivas de tratar los
sarcomas mieloides. Asi que, los mismos generalmente se tratan con regimenes
de quimioterapia sistémica indicados para la leucemia mieloide aguda (incluso
si la médula dsea y la sangre no parecen estar afectadas). “Quimioterapia
sistémica” denomina los tratamientos con medicamentos anticancerosos que se
desplazan, a través del torrente sanguineo, a las células de todo el cuerpo. En
algunos casos, el tratamiento para los sarcomas mieloides también puede incluir
un alotrasplante de células madre.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacién gratuita de
LLS titulada La guia sobre la leucemia mieloide aguda: informacion para
pacientes y cuidadores si desea obtener informacién general sobre esta
enfermedad.

Signos y sintomas

Estos términos se refieren a cambios en el cuerpo que pueden indicar la
presencia de una enfermedad. Un “signo“ es un cambio que el médico observa
durante un examen o en el resultado de una prueba. Un “sintoma“ es un cambio
que el paciente puede notar y/o sentir.

Los nifios y adolescentes con signos y/o sintomas que sugieren la posibilidad
de que tengan leucemia suelen ser remitidos a un especialista denominado
“hematdlogo-oncdlogo”. Este es un médico con capacitacion especial en el
diagndstico y tratamiento de los trastornos sanguineos y tipos de cédncer de
la sangre, tales como la leucemia, el linfoma y el mieloma. Un hematdlogo-
oncdlogo pedidtrico se especializa en la atencidn de los nifios y adolescentes
con cancer de la sangre.
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Es comun que las personas con leucemia mieloide aguda sientan una pérdida
de bienestar debido a la falta de células sanguineas normales y sanas. Esto
ocurre cuando las células leucémicas de la médula dsea desplazan a las células
normales productoras de sangre. Como consecuencia, los pacientes con
leucemia mieloide aguda pueden tener cantidades insuficientes de glébulos
rojos, glébulos blancos y/o plaquetas maduros, por lo que suelen presentar
sintomas relacionados con las deficiencias de células sanguineas.

Entre los signos y sintomas de la anemia (deficiencia de gldbulos rojos) se
incluyen:

O Fatiga

Debilidad

Falta de aliento durante las actividades fisicas normales
Disminucion de la actividad y del juego

Aumento del suefio y de las siestas

Vahidos, mareos o desmayos

Dolores de cabeza

Palidez

o O O O O O O

Entre los signos y sintomas de la neutropenia (deficiencia de neutrdfilos, un tipo
de glébulo blanco que es importante para combatir las infecciones) se incluyen:

O Infecciones frecuentes

O Fiebre recurrente

Entre los signos y sintomas de la trombocitopenia (deficiencia de plaquetas) se
incluyen:
Moretones que aparecen con facilidad

Puntos rojos en la piel del tamafio de una cabeza de alfiler, denominados
“petequias”

Sangrado que resulta dificil de detener, incluso por una pequefia cortadura
Sangrados nasales frecuentes o intensos

Encias sangrantes

o O O O

Menstruaciones mas intensas o frecuentes (en personas de sexo femenino)

Entre los demds sintomas generales de la leucemia mieloide aguda se incluyen:

(@)

Pérdida de peso sin explicacion o pérdida del apetito

(@)

Ganglios hinchados

(@)

Dolor en los huesos y las articulaciones
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O Dificultad para respirar

O Sensacion de saciedad o hinchazdn del abdomen debido al agrandamiento del
bazo o higado

O Encias doloridas y rojas, Ulceras orales (llagas dolorosas que aparecen en la
boca)

Los sintomas de la leucemia mieloide aguda pueden ser parecidos a los de otros
trastornos de la sangre o afecciones médicas. Si su hijo presenta cualquiera

de estos sintomas, consulte con su médico a fin de que reciba el diagndstico y
tratamiento adecuados.

Pruebas diagnosticas

Aunque la presencia de ciertos signos y sintomas puede indicar que su hijo
tenga leucemia mieloide aguda, es necesario realizar una serie de pruebas de
laboratorio para confirmar el diagndstico. Es importante obtener un diagndstico
acertado, ya que esto ayuda al médico a:

O Estimar la manera en que progresara la enfermedad

O Determinar el tratamiento adecuado

Hable con el médico de su hijo sobre:
O Las pruebas diagndsticas que se van a realizar

O El significado de los resultados

O Cémo obtener copias de los resultados

Algunas de estas pruebas podrian repetirse durante y después del tratamiento
para evaluar la eficacia del mismo.

Antecedentes médicos. El médico de su hijo necesita recopilar sus antecedentes
médicos completos. Esto podria incluir informacién sobre sus enfermedades,
lesiones, medicamentos y otros tratamiento previos. Algunas enfermedades

son hereditarias, por lo que el médico también podria preguntar sobre la salud
de los parientes consanguineos de su hijo. El médico deberia averiguar si hay
antecedentes familiares de cancer de la sangre. Ciertas mutaciones génicas
que estdn presentes al nacer pueden aumentar el riesgo que tiene una persona
de presentar leucemia mieloide aguda, o sea, crean una predisposicién a la
enfermedad que se hereda. Si su hijo tiene antecedentes familiares de leucemia
y/u otros tipos de cdncer en parientes estrechamente relacionados, ya sea vivos
o de recientes generaciones previas, el médico deberia evaluarlo en busca de
un sindrome de predisposicion hereditaria; esta informacion ayuda al médico a
determinar el mejor plan de tratamiento.
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Examen fisico. El médico necesita obtener informacion sobre los sintomas
actuales de su hijo y realizarle un examen fisico. Durante el examen fisico, es
posible que el médico ausculte los pulmones y el corazdn y que le examine
cuidadosamente el cuerpo en busca de signos de infeccién y enfermedad.
Puede que también palpe distintas partes del cuerpo del nifio para evaluar

los érganos internos. Por ejemplo, podria palparle el abdomen para ver si

hay agrandamiento del higado o bazo. El médico podria palparle los ganglios
linfaticos del cuello, las axilas y la ingle (la parte superior interna del muslo) para
ver si estdn agrandados.

Conteo sanguineo completo (CBC, por sus siglas en inglés) con férmula
leucocitaria. Esta prueba, que también se denomina hemograma, sirve para
medir la cantidad de glébulos rojos, glébulos blancos y plaguetas en una
muestra de sangre. También mide la cantidad de hemoglobina presente en los
gldbulos rojos y el porcentaje de gldbulos rojos en la muestra. El hemograma
deberia incluir la férmula leucocitaria (conteo diferencial de leucocitos o “diff”,
por su abreviatura en inglés), que mide la cantidad de los distintos tipos de
glébulos blancos que se encuentran en la muestra.

Las personas con leucemia mieloide aguda suelen tener una cantidad elevada
de glébulos blancos, pero la mayoria de ellos son células leucémicas que no
protegen contra las infecciones. Estos pacientes estan “in munocomprometidos”,
lo que significa que su sistema inmunitario esta debilitado porque no tienen
suficientes glébulos blancos maduros. Es posible que también tengan niveles
bajos de gldbulos rojos y plaquetas.

Aspiracion y biopsia de médula ésea. La leucemia empieza en la médula
Osea, el tejido esponjoso del centro de la mayoria de los huesos. Si las pruebas
de sangre muestran citopenias (deficiencias de células sanguineas) o la
presencia de células bldsticas (células sanguineas inmaduras), el médico podria
recomendar la realizacién de una prueba para ver si la médula ésea de su hijo
estd sana vy si la cantidad de células sanguineas que produce es normal. Los
médicos utilizan los hallazgos de la aspiracidn y biopsia de médula dsea para
diagnosticar y hacer un seguimiento de las enfermedades de la sangre y de la
médula dsea, incluyendo la leucemia.

O La aspiracion de médula ésea es un procedimiento que sirve para extraer una
pequefia muestra de médula ésea liquida.

O La biopsia de médula ésea es un procedimiento que sirve para extraer una
pequefia muestra de médula ésea sdlida e intacta.

A muchos pacientes se les hace los dos procedimientos a la vez, pero, a
veces solo se hace la aspiracion de médula désea. Estos procedimientos
generalmente se realizan en el consultorio del médico o en un hospital.
Pueden resultar dolorosos, y la mayoria de los nifios que se someten a los
mismos reciben un sedante o anestesia general. A los adultos y adolescentes
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mayores se les podrian dar un anestésico local y, en tal caso, estan despiertos
durante el procedimiento.

Las muestras suelen extraerse del hueso pélvico (de la cadera) del paciente. La
médula ésea consta de una parte sélida y una parte liquida. En una aspiracion
de médula dsea, se introduce una aguja hueca especial en la médula dsea,

a través del hueso de la cadera, para aspirar (extraer) una muestra liquida de
células. En una biopsia de médula dsea, se usa una aguja mas ancha para
extraer una muestra de hueso sdlido que contiene médula ésea. Ambas agujas
se insertan a través de la piel, generalmente en la misma drea. Las muestras de
médula ésea (de la aspiracion y la biopsia) se envian al laboratorio, donde se
examinan al microscopio. Vea la Figura 1 a continuacidon, que es una ilustracién
de cémo se obtienen las muestras para las pruebas de médula dsea. Estas
pruebas suelen realizarse durante y después del tratamiento para ver si el
mismo funciond.

Figura 1. Aspiracion y biopsia de médula dsea
En una aspiracion de médula ésea

se obtiene una muestra de
liquido con células

En una
biopsia de
médula ésea
se obtiene
una muestra
de hueso
con médula

Lugar de donde
comunmente se
obtiene la muestra

Piel y
grasa

Hueso
compacto

Posicion del paciente

Médula ésea

Hueso esponjoso

lzquierda: lugar en el lado posterior del hueso pélvico del paciente donde se realiza la
aspiracion o la biopsia de médula ésea. Derecha: lugar donde las agujas penetran en

el hueso para obtener la muestra liquida para la aspiracion (aguja de la izquierda) y la
muestra de hueso para la biopsia (aguja de la derecha). Se emplean agujas de diferentes
tamafios en los dos procedimientos.

Puncién lumbar. Las células leucémicas pueden diseminarse al liquido
cefalorraquideo (CSF, por sus siglas en inglés), el liquido que fluye alrededor del
cerebro y de la médula espinal. Para determinar si hay células leucémicas en esa
zona, se analiza una muestra de liquido cefalorraquideo. Esto puede realizarse
al mismo tiempo que las pruebas de aspiracién de médula ésea y biopsia o, en
algunos casos, justo después de que empieza el tratamiento.
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El procedimiento que sirve para extraer el liquido cefalorraquideo de la columna
vertebral se denomina “puncion lumbar” o “puncidn raquidea”. Después de
administrar un anestésico local para adormecer la zona de tejido sobre la
columna vertebral, en la parte inferior de la espalda, se introduce una aguja
delgada entre dos vértebras (huesos de la columna vertebral) hasta llegar al
liquido cefalorraquideo. Se extrae una muestra del liquido, la que se envia al
laboratorio y se examina al microscopio en busca de células leucémicas. Vea la
Figura 2 a continuacidn, que es una ilustracién de la puncién lumbar.

En muchos casos, la puncion lumbar también se usa para inyectar un
medicamento quimioterapéutico en el liquido cefalorraquideo a fin de prevenir
que la leucemia se disemine al cerebro o a la médula espinal. Este tratamiento
se denomina “quimioterapia intratecal” (o “IT”, por su abreviatura). Para obtener
mads informacién sobre la quimioterapia intratecal, vea la seccidén sobre Profilaxis
del sistema nervioso central (SNC) en la pagina 36.

Figura 2. Puncién lumbar
7 Vértebra

Liquido
cefalorraquideo

=i
Posicion ) Parte inferior
acostada ® de la espalda

Anadlisis celular. En el laboratorio, un hematopatdlogo examina las muestras de
sangre, médula ésea y liquido cefalorraquideo. Este tipo de médico cuenta con
capacitacion especial en la identificacién de las enfermedades de la sangre
mediante el analisis de células al microscopio.

El hematopatdlogo examina las células al microscopio para determinar su
tamafio, forma y tipo, asi como para identificar otras caracteristicas celulares (vea
la Figura 3 en la pdgina 13). Otro hallazgo importante es el porcentaje de células
blasticas (o “blastos”) en la médula dsea y la sangre. En personas que no tienen
leucemia, generalmente no hay ninguna célula blastica en la sangre y no mas
del 5 por ciento de las células presentes en la médula ésea son células blasticas.
En el caso de algunos subtipos de leucemia mieloide aguda, un requisito para

el diagndstico es que al menos el 20 por ciento de las células presentes en
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la médula dsea sean mieloblastos. En ciertos casos, aunque el porcentaje

de mieloblastos esté por debajo del 20 por ciento, se llega al diagndstico al
hallar un cambio cromosémico o mutacién genética en los mieloblastos que es
caracteristico de un determinado subtipo de la enfermedad. Se realizan pruebas
adicionales con las muestras para determinar el subtipo de leucemia.

Figura 3. Células normales frente a células de la leucemia mieloide aguda

El panel A muestra células normales de la médula ésea tal como se ven al microscopio. Las siluetas mds
oscuras son los nucleos de las células. Algunos de los ntcleos son circulares y otros tienen forma de
herradura, lo cual refleja las distintas etapas del desarrollo y los distintos tipos de células. El panel B
muestra células blasticas de leucemia mieloide aguda como se ven al microscopio. El desarrollo de
estas células se “detiene” en una etapa inicial. Las células de la leucemia mieloide aguda del panel B
tienen una apariencia similar, en contraste con la apariencia variada de las células normales del panel A.

Inmunofenotipificacion (citometria de flujo). Esta prueba de laboratorio

sirve para identificar células cancerosas en funcién de marcadores celulares
denominados “antigenos”. En casos de leucemia, estos antigenos son proteinas
que se encuentran en la superficie o el interior de los glébulos blancos. El hecho
de hallar (o de no hallar) ciertas proteinas puede ayudar a que se determine el
tipo de leucemia.

La inmunofenotipificacion se realiza con un instrumento denominado “citémetro
de flujo”. La prueba permite medir la cantidad de células en una muestra, asi
como caracteristicas especificas de las mismas —entre ellas, su tamafio y
forma— e identificar marcadores especificos en la superficie celular. Las células
de la muestra de sangre, médula dsea u otro tejido se marcan con una serie de
anticuerpos que son especificos de ciertas zonas de la célula. Luego las células
se tifien con un colorante sensible a la luz y se las hace pasar a través de un
rayo laser en el citémetro de flujo. Si las células tienen en su superficie

un marcador especifico del anticuerpo, las mismas se iluminan y de este modo
se cuentan.
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Segun el tipo de leucemia, las células leucémicas pueden tener distintos
antigenos en su superficie. Ciertos antigenos, que son proteinas con designacion
de “cumulo de diferenciacién” (o “CD”), son Utiles para identificar las células
leucémicas. A pesar de que el perfil especifico de antigenos varia entre los
distintos subtipos de leucemia mieloide aguda, la mayoria de las células de la
leucemia mieloide aguda expresan CD13, CD33 y/o CD34.

Ademads de su uso con fines diagndsticos, la citometria de flujo se emplea
después del tratamiento para evaluar la presencia de enfermedad residual
minima (MRD, por sus siglas en inglés), también denominada “enfermedad
residual medible”. Este término se refiere a la pequefia cantidad de células
cancerosas que pueden permanecer en el cuerpo tras el tratamiento. La
citometria de flujo permite detectar una sola célula cancerosa en 10,000 a
100,000 células normales de la médula dsea. La evaluacion de enfermedad
residual minima puede ayudar a los médicos a planificar el tratamiento, averiguar
en qué medida funciona un tratamiento, asi como determinar si el cdncer ha
reaparecido.

Analisis citogenético (cariotipado). En esta prueba, el hematopatdlogo utiliza un
microscopio para examinar los cromosomas del interior de las células. En el caso
de los pacientes con leucemia mieloide aguda, el cariotipado sirve para buscar
cambios anormales en los cromosomas de las células leucémicas.

Las células humanas normales contienen 23 pares de cromosomas, lo que
totaliza 46 cromosomas. Cada par de cromosomas tiene un determinado
tamafio, forma y estructura. En algunos casos de leucemia mieloide aguda,
los cambios anormales que hay en los cromosomas de las células leucémicas
pueden verse al microscopio.

El andlisis citogenético se realiza con una muestra de médula ésea o bien con
una muestra de sangre. Las células leucémicas presentes en la muestra se
cultivan en el laboratorio de modo que se multipliquen y luego, antes del examen,
se tiflen con un colorante. La muestra se examina entonces al microscopio y se
toman fotografias que muestran la disposicion de los cromosomas, lo que se
denomina “cariotipo”. El cariotipo muestra si hay algin cambio anormal en cuanto
al tamafio, la forma, la estructura o el nimero de cromosomas presentes en las
células leucémicas (vea la Figura 4 en la pdgina 15).

En aproximadamente el 70 al 80 por ciento de los nifios y adolescentes con
leucemia mieloide aguda, se pueden detectar anomolias cromosdmicas en las
células leucémicas. Estas anomalias pueden ser “numéricas” o “estructurales”.
Una “anomalia numérica” se da cuando el nimero de cromosomas en las células
es distinto del que suele encontrarse. Por ejemplo, en lugar de los tipicos 46
cromosomas en cada célula del cuerpo, puede que haya 45 o 47 cromosomas.
Una “anomalia estructural” ocurre cuando la estructura del cromosoma ha sido
alterada en una de varias maneras, entre ellas:
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O Translocacion, que se produce cuando un fragmento de un cromosoma
se desprende y se une a otro cromosoma. A veces, los fragmentos de dos
cromosomas diferentes intercambian sus posiciones.

O Inversidn, que se produce cuando una parte de un cromosoma se desprende,
se invierte y vuelve a unirse al mismo lugar.

O Delecidn, que se produce cuando falta parte de un cromosoma.

Duplicacién, que se produce cuando parte de un cromosoma se replica
demasiadas veces, lo cual da lugar a material genético extra.

Figura 4. Cariotipo normal
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En algunos casos, el andlisis citogenético ofrece informacidén importante a los
médicos que determinan las opciones de tratamiento y el prondstico de su hijo.
Por ejemplo, una translocacién entre los cromosomas 15 y 17, abreviada t(15;17),
estd asociada a la leucemia promielocitica aguda (APL, por sus siglas en inglés).
Este subtipo de leucemia mieloide aguda tiene un prondstico mas favorable y
exige un enfoque de tratamiento distinto al que se emplea para otros subtipos de
la enfermedad.

Hibridacidn in situ con fluorescencia (FISH, por sus siglas en inglés). Esta
prueba muy sensible sirve para examinar los genes o cromosomas en las células
y tejidos. Los médicos la emplean para detectar ciertos cambios anormales en
los cromosomas y genes de las células leucémicas. En el laboratorio, se preparan
fragmentos de ADN que contienen un colorante fluorescente especial, los cuales
se afiaden a las células leucémicas en un portaobjetos. Los fragmentos de ADN
que se unen a ciertos genes o dreas de los cromosomas se iluminan al examinar
el portaobjetos con un microscopio especializado de “fluorescencia”. La prueba
FISH no solo permite identificar la mayoria de las anomalias que pueden verse al
microscopio con el andlisis de cariotipo, sino también detectar algunos cambios
que son demasiado pequefios para verse con dicho analisis. Sin embargo, no se
emplea generalmente como herramienta de deteccidn. La prueba FISH tiene una
desventaja: el médico debe seleccionar de antemano los cromosomas o genes
especificos que se van a examinar.

Reaccion en cadena de la polimerasa (PCR, por sus siglas en inglés). Esta es
una prueba muy sensible que sirve para detectar y evaluar ciertas mutaciones
genéticas y cambios cromosdmicos que no pueden verse al microscopio.
Basicamente, mediante la prueba PCR se amplifican (aumentan) pequefias
cantidades de fragmentos especificos de ARN (dcido ribonucleico) o ADN
(&cido desoxirribonucleico) para que sea mas facil detectarlos y evaluarlos en
una muestra de células. Permite detectar una sola célula leucémica en mas
de 100,000 células normales. Se emplea para medir el nivel de enfermedad
residual minima/medible (MRD) en los pacientes porque puede detectar incluso
una pequefia cantidad de células cancerosas en el cuerpo, las que pueden
permanecer después del tratamiento.

Pruebas de biomarcadores. Las pruebas de biomarcadores, también
denominadas pruebas “moleculares” o “gendmicas”, son una serie de distintas
pruebas de laboratorio con las que se examina la secuencia (orden) exacta del
ADN o ARN. Asi es posible identificar diversos cambios genéticos en las células
cancerosas del paciente. Estos cambios constituyen informacién importante que
sirve para orientar la evaluacién de riesgos y el prondstico, y también pueden
informar las decisiones sobre el tratamiento. Esta informacion puede ayudar a
los médicos a determinar cudles son los pacientes en alto riesgo que podrian
necesitar un tratamiento mds intensivo o que podrian beneficiarse de recibir
terapias novedosas.

16 | 800.955.4572 | www.LLS.org/espanol


http://www.LLS.org/espanol

Existen métodos de secuenciacion dirigida (también denominados “paneles
multigénicos”) que sirven para buscar mutaciones especificas en las células
cancerosas. Los analisis se concentran en un grupo especifico de genes o
dreas del ADN. También existen métodos de secuenciacién amplia del ADN
(evaluacién gendmica) en los que se analiza la secuencia de grandes regiones
de ADN, en vez de buscar mutaciones de genes especificos. Los médicos
también podrian ordenar que se realice una secuenciacion de todo el ADN
del genoma de su hijo, lo que se conoce como “secuenciacion del genoma
completo”.

“Secuenciacion de préxima generacion” (NGS, por sus siglas en inglés) es un
término general que designa una serie de diferentes técnicas modernas de
secuenciacion. Las mismas permiten la secuenciacion del ADN y del ARN de
manera mucho mas rapida y econdmica que los métodos de secuenciacion que
se empleaban anteriormente.

La cantidad de genes mutados que pueden detectarse en los pacientes

con leucemia mieloide aguda ha aumentado considerablemente desde que
se disponen de técnicas de secuenciacion de préxima generacién. En los
protocolos estdndar se combina el andlisis citogenético con pruebas de
deteccion de mutaciones de varios genes Uunicos (entre ellos, c-KIT, FLT3-ITD,
FLT3-TKD, NPM1, CEBPA (bialélica), IDH1, IDH2, RUNXT, ASXL1, TP53, BCR-ABL
y PML-RAR. Las pruebas de NGS, que incluyen tanto pruebas de ADN como de
ARN, ayudan a detectar ciertos tipos de fusiones génicas que pueden implicar
un riesgo particularmente alto, como la fusion NUP98 o la anomalia CBFA2T3-
GLIS2. Estos marcadores constituyen informacién importante que sirve para
orientar la evaluacion de riesgos y el prondstico, y también sirven para orientar
las decisiones sobre el tratamiento. Por ejemplo, algunos pacientes podrian
cumplir los criterios para recibir medicamentos denominados “inhibidores”
que se dirigen a mutaciones génicas especificas que estan expresadas

en las células leucémicas, tales como FLT3, IDH1 e IDH2. Estos inhibidores
pueden emplearse solos o en combinacién con otros medicamentos
quimioterapéuticos, pero solo acttian sobre las células leucémicas que tienen
dichas mutaciones especificas (vea la seccion sobre Terapia dirigida en la
pagina 31 para obtener mds informacion).

Generalmente, las pruebas de biomarcadores deberian realizarse al momento
del diagndstico inicial del cdncer y de nuevo tras una recaida. Esto se debe a
que los pacientes podrian adquirir anomalias genéticas adicionales después
de completar el tratamiento inicial de “primera linea”. Si este es el caso, es
importante estar al tanto de estas anomalias genéticas adicionales porque la
presencia o ausencia de determinadas mutaciones en las células leucémicas
afecta las opciones de tratamiento, tanto al momento del diagndstico inicial
como cuando se presente una recaida.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion gratuita de LLS
titulada La genética a fin de obtener mds informacion sobre la genética y las
pruebas genéticas.

Leucemia mieloide aguda en nifios y adolescentes | 17


http://www.LLS.org/materiales

Pruebas médicas previas al tratamiento. Antes de que su hijo empiece a recibir
tratamiento para la leucemia mieloide aguda, se realizardn pruebas para obtener
mas informacidn sobre el estado de salud general de su hijo y las caracteristicas
de su enfermedad. Los médicos usan esta informacion para la planificacién del
tratamiento. Algunas de estas pruebas se resumen a continuacion.

Perfil bioquimico de la sangre. Esto es un grupo de pruebas de sangre que
sirven para medir los niveles de ciertas sustancias liberadas en la sangre por los
6rganos y tejidos del cuerpo. Entre ellas se incluyen electrolitos (tales como el
sodio, el potasio y el cloruro), proteinas, glucosa (azucar en la sangre), creatinina,
acido urico y enzimas del higado. Los hallazgos del andlisis bioquimico de la
sangre indican en qué medida funcionan los rifiones, el higado y otros érganos
de la persona. Aunque los resultados no sirven para diagnosticar la leucemia,

si indican la presencia de una cantidad anormal de una sustancia determinada
en la sangre, esto puede ser un signo de enfermedad o de algun otro problema
de salud. Este andlisis también brinda informacidn util sobre cualquier posible
dafio que pudiera haber en los érganos a causa de las células leucémicas o los
tratamientos contra el cdncer.

Tipificacion de HLA. Esta prueba de sangre se realiza para identificar ciertas
proteinas, denominadas “antigenos leucocitarios humanos” (HLA, por sus siglas
en inglés), que se encuentran en la superficie de la mayoria de las células del
cuerpo. Estas proteinas conforman el tipo de tejido del cuerpo, que varia de
una persona a otra. Las mismas también cumplen una funcién importante en

la respuesta inmunitaria del cuerpo ante sustancias extrafias, ya que ayudan

al organismo a distinguir sus propias células de las ajenas. La prueba de HLA
se realiza antes de un alotrasplante de células madre para averiguar si existe
compatibilidad de tejidos entre el posible donante y el paciente que va a recibir
el trasplante. A pesar de que no sirve para diagnosticar la leucemia, es una
prueba importante en el caso de los pacientes con diagndstico reciente de
leucemia mieloide aguda, si es que se estd considerando un alotrasplante de
células madre como opcidn de tratamiento. Vea la seccidon sobre Trasplantes de
c€lulas madre a partir de la pdgina 31 para obtener mds informacidn.

Ecocardiografia. Algunos medicamentos quimioterapéuticos, como los del tipo
denominado “antraciclinas”, pueden dafiar el tejido cardiaco. Por esta razdn,
antes de que se inicie cada ciclo nuevo de quimioterapia, el médico podria
querer evaluar el funcionamiento del corazén de su hijo. La ecocardiografia crea
una imagen computarizada del corazén por medio del rebote de ondas sonoras
en los tejidos internos u érganos del pecho. Muestra el tamafio, la formay la
ubicacion del corazdn, asi como sus estructuras internas. También muestra si el
corazdn late y bombea sangre de manera normal.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion gratuita de LLS
titulada Pruebas de laboratorio y de imagenologia a fin de obtener mas
informacidn sobre estas pruebas. Visite www.LLS.org/3D (en inglés) para ver
imagenes interactivas en 3D de algunas de las pruebas de laboratorio y de
imagenologia.
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Diagnostico

La leucemia mieloide aguda constituye un grupo diverso de enfermedades y se
clasifica en muchos subtipos. Es muy importante saber el subtipo de leucemia
mieloide aguda que tiene su hijo, puesto que puede afectar la determinacién de
su prondstico (desenlace) y el mejor plan de tratamiento. Si no estd seguro del
subtipo en su caso, pregunte al médico cudl es y pidale que explique cédmo esta
determinacion puede afectar su tratamiento.

La clasificacion de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) es el principal
sistema empleado para clasificar la leucemia mieloide aguda en subtipos
(vea la Tabla 1 en la pagina 20). Los subtipos de la leucemia mieloide aguda
se identifican en funcién de las anomalias genéticas (cambios génicos o
cromosdmicos) en los mieloblastos (células leucémicas) y el porcentaje de
mieloblastos en la médula éseay la sangre.

En el caso de algunos subtipos de leucemia mieloide aguda, un requisito para
el diagndstico es que al menos el 20 por ciento de las células presentes en

la médula dsea sean mieloblastos. En ciertos casos, aunque el porcentaje

de mieloblastos esté por debajo del 20 por ciento, se llega al diagndstico al
hallar un cambio cromosémico o mutacién genética en los mieloblastos que

es caracteristico de un determinado subtipo de la enfermedad. Hay otro grupo
de tipos de cdncer de la sangre que se denominan sindromes mielodispldsicos
(MDS, por sus siglas en inglés). En los sindromes mielodisplasicos, también
puede haber una cantidad elevada de mieloblastos en la médula dsea. Los
casos con un nivel de mieloblastos del 10 al 19 por ciento se designan como
“sindromes mielodispldsicos/leucemia mieloide aguda” (MDS/AML, por sus siglas
eninglés).

La ultima clasificacidn de la OMS también cuenta con una lista de “calificadores”
que deberian evaluarse después de establecer el diagndstico. Entre ellos se
incluyen los siguientes:

O Relacién con terapia previa. La leucemia mieloide aguda puede originarse a
causa de ciertos tratamientos, tales como quimioterapia y radioterapia, que la
persona recibié para otro tipo de cancer en el pasado.

O Progresidon de un sindrome mielodisplasico (MDS, en inglés). Los sindromes
mielodispldsicos pueden transformarse en leucemia mieloide aguda.

O Progresidon de un sindrome mielodispldsico/neoplasia mieloproliferativa
(MDS/MPN, en inglés). Una neoplasia mieloproliferativa (MPN, en inglés)
es un tipo de cancer de la sangre en el que la médula dsea produce
demasiados gldbulos rojos, glébulos blancos o plaquetas. Algunas neoplasias
mieloproliferativas pueden convertirse en leucemia mieloide aguda.

O Predisposicidon germinal. Algunas personas con leucemia mieloide aguda
tienen mutaciones en el ADN heredadas de uno de sus padres, las que
aumentan su riesgo de presentar leucemia mieloide aguda.

Estos calificadores de diagndstico no constituyen distintos subtipos de leucemia
mieloide aguda, pero los médicos los evaluan al planificar el tratamiento.

Leucemia mieloide aguda en nifios y adolescentes | 19



Tabla 1. Clasificacion de subtipos de leucemia mieloide aguda con porcentaje
de células blasticas necesario para el diagnéstico

APL con t(15:17)(q241:q21.2) / PML:RARA >10%

APL con otras reordenaciones de RARA >10%

AML con (8;21)(q22;62211) / RUNXT:RUNXTT1 >10%

AML con inv(16)(p13.1922) o t(16;16)(p13.1;q22) / CBFB::MYH11>10%

AML con t(9;11)(p21.3;q23.3) / MLLT3::KMT2A >10%

AML con otras reordenaciones de KMT2A >10%

AML con t(6;9)(p22.3;q34.1) / DEK::NUP214 >10%

AML con inv(3)(g21.3926.2) 0 1(3;3)(q21.3;q26.2) / GATA2, MECOM(EVI1) >10%

AML con otras reordenaciones de MECOM >10%

AML con otras translocaciones recurrentes poco frecuentes >10%

AML con t(9;22)(q34.1,q11.2) / BCR::ABL1>20%

AML con mutacién en NPM1>10%

AML con mutacién en el dominio bZIP de CEBPA >10%

AML con mutacién en TP53 10%-19% (MDS/AML) y >20% (AML)

AML con mutaciones génicas relacionadas con mielodisplasia 10%-19% (MDS/AML) y >20% (AML)
Caracterizada por mutaciones en ASXL1, BCOR, EZH2, RUNX1, SF3B1, SRSF2, STAG2, U2AF1 0 ZRSR2

AML con anomalias citogenéticas relacionadas con mielodisplasia 10%-19% (MDS/AML) y >20% (AML)
Caracterizada por la deteccién de un cariotipo complejo (>3 anomalias cromosdmicas clonales

no relacionadas en ausencia de otras anomalias genéticas recurrentes caracteristicas de otra
clasificacion), del(5q) / t(5q) / add(5q), =7 / del(7q), +8, del(12p) / t(12p) / add(12p), i(17q), —17 / add(17p) o
del(17p), del(20q), y/o anomalias clonales idic(X)(q13)

AML sin otra especificacion (NOS, en inglés) 10%-19% (MDS/AML) y >20% (AML)

Sarcoma mieloide

Calificadores de diagnéstico que deberian evaluarse tras un diagndstico de leucemia mieloide
aguda:

Relacion con terapia previa
» Antecedentes de quimioterapia, radioterapia, intervenciones inmunitarias

Progresion de un MDS
« Los indicios de MDS deberian confirmarse mediante métodos de diagndstico estandar.

Progresion de un MDS/MPN (especificar)
« Los indicios de MDS/MPN deberian confirmarse mediante métodos de diagndstico estdndar.

Predisposicion germinal

Abreviaturas y siglas: AML = sigla en inglés de leucemia mieloide aguda; add = abreviatura en inglés
de adicion de material genético; APL= sigla en inglés de leucemia promielocitica aguda; del = delecion
de material genético; inv = inversion dentro de un cromosoma; MDS = sigla en inglés de sindrome
mielodispldsico; MPN = sigla en inglés de neoplasia mieloproliferativa; p = brazo corto de un cromosoma
(la mitad superior); g = brazo largo de un cromosoma (la mitad inferior); t = translocacién entre
cromosomas.

Fuente: adaptada de Arber DA, Orazi A, Hasserjian RP, et al. International Consensus Classification of
Myeloid Neoplasms and Acute Leukemias: integrating morphologic, clinical and genomic data. Blood.
2022;140(11):1200-1228.

20 | 800.955.4572 | www.LLS.org/espanol


http://www.LLS.org/espanol

Cuando se entere del diagndstico de su hijo. Al enfrentarse con que su hijo
tiene un diagndstico de cancer, es probable que sienta una amplia gama de
emociones, tanto durante el tratamiento como después del mismo. Estas
emociones pueden incluir conmocidn, negacidén, temor, ira, culpa y tristeza. Tal
vez llegue a sentir que la vida nunca volverd a ser la misma, ni para su hijo ni
para su familia. Permitase sentirse triste. Entienda que usted no tiene la culpa de
la enfermedad diagnosticada a su hijo.

Con el tiempo, usted, su hijo y su familia encontraran formas de adaptarsey,
gradualmente, desarrollardn un nuevo sentido de normalidad. Todos estos
sentimientos son de esperar, pero si se siente consumido por sentimientos

y emociones negativos o que no sea capaz de funcionar, busque ayuda
profesional. Los psicdlogos, trabajadores sociales y asesores religiosos o
espirituales podrian ayudarlo a hacer frente al diagndstico de su hijo. Es
importante que intente manejar sus sentimientos para poder ayudar a su hijo a
afrontar la situacion y para poder seguir manejando otros aspectos de su vida
familiar y el trabajo.

Coémo hablar con su hijo sobre el diagnéstico. Sin importar la edad que tengan,
los nifios suelen darse cuenta cuando su salud preocupa a sus padres. Su

hijo podria sentir muchos tipos de emociones, tales como enojo, culpa, temor,
ansiedad y tristeza, posiblemente todas en rapida sucesion.

A veces, los padres desean proteger a sus hijos de la informacién sobre

la enfermedad y el tratamiento. Tenga en cuenta que los nifios usardn su
imaginacion para llenar lo que perciben como vacios de informacién. Compartir
informacion sobre la enfermedad y el tratamiento ayuda a fomentar la confianza
que su hijo tiene en usted y en los miembros del equipo de profesionales
encargados del tratamiento. Su hijo se sentird mds a gusto al hablar sobre sus
miedos y preocupaciones con personas en las que confia. Aliente a su hijo a
hacerle preguntas y a avisarle cuando algo le cause ansiedad o miedo.

Presente a su hijo a los miembros del equipo de profesionales médicos

que pueden brindarle apoyo psicosocial. El equipo incluird a psicélogos,
trabajadores sociales, terapeutas especializados en arteterapia o terapia de
juego y especialistas en vida infantil. Ademds de ayudarlo a explicarle a su hijo
la enfermedad y su tratamiento, ellos pueden ayudar al nifio a entender mejor la
enfermedad que padece a través de juegos u otras actividades.

Cuando hable con su hijo sobre el diagndstico, es importante que la
conversacion sea adecuada para su edad. Tenga en cuenta las pautas en las
siguientes pdginas (organizadas en funcién de la edad).
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Bebés/nifios pequeiios (de O a 3 afos)

Los niflos no entienden lo que es una enfermedad ni lo que es el cancer
cuando son tan pequefios. Sin embargo, se dan cuenta de los cambios de
sus rutinas y los sentimientos de las personas que los rodean.

Los nifios de este grupo etario podrian tener miedo del personal y los
procedimientos médicos.

Los bebés y nifios pequefios podrian tener miedo al abandono o de que
los dejen en el hospital. Ofrézcales consuelo fisico y verbal.

Nifios de preescolar/jardin de infantes (de 4 a 6 aios)

A esta edad, los nifios podrian entender en cierta medida lo que es una
enfermedad, tal como un resfriado, pero es posible que no entiendan las
consecuencias de una enfermedad grave.

El foco principal de su atencién seran los sintomas que les afecten en
algin momento dado.

Los niflos de este grupo etario podrian tener miedo al dolor. Por lo tanto,
expliqueles con anticipacion las pruebas médicas o los tratamientos.

Asegure a su hijo que no hizo nada malo para causar el cancer.

Nifios de escuela primaria/intermedia (de 7 a 12 afios)

Los niflos de este grupo etario podrian entender mejor lo que es una
enfermedad grave, pero no especificamente el cancer.

Es posible que hayan oido cosas sobre el cancer en la escuela, de
sus amigos, en la television, o podrian haber encontrado informacidn
en Internet. Hable con su hijo sobre lo que ya sabe y corrija cualquier
malentendido, especialmente los que causen angustia.

Expliquele con anticipacion las pruebas, los tratamientos y otros
procedimientos médicos. Es posible que su hijo tenga miedo al dolor y se
resista a someterse a algunas pruebas o procedimientos. Sea honesto.

Si un procedimiento podria ser doloroso, consulte con el equipo de
profesionales médicos y decida cémo explicarle lo que se hard para aliviar
el dolor y la razén por la cual el procedimiento es importante.

Estos nifilos pueden estar muy preocupados sobre los cambios de
apariencia fisica, tales como la caida del pelo y la pérdida o el aumento del
peso. Ademas, les puede preocupar la reaccién de sus compafieros a los
cambios. Hable con su hijo con anticipacion sobre estos posibles cambios.

O Podria ser necesario hablar con su hijo sobre la conservacién de la
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de dvulos o esperma) puede ser una opcién en el caso de los nifios que
ya han entrado en la pubertad. Esto es algo que debe hacerse antes de
que empiece el tratamiento. Pida al equipo de profesionales médicos que
ayuden con esta delicada conversacion.

Es posible que note sefiales de regresion en el comportamiento del nifio,
tales como chuparse el dedo, mojar la cama o tener berrinches.

A esta edad, puede que el nifio se valga de juegos para procesar la
informacion, por ejemplo, jugando al doctor y paciente.

Si el tratamiento contra el cdncer va a ocasionar algun cambio en la rutina
diaria del nifio, expliquele los cambios de antemano para que sepa qué
esperar.

Nifios de escuela secundaria/adolescentes (de 13 a 18 afios)

Los adolescentes normalmente pueden entender informacion compleja
sobre el cdncer y podrian querer saber alin mas. Usted todavia podria
tener que corregir la informacion errénea que los adolescentes hayan
oido sobre el cdncer en la escuela, de amigos, en la television y en
peliculas o que hayan encontrado en Internet.

Es posible que los adolescentes quieran participar en las decisiones
acerca del tratamiento. Seguin sea apropiado, incluya a su hijo en las
conversaciones con los miembros del equipo de profesionales médicos.

Podria ser necesario hablar con su hijo sobre la conservacion de la
fertilidad. Algunos tratamientos contra el cancer pueden afectar la
fertilidad. La conservacion de la fertilidad (por ejemplo, el uso de un
banco de dvulos o esperma) es algo que debe hacerse antes de que
empiece el tratamiento. Pida al equipo de profesionales médicos que
ayuden con esta delicada conversacion.

Los adolescentes también pueden estar muy preocupados sobre los
cambios de apariencia fisica, tales como la caida del pelo y la pérdida o
el aumento del peso. Ademds, les puede preocupar la reaccién de sus
companeros a los cambios.

Debido a que los adolescentes luchan por ser independientes, un
diagndstico de cdncer podria sentirse como un revés que puede
provocar sentimientos de frustracion y enojo. Es posible que traten de
poner a prueba los limites establecidos o que participen en conductas
arriesgadas, tales como beber alcohol, usar drogas o tener relaciones
sexuales.

Leucemia mieloide aguda en nifios y adolescentes
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Maneras de ayudar a su hijo a afrontar la situacién. Para ayudar a su hijo a
afrontar el diagndstico de céncer:

O Ofrézcale la estructura necesaria para aumentar su sentido de control. Los

niflos anhelan contar con un entorno con estructura. Haga que las cosas sean

tan consecuentes como sea posible. Por ejemplo, planifique la rutina que
usted y su hijo seguirdn durante el tiempo que estén juntos en el hospital o la
clinica.

O Reconozcay elogie a su hijo cuando haga algo dificil. La mejor manera de
reforzar el comportamiento deseable que quiere que su hijo muestre es
elogiarlo de vez en cuando.

O Aplique las mismas consecuencias para el comportamiento inaceptable o
inapropiado que aplicaba antes de que su hijo recibiera el diagndstico de
cdncer. La coherencia ayudara a mantener la estructura y normalidad.

O Demuestre que usted respeta los sentimientos de ira, preocupacion,
tristeza o miedo de su hijo. Dele los medios apropiados para expresar estos
sentimientos, tales como dibujar o llevar un diario.

O Mantenga a su hijo ocupado con actividades durante el periodo
de tratamiento para apartar su mente de las experiencias dificiles y
desagradables.

O Ayude a su hijo a mantenerse comunicado con sus amigos del barrio y de
la escuela por medio de llamadas telefdnicas, mensajes de texto, correos
electrénicos o, de ser posible, visitas.

O Pida asistencia profesional si le resulta especialmente dificil a su hijo
adaptarse a la situacion de su diagndstico de cancer y tratamiento.

Los hermanos. Cuando un nifio recibe un diagndstico de cdncer, todos los
miembros de su familia se ven afectados por la experiencia. Esto incluye a los
hermanos, que tal vez se sientan enojados, ansiosos, solos, tristes, culpables
o incluso resentidos debido a la reciente atencidén que recibe su hermano

o hermana. Usted puede ayudar a sus otros hijos a afrontar la situacién de
algunas de las siguientes maneras:

O Ofrézcales la oportunidad de hablar sobre cémo les afecta la experiencia.

O Sea franco y esté dispuesto a responder sus preguntas sobre el cancery el
tratamiento.

O Tranquilice a los niflos mds pequefios diciéndoles que no pueden
“contagiarse” del cancer de otra persona. Expliqueles que su hermano (o
hermana) no hizo nada que haya causado el cancer.

O Hagales saber que el hermano con cdncer podria tener menos energia o
que se le podria caer el pelo.
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O Expliqueles que otros familiares y amigos que estdn preocupados podrian
preguntarles sobre el diagndstico del hermano. Hable sobre las maneras
adecuadas de responder.

O Recuerde que sus otros hijos siguen teniendo sus propios problemas que
no tienen nada que ver con el cdncer. Sus problemas son reales y requieren
su atencion.

O Imparta disciplina de manera consecuente y justa a todos sus hijos, a pesar
de que podria ser mas dificil hacerlo en este momento.

O Asegurese de decirles a todos sus hijos que los ama y que estd orgulloso de
ellos.

Los hermanos de un nifio con cdncer deben seguir asistiendo a la escuela

y participando en sus actividades habituales, tanto como sea posible. Pida
ayuda a sus amigos, familiares, otros padres y a los maestros. No obstante,

es inevitable que las rutinas se vean afectadas, y los otros nifios de su familia
podrian sentirse perdidos o ignorados. Haga lo necesario para pasar tiempo a
solas con cada uno de sus hijos de forma regular.

Asegurese de que el personal escolar esté al tanto del diagndstico de su

hijo. Hable con los maestros de sus otros hijos. Pregunte al trabajador social

o al psicélogo del hospital, o al psicdlogo de la escuela, si se ofrece en su
comunidad algun programa para los hermanos de nifios con cancer. Para
obtener mds asistencia en la busqueda de programas y recursos que ayuden a
sus otros hijos, también puede llamar a un Especialista en Informacion de LLS al
(800) 955-4572.

SuperSibs, un programa de la Fundacion Alex’s Lemonade Stand, ofrece
programas y apoyo a los hermanos de los nifios con céncer. Visite
www.alexslemonade.org/supersibs (en inglés) para obtener mds informacion.

Ademads, visite www.LLS.org/manual-para-las-familias y llame a un
Especialista en Informacién de LLS para obtener mas apoyo e informacion
destinada a los cuidadores.
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Planificacion del tratamiento

Seleccion de un hospital y un médico para el tratamiento de su hijo. Tras
enterarse del diagndstico de su hijo debe decidir donde acudir para que

reciba tratamiento. La mayoria de los nifios con cdncer reciben tratamiento en
hospitales que se especializan en el tratamiento de los casos de cdncer infantil y
juvenil. Los médicos y otros profesionales de la salud de estos centros cuentan
con capacitacidon especial y experiencia para brindar una atencion integral a los
nifos y adolescentes. Con frecuencia, estos centros son miembros del Grupo
de Oncologia Infantil (COG, por sus siglas en inglés). Esta es la organizacién

mads grande del mundo que se dedica a la investigacion clinica para mejorar la
atencion y el tratamiento de los nifios con cancer.

Acudir a un hospital oncoldgico infantil especializado garantiza que su hijo reciba
el mejor tratamiento posible. Para encontrar hospitales que se especializan en el
tratamiento de nifios con leucemia mieloide aguda, puede pedirle una remision
al pediatra de su hijo o a su médico familiar, o puede Illamar a un Especialista en
Informacion de LLS al (800) 955-4572.

Los niflos con leucemia mieloide aguda normalmente deben iniciar el
tratamiento tan pronto como sea posible tras el diagndstico. A algunas familias
les podria convenir buscar una segunda opinidn de inmediato, de ser posible,
especialmente si el nifio tiene un subtipo de alto riesgo o si la enfermedad
reaparece (se encuentra en recaida) después del tratamiento inicial. Una
segunda opinidn podria ayudarlo a sentirse mds seguro sobre el plan de
tratamiento recomendado para su hijo. La segunda opinidn deberia obtenerse de
otro hematdlogo-oncdlogo pediétrico, de preferencia uno que se especialice en
el tratamiento de casos de leucemia mieloide aguda infantil. Este tipo de médico
suele ser quien tiene el mayor conocimiento y experiencia sobre las opciones
mas recientes de tratamiento.

Si no estd seguro, o bien se siente incdmodo respecto a cdmo le dird al médico
que va a obtener una segunda opinidn, llame a nuestros Especialistas en
Informacion para consultar sobre una manera de hacerlo que le sea adecuado.
También le convendria verificar que la pdliza de seguro médico para su hijo
incluye cobertura para los costos correspondientes a una segunda opinion.

Fertilidad. Algunos tratamientos contra el cdncer pueden afectar la fertilidad (la
capacidad de tener hijos en el futuro). Antes de que empiece el tratamiento de
su hijo, es importante consultar con el médico para averiguar si el tratamiento
podria afectar su fertilidad. Los médicos deberian hablar con usted sobre la
fertilidad, asi como con su hijo (si tiene suficiente edad como para comprenderlo).

También le convendria hablar con un especialista en fertilidad, un tipo de médico
con formacién especial en brindar ayuda a personas que tienen dificultades
para concebir o llevar a término un embarazo. Este especialista puede consultar
con usted sobre posibles opciones para conservar la fertilidad de su hijo. Sin
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embargo, no siempre es recomendable postergar el tratamiento para abordar
las opciones de conservacion de la fertilidad. En el caso de muchos nifios con
leucemia mieloide aguda, es necesario empezar el tratamiento cuanto antes.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicaciéon gratuita de LLS
titulada La fertilidad y el cdncer a fin de obtener mas informacion sobre la
conservacion de la fertilidad.

Factores pronésticos. Ciertos factores pueden afectar el “prondstico” de los
nifos con leucemia mieloide aguda (es decir, el desenlace clinico probable de
la enfermedad). Los médicos toman en cuenta estos factores prondsticos para
ayudar a predecir la manera en que la enfermedad del paciente probablemente
responderd al tratamiento. Ademas, los ayudan a determinar cudles pacientes
necesitan un tratamiento mds intensivo.

En funcidn de los factores prondsticos, los nifios y adolescentes con leucemia
mieloide aguda suelen clasificarse en uno de tres grupos (o categorias)

de riesgo: riesgo bajo, riesgo intermedio o riesgo alto. Esto se denomina
“estratificacion del riesgo”. Generalmente, los nifios que estan en el grupo de
riesgo bajo tienen un mejor prondstico y reciben un tratamiento menos intensivo
que aquellos que estadn en los dos grupos de riesgo mayor.

Los médicos utilizan los siguientes factores prondsticos para asignar los nifios a
un grupo de riesgo:

Subtipo de leucemia mieloide aguda. Las anomalias cromosdémicas y genéticas
constituyen los factores prondsticos mds importantes en los nifios con esta
enfermedad. Brindan informacién que sirve para determinar si su hijo podria
beneficiarse de las terapias mas intensivas. En la Tabla 2 de la pdgina 28, se
enumeran algunas de las anomalias genéticas mds comunes en nifios con
leucemia mieloide aguda y las categorias de riesgo correspondientes.

Respuesta al tratamiento. Los nifios que presentan una respuesta mas favorable
al tratamiento inicial corren un riesgo menor de recaida de la enfermedad. La
respuesta al tratamiento suele evaluarse en funcion de pruebas de deteccion

de enfermedad residual minima (MRD, por sus siglas en inglés), también
denominada “enfermedad residual medible”. Esto se refiere a la pequefia
cantidad de células cancerosas que pueden permanecer en el cuerpo,

incluso después de lograr una remisién completa. Un nivel tan bajo de células
cancerosas residuales no puede detectarse con pruebas bdsicas que consisten
en examinar muestras de células al microscopio. Por lo tanto, se realizan pruebas
mads sensibles para evaluar la presencia de enfermedad residual minima.

Los nifios que logran una remision después del tratamiento inicial, pero todavia
tienen algun nivel detectable de enfermedad residual minima, corren un riesgo
mayor de recaida de la enfermedad. Las pruebas de deteccion de enfermedad
residual minima pueden ayudar al médico a revaluar la categoria de riesgo de
la leucemia mieloide aguda que corresponda a su hijo y determinar si podria
beneficiarse de recibir terapias mas intensivas.
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Tabla 2. Propuesta de estratificacion del riesgo de nifios con leucemia
mieloide aguda segtin marcadores genéticos

Marcadores prondsticos
asociados a riesgo bajo

Marcadores prondsticos asociados a riesgo alto

Anomalia de MECOM/EVI (3q26.2) 1(8;21)(q22;922)
1(6;9)(p23;q34.1) con fusién DEK-NUP214 Inv(16) / 1(16;16)(p13.1;,q22)
Monosomia 7 Mutacion de NPM1
Monosomia 5/ 5q- Mutacién de CEBPA
Reordenaciones de KMT2A (11g23) asociadas a

alto riesgo

1(4:11)

(6;11)

t(10;1)(p11.2;923)

t(10;11)(p12;G23)
t(11;19)(q23;p13.3)

t(11;17)(923;912)
Fusiones NUP98 (11p15.5)

Anomalias de 12p (ETV6)

Fusiones de genes ETS

FLT3-ITD con frecuencia alélica > 0.1 sin mutacion de
NPM1 ni CEBPA

Inv(16) con fusién CBFA2T3-GLIS2

Fenotipo RAM

1(8;16)(p11;p13) con fusion KAT6A-CREBBP*

t(10;11)(p12;921) con fusién PICALM-MLLT10

Abreviaturas: inv = inversion en un cromosoma; p = brazo corto de un cromosoma (la mitad superior), g = brazo largo de
un cromosoma (la mitad inferior); t = translocacidn entre cromosomas; v, variable.

*Posible inclusién como alteracion de alto riesgo.

Fuente: Lamble AJ, Tasian SK. Opportunities for immunotherapy in childhood acute myeloid leukemia. Blood Advances.
2019;3(22):3750-3758.
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Opciones de tratamiento

Es posible que se hayan aprobado tratamientos nuevos después de la impresion de este librito.
Consulte en www.LLS.org/actualizaciones o llame al (800) 955-4572.

No todos los nifios ni adolescentes con leucemia mieloide aguda reciben el
mismo tipo de tratamiento. El médico planificara el tratamiento de su hijo en
funcién del subtipo de leucemia mieloide aguda que tiene y otros factores, tales
como su edad y estado de salud general. El plan de tratamiento podria incluir
quimioterapia, terapia dirigida y/o trasplante de células madre. Su hijo podria
recibir los tratamientos en un hospital (como paciente hospitalizado) o en una
clinica (como paciente ambulatorio).

Quimioterapia. La quimioterapia es el tratamiento estdndar para la leucemia
mieloide aguda. Surte efecto al impedir o retrasar la proliferacion de las células
cancerosas. Los distintos tipos de medicamentos quimioterapéuticos funcionan
de diferentes maneras para eliminar las células leucémicas existentes o bien
impedir la formacidn de células leucémicas nuevas. Por |o tanto, normalmente
se emplea mas de un medicamento quimioterapéutico. La quimioterapia
puede administrarse de diversas maneras, entre ellas, por via intravenosa o
“IV” (directamente en una vena) o por via oral (en forma de pastillas, cdpsulas o
liquidos que se toman por la boca).

Las células cancerosas tienden a crecer y multiplicarse mucho mas rdpidamente
que la mayoria de las células del cuerpo. Los medicamentos quimioterapéuticos
afectan las células que se dividen rapidamente, razdn por la cual surten

efecto contra las células cancerosas. Pero, también afectan algunas de las
células sanas del organismo que se dividen rdpidamente, tales como las de

la piel, la boca, los foliculos pilosos y la mucosa intestinal. Los medicamentos
quimioterapéuticos causan efectos secundarios cuando dafian dichas células
sanas, junto con las células cancerosas.

La quimioterapia generalmente se administra en “ciclos”. Cada ciclo consta de
una cierta cantidad de dias de tratamiento, seguidos de una cierta cantidad

de dias de descanso. Los dias de descanso le dan tiempo al organismo para
recuperarse antes de que se inicie el siguiente ciclo de tratamiento. La duracion
de los ciclos varia en funcién de los medicamentos que forman parte del
tratamiento.

Algunos medicamentos quimioterapéuticos se administran mediante infusion
intravenosa. Los medicamentos se inyectan lentamente a lo largo de varias
horas, o varios dias en el caso de una infusidon continua. Suelen administrarse
por medio de un tubo delgado y blando, denominado “via central” o “catéter
venoso central” (o simplemente “catéter”). La via central normalmente estd
conectada con un reservorio subcutdneo, denominado a veces “puerto” de
acceso venoso, que se coloca quirdrgicamente debajo de la piel del térax
superior del paciente (para permitir un acceso facil a dicha via). El reservorio
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subcutaneo y la via central pueden permanecer en su lugar por meses (vea la
Figura 5 a continuacidn). En otros centros optan por colocar un catéter central
de insercién periférica (PICC, por sus siglas en inglés) para la administracién de
la quimioterapia. Este dispositivo es similar a una via intravenosa, pero es mas
duradero y menos rigido. El PICC se coloca a menudo en una vena cerca del
codo y puede sacarse sin sedacion.

Figura 5. Colocacién de catéter Hickman® y reservorio subcutaneo

Reservorio subcutaneo
Lugar de insercién

Catéter Hickman

Vena subclavia

Lugar de insercién Catéter debajo de la piel

Vena subclavia
Vista lateral del

reservorio debajo

Catéter debajo de la piel de la piel

Piel
Grasa
Catéter

Catéter fuera

de la piel
© Fran Milner 2020 © Fran Milner 2020
Catéter Hickman®: ejemplo de un tipo de Puerto de acceso venoso: reservorio
via central. subcutdneo que se usa con una via central.

Antimetabolitos. Estos medicamentos quimioterapéuticos interfieren con la
divisién y el funcionamiento normales de las células. Los siguientes son algunos
de los antimetabolitos empleados para tratar la leucemia mieloide aguda:

Citarabina (Ara-C, Cytosar-U)
O Cladribina (Leustatin®)

O Clofarabina (Clolar®)
o

Metotrexato (Trexall®)

@)

Antraciclinas. Estos medicamentos quimioterapéuticos dafian y trastornan la
formacién del ADN y causan la muerte celular, tanto de células cancerosas
como de células sanas. Las siguientes son algunas de las antraciclinas
empleadas para tratar la leucemia mieloide aguda:

O Daunorrubicina (Cerubidine®)
O Idarrubicina (Idamycin®)

O Mitoxantrona (Novantrone®)
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Terapia dirigida. En este enfoque de tratamiento se emplean medicamentos u
otras sustancias para identificar y atacar tipos especificos de células cancerosas
mientras que se produce menos dafio a las células normales. Los distintos tipos
de céncer tienen diferentes objetivos a los que se dirigen los tratamientos.
Cada tipo de terapia dirigida funciona de manera un poco distinta, pero todas
interfieren con el desarrollo y la supervivencia de las células cancerosas. A fin
de determinar el tratamiento mds eficaz para su hijo, el médico puede realizar
pruebas para identificar los genes, proteinas u otras factores moleculares en
las células cancerosas. Esto ayuda al médico a escoger el tratamiento que le
resulte mas eficaz segun los factores especificos de su enfermedad. La terapia
dirigida suele combinarse con quimioterapia. Entre los tipos de terapia dirigida
se incluyen:

Inhibidores de FLT3. Algunos nifios con leucemia mieloide aguda tienen una
mutacion en el gen FLT3 que puede aumentar el crecimiento y la division de las
células leucémicas. Los inhibidores de FLT3 son medicamentos que se dirigen
a estas mutaciones génicas. Los siguientes tratamientos dirigidos pueden
incorporarse al régimen quimioterapéutico para estos pacientes:

O Gilteritinib (Xospata®)
O Midostaurina (Rydapt®)
O Sorafenib (Nexavar®)

Terapia dirigida a CD33. La gemtuzumab ozogamicina (Mylotarg™) es

una terapia dirigida conectada con el medicamento quimioterapéutico
caliqueamicina. Dicha terapia se une e ingresa a toda célula que tenga la
proteina CD33 en su superficie. Una vez que estd en el interior de las células,
libera la toxina que las mata. Mas del 90 por ciento de las células de la
leucemia mieloide aguda tienen CD33 en su superficie, mientras que las células
sanguineas maduras no la tienen (por lo que no se ven afectadas tanto por el
tratamiento).

Trasplantes de células madre. En algunos casos, el médico podria
recomendar la realizacion de un trasplante de células madre durante la fase
de consolidacion de la quimioterapia. La meta del trasplante de células madre
es curar el cdncer del paciente. El proceso generalmente consiste en la
administracion de quimioterapia intensiva, seguida de una infusién intravenosa
de células madre sanas.

Hay dos tipos principales de trasplante de células madre:

O El alotrasplante, en el que el paciente recibe células madre de un donante
compatible o parcialmente compatible, ya sea emparentado o no con el
paciente. Este tipo de trasplante, que generalmente se realiza en casos de
leucemia mieloide aguda con caracteristicas de mayor riesgo, depende de
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que las células del sistema inmunitario del donante combatan toda célula
leucémica residual presente en el receptor. Sencillamente, el alotrasplante
de células madre puede considerarse como una forma de inmunoterapia.

O El autotrasplante, en el que se extraen y almacenan células madre del
propio paciente antes de la quimioterapia. Luego, después de finalizada la
quimioterapia, estas células vuelven a infundirse en el torrente sanguineo
del paciente. Este tipo de trasplante generalmente no se emplea en el
tratamiento de pacientes con leucemia mieloide aguda.

Alotrasplante de células madre. Este es el tipo de trasplante de células

madre que se emplea con mas frecuencia para tratar la leucemia mieloide
aguda. Como preparacion para el trasplante, el paciente recibe una “terapia

de acondicionamiento”. Esto consiste en la administracién de quimioterapia
intensiva, con o sin radioterapia, para matar las células leucémicas que
permanezcan en el cuerpo. Es importante notar que se administra ademas para
inhibir al sistema inmunitario, de manera que el cuerpo no rechace las células
madre del donante.

Después de la terapia de acondicionamiento, el paciente recibe las células
madre del donante por medio de una infusion intravenosa. En un alotrasplante
se emplean células madre sanguineas sanas —las células encargadas de la
formacién de sangre— de un donante con compatibilidad de HLA. Las células
pueden provenir de un familiar, de una persona no emparentada o de una
unidad de sangre de cordon umbilical donada. Las c€lulas madre donadas
restauran la capacidad de la médula ésea de formar células sanguineas nuevas.

Idealmente, el alotrasplante de células madre regenera el sistema inmunitario
del paciente, de manera que ayuda al cuerpo a combatir las infecciones y otras
enfermedades. El sistema inmunitario nuevamente generado también tiene la
capacidad de reconocer y atacar toda célula cancerosa restante que haya en
el cuerpo. Las células inmunitarias trasplantadas (el injerto) pueden percibir a
las células leucémicas presentes en el cuerpo como extrafias y, por lo tanto,
destruirlas. Esto se conoce como efecto “injerto contra leucemia” (GVL, por sus
siglas en inglés).

En comparacién con otros enfoques de tratamiento, el alotrasplante de células
madre estd asociado a una mayor tasa de efectos secundarios y mortalidad.
Sin embargo, puede considerarse como opcidn en el caso de pacientes con
leucemia mieloide aguda de mayor riesgo, segun el subtipo de la enfermedad
y la respuesta a la terapia de induccidn. La decisién de realizar un alotrasplante
también depende de la edad del paciente, de su estado fisico y de la
disponibilidad de un donante con HLA compatible.

Aunque la mayoria de los nifios se quedan en el hospital de 4 a 6 semanas para
el proceso del trasplante y el periodo de recuperacidn, algunos nifios necesitan
plazos muy largos de hospitalizacion debido a complicaciones, o tal vez vuelvan
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a ingresar al hospital por complicaciones después de la alta inicial. Un posible
efecto secundario grave del alotrasplante de células madre es la enfermedad
injerto contra huésped (GVHD, por sus siglas en inglés). Este problema se
presenta cuando las células inmunitarias trasplantadas del donante (el injerto)
perciben a las células sanas del cuerpo del receptor (el huésped) como
extrafias y las atacan. Las partes del cuerpo mas cominmente afectadas por
esta complicacion son la piel, el higado, el estémago, los intestinos y los ojos. La
enfermedad injerto contra huésped puede presentarse unas semanas después
del trasplante o mucho mds adelante. El médico de su hijo puede recetar
medicamentos con el fin de prevenir las complicaciones de la enfermedad
injerto contra huésped o reducirlas al minimo.

Hay investigaciones que siguen avanzando para determinar cudles pacientes
tienen las mejores probabilidades de beneficiarse de un trasplante de células
madre tras la primera remisién completa de la enfermedad. Los estudios
demuestran que el alotrasplante de células madre puede ser de beneficio para
pacientes en las categorias de riesgo alto e intermedio que cuentan con un
hermano o hermana con HLA compatible como donante.

Uno de los factores mas importantes que afecta los resultados del trasplante es
que se realice en el momento debido. Por lo tanto, es muy importante empezar
la busqueda de un donante tan pronto como sea posible tras el diagndstico

de leucemia mieloide aguda a fin de identificar a alguno con compatibilidad
adecuada, ya sea emparentado o no.

Hable con su médico sobre:

O El trasplante de células madre y averigiie si es una opcion de tratamiento
en el caso de su hijo

Visite www.LLS.org/materiales para consultar las publicaciones gratuitas
de LLS tituladas Trasplantes de células madre sanguineas y de la médula
oseaq, Informacion sobre el trasplante de c€lulas madre de sangre de
cordon umbilical y Enfermedad injerto contra huésped a fin de obtener mds
informacidn sobre los trasplantes de células madre.
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Tratamiento

Es posible que se hayan aprobado tratamientos nuevos después de la impresion de este librito.
Consulte en www.LLS.org/actualizaciones o llame al (800) 955-4572.

Antes de que empiece el tratamiento, el médico de su hijo hablard con usted
sobre las opciones de tratamiento. Entre ellas podrian incluirse una terapia
estdndar o la participacidon en un ensayo clinico. Un tratamiento o terapia
“estdndar” es el que los médicos expertos consideran adecuado para un cierto
tipo de enfermedad. Un “ensayo clinico” es un estudio de investigacién en el
cual se evalla qué tan bien surte efecto un tratamiento médico nuevo en las
personas. La participacion en un ensayo clinico tal vez constituya la mejor opcion
de tratamiento para su hijo, por lo que es importante hablar con el médico sobre
todas sus opciones de tratamiento.

Un diagndstico de leucemia mieloide aguda se asocia a una amplia gama de
desenlaces clinicos. No todos los nifios con esta enfermedad reciben el mismo
tipo de tratamiento. El médico adaptara el tratamiento de su hijo en funcién de
varios factores, entre ellos, el subtipo de la enfermedad. Por ejemplo, el enfoque
de tratamiento empleado para casos de leucemia promielocitica aguda (APL, por
sus siglas en inglés) es distinto del que se emplea para otras formas de leucemia
mieloide aguda en nifios.

La leucemia mieloide aguda progresa rapidamente y deberia tratarse de manera
agresiva y tan pronto como sea posible. El tratamiento estandar para la leucemia
mieloide aguda consiste en una quimioterapia intensiva que suele dividirse en
dos fases: induccion y consolidacién. Algunos planes de tratamiento también
pueden incluir el uso de terapias dirigidas y un trasplante de células madre.

Hable con su médico sobre:

O Las opciones de tratamiento para su hijo y los resultados que puede
esperar del tratamiento

O La posibilidad de que su hijo participe en un ensayo clinico

Terapia de induccidn. La primera fase de la quimioterapia se denomina “terapia
de induccidn”. Tiene como meta destruir tantas células cancerosas como sea
posible para inducir (lograr) una remisién. En pacientes con leucemia mieloide
aguda, “remisién” significa que menos del 5 por ciento de las células de la
médula ésea son blastos (segun andlisis al microscopio) y que los niveles de
células sanguineas han vuelto a ser normales.

Los nifios con leucemia mieloide aguda suelen recibir dos ciclos de
quimioterapia. El régimen quimioterapéutico mas empleado durante la fase
de induccidn en nifios con leucemia mieloide aguda incluye citarabina y una
antraciclina. La daunorrubicina es la antraciclina de uso mds frecuente para
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este régimen, aunque la idarrubicina y la mitoxantrona se emplean a veces. Si
se administra una antraciclina, el médico podria administrar otro medicamento,

el dexrazoxano (Totect®, Zinecard®), mds o menos al mismo tiempo que la
antraciclina. Este medicamento no es un agente quimioterapéutico, sino ayuda

a minimizar los efectos secundarios cardiacos asociados a las antraciclinas.
Puede que se incorporen otros medicamentos quimioterapéuticos al régimen con
citarabina y la antraciclina, tales como etopésido (Etopophos®, VePesid®, VP-16)
o tioguanina (Tabloid®).

En pacientes que presentan casos de leucemia mieloide aguda relacionados
con terapia previa o con mielodisplasia, la terapia de induccién podria incluir
CPX-351 (Vyxeos®), una formulacion liposomal de citarabina y daunorrubicina.
Un medicamento liposomal contiene el medicamento activo dentro de pequefias
particulas parecidas a grasas. Este preparado graso especial permite que mds
cantidad de medicamento llegue a su objetivo (la médula ésea) y permanezca
alli para matar las células leucémicas.

Ademas de la quimioterapia, los nifios podrian recibir terapias dirigidas durante
la fase de induccién. Este componente del tratamiento podria consistir en:

O Una dosis de gemtuzumab ozogamicina (Mylotarg™), un tratamiento con
anticuerpos dirigido a CD33

O Un inhibidor de FLT3 —para los casos con mutaciones en FLT3— como
sorafenib (Nexavar®), gilteritinib (Xospata®) o midostaurina (Rydapt®)

Para consultar una lista completa de los tratamientos y sus indicaciones, vea la
Tabla 3 a partir de la pdgina 59.

Durante el primer ciclo de la terapia de induccidn, los nifios suelen quedarse

en el hospital por 4 semanas, hasta que se recuperan sus niveles de células
sanguineas. Las intensas dosis de quimioterapia administradas durante la
induccion destruyen la mayor parte de las células leucémicas, pero también las
células sanas de la médula ésea. La mayoria de los pacientes llegan a presentar
niveles peligrosamente bajos de células sanguineas y pueden enfermarse
gravemente. A menudo los pacientes necesitan recibir transfusiones de
glébulos rojos y plaquetas. Para reducir el riesgo de infecciones, se administran
antibidticos para prevenir y tratar las infecciones por bacterias y hongos. Durante
este periodo, el médico ordena la realizacion de pruebas de sangre y médula
dsea para determinar en qué medida funciona el tratamiento. Después de

que se recuperan los niveles de células sanguineas, los nifios pueden volver

a casa durante unos dias o una semana. Después regresan al hospital para
someterse al segundo ciclo de la terapia de induccidn, seguido de un periodo
de recuperacién de 4 semanas en el hospital. El régimen quimioterapéutico
empleado para el segundo ciclo podria consistir en los mismos medicamentos
que el primer ciclo, o bien medicamentos diferentes.
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En el caso de algunos nifios, la estadia en el hospital supone la primera vez

que estdn fuera de casa durante un periodo largo de tiempo. La mayoria de

los hospitales permiten que uno de los padres se quede con el nifio durante

la hospitalizacion. Brindar informacion a su hijo sobre la enfermedad y su
tratamiento, que sea adecuada para su edad, lo ayudard a fortalecer la confianza
que tiene en usted y en los miembros del equipo de profesionales encargados
del tratamiento. Hablar con su hijo sobre sus miedos e inquietudes también lo
ayudara a sentirse mads comodo.

Visite www.LLS.org/manual-para-las-familias para consultar los capitulos del
manual gratuito de LLS titulado Como cuidar a los nifios y adolescentes con
cdncer de la sangre. Este manual incluye orientacion practica sobre cémo
apoyar a su hijo y a sus demds familiares, manejar sus propias preocupaciones,
mantenerles al dia a sus parientes y amigos acerca de su hijo y hacer la
transicion a la vida tras el tratamiento. También puede pedir una copia de

Las estrellas brillardn, el sol también, una serie de tres libros sobre una nifia
diagnosticada de leucemia.

Profilaxis del sistema nervioso central (SNC). Los regimenes terapéuticos
pedidtricos generalmente incluyen un tratamiento para prevenir la diseminacion
de las células leucémicas al cerebro y a la médula espinal, y para matar toda
célula leucémica que ya pudiera estar presente ahi. Es poco comun que las
células leucémicas estén presentes en el liquido cefalorraquideo al momento del
diagndstico; ocurre solamente en el 5 a 10 por ciento de los casos. Sin embargo,
sin la administracién habitual de una terapia que se dirija al sistema nervioso
central (lo que se denomina “profilaxis del SNC”), las células leucémicas pueden
diseminarse con el tiempo al liquido cefalorraquideo. La terapia dirigida al SNC
empieza durante la fase de induccidon y continda durante todo el resto del curso
del tratamiento.

Actualmente, el uso de alguna forma de quimioterapia intratecal estd
incorporado en la mayoria de los protocolos de tratamiento para la leucemia
mieloide aguda en nifios. “Intratecal” significa que los medicamentos
quimioterapéuticos se inyectan en el espacio lleno de liquido que se encuentra
entre las finas capas de tejido que cubren el cerebro y la médula espinal. La
quimioterapia intratecal puede combinarse con otros tipos de quimioterapia
que se dan durante la fase de induccion del tratamiento. La citarabina es el
medicamento quimioterapéutico de uso mds comun por via intratecal en nifios
con leucemia mieloide aguda.

Si se detectan células leucémicas en el SNC al momento del diagndstico, el
enfoque de tratamiento es mds intensivo. En estos casos, se incluyen otros
medicamentos en la quimioterapia intratecal, tales como el metotrexato y un
corticosteroide.

Evaluacion de la respuesta al tratamiento. Tras el segundo ciclo de la terapia
de induccion, se realiza otra aspiracién de médula dsea al nifio para ver si se ha
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logrado una remisién. En nifios con leucemia mieloide aguda, se considera que
se logra una remision completa cuando:

O Menos del 5 por ciento de las células de la médula ésea son células blasticas
(seguin analisis al microscopio)

O Los niveles de células sanguineas vuelven a ser normales

O No hay signos ni sintomas de leucemia mieloide aguda

Del 75 al 80 por ciento de los nifios con leucemia mieloide aguda,
aproximadamente, logran una remision al final de la terapia de induccién. Los
niflos que logran una remision avanzan a la siguiente fase del tratamiento, la de
consolidacién. Sin embargo, se les da un descanso de varias semanas para que
se preparen para la terapia de consolidacion.

Incluso cuando se logra una remisiéon completa, es posible que algunas células
leucémicas permanezcan en el cuerpo, las cuales no pueden detectarse
mediante analisis al microscopio. Esto se conoce como “enfermedad residual
minima” (MRD, por sus siglas en inglés), también denominada “enfermedad
residual medible”. Los nifios que tienen aun una sola célula leucémica entre
1,000 células de la médula ésea normales corren mayor riesgo de sufrir una
recaida y, por eso, suelen clasificarse en la categoria de riesgo alto. Las pruebas
de deteccion de enfermedad residual minima pueden ayudar al médico a
revaluar la categoria de riesgo de la leucemia mieloide aguda que corresponde
a su hijo y determinar si podria beneficiarse de recibir terapias intensificadas.

Los niflos y adolescentes que no pueden logran una remision con el tratamiento
estdndar deben considerarse como candidatos a un ensayo clinico, un
alotrasplante de células madre o regimenes de medicamentos indicados para
los casos de recaida y refractarios de la leucemia mieloide aguda.

Se cree que, incluso en pacientes que dan negativo en las pruebas de

deteccion de enfermedad residual minima, permanecen en el cuerpo algunas
células cancerosas indetectables. Por ello, los nifios con leucemia mieloide
aguda necesitan someterse a tratamiento adicional, denominado “terapia

de consolidacion”, después de lograr la remision. Si no se administra este
tratamiento adicional, es probable que la enfermedad reaparezca en unos meses.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacién gratuita de
LLS titulada Enfermedad residual minima/medible a fin de obtener mas
informacion.

Terapia de consolidacion (intensificacion). “Terapia de consolidacién” se

refiere a los tratamientos que se administran a los pacientes después de que la
enfermedad esté en remisidon completa. El propdsito es profundizar la remisidn y
eliminar todas las células leucémicas residuales.
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Basicamente, hay dos opciones de tratamiento para la terapia de consolidacion:
O Quimioterapia intensiva adicional

O Trasplante de células madre (vea la seccién correspondiente a partir de la
pdgina 31 para obtener mas informacion)

Los pacientes con factores de riesgo bajo suelen recibir 2 o 3 ciclos de
quimioterapia intensiva, con dosis altas de citarabina y otros medicamentos,
para la terapia de consolidacion. El nimero de ciclos de quimioterapia varia de
un paciente a otro. Los pacientes suelen ser hospitalizados durante el transcurso
de la terapia de consolidacién. Pueden irse a casa por unos dias o una semana
entre ciclos. Ademas, normalmente se continda la terapia profildctica del SNC
durante la fase de consolidacion.

Los pacientes con leucemia mieloide aguda de riesgo alto, en funcién de

sus factores prondsticos, reciben una terapia mds agresiva que podria incluir

un alotrasplante de células madre. El alotrasplante de células madre es un
tratamiento complejo que puede provocar efectos secundarios serios y
potencialmente mortales. Por lo tanto, es importante hablar con el médico de su
hijo sobre los riesgos y beneficios de dicho procedimiento.

Una decisién importante sobre el tratamiento para los pacientes que reciben

un alotrasplante de células madre es si debe realizarse después de la primera
remision. Este suele ser el momento en que el trasplante ofrece las mejores
posibilidades de prevenir la recaida de la leucemia mieloide aguda. Sin
embargo, este procedimiento estd asociado a tasas mayores de problemas
médicos y de muerte, en comparacion con otras opciones de tratamiento
empleadas en la fase de consolidacidn. Los pacientes que son candidatos a un
alotrasplante de células madre deberian empezar la bdsqueda de un donante
de células madre con HLA compatible mientras reciben la terapia de induccién.
Si el médico decide que un trasplante de células madre deberia formar parte del
tratamiento de su hijo, suele realizarse después de 2 o 3 ciclos de quimioterapia.

Consideraciones especiales en cuanto al
tratamiento

Leucemia promielocitica aguda (APL, por sus siglas en inglés). Esta
enfermedad es un subtipo uUnico de leucemia mieloide aguda. Aunque la
mayoria de los casos se ven en adultos de mediana edad, puede presentarse
a cualquier edad. Representa aproximadamente del 4 al 8 por ciento de todos
los casos de leucemia mieloide aguda en nifios. Si bien en el pasado era

casi siempre mortal, gracias a los avances en el diagndstico y tratamiento,
actualmente es uno de los subtipos mds curables de leucemia mieloide aguda
en nifios.
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En las personas con leucemia promielocitica aguda, se acumulan glébulos
blancos inmaduros, denominados “promielocitos”, en la médula ésea. Cuando
hay demasiados promielocitos en la médula dsea, desplazan a las células
sanguineas sanas. Asi se presentan deficiencias de glébulos blancos, gldbulos
rojos y plaquetas sanos.

La mutacion que causa la leucemia promielocitica aguda se debe a una
translocacion entre los cromosomas 15 y 17, abreviada t(15;17). Las translocaciones
son cambios genéticos en los que un fragmento de un cromosoma se desprende
y se une a otro cromosoma. En la leucemia promielocitica aguda, se forma

un “gen de fusion” anormal, denominado PML/RARa, como resultado de la
translocacion. Este gen mutado da lugar a la produccidn de una proteina que
hace que las células sanguineas dejen de desarrollarse y permanezcan en la
etapa promielocitica. Estos promielocitos se multiplican de manera anormal,
incapaces de desarrollarse hasta convertirse en glébulos blancos maduros.

El enfoque de tratamiento para la leucemia promielocitica aguda difiere del
enfoque para los demads subtipos de leucemia mieloide aguda que se describen
en este librito. Los nifios con leucemia promielocitica aguda suelen tratarse
con acido holo-trans-retinoico (ATRA, Vesanoid®), que no es un medicamento
quimioterapéutico, en combinacién con quimioterapia. En ensayos clinicos,

los investigadores han evaluado el uso de ATRA en combinacién con otro
medicamento no quimioterapéutico, triéxido de arsénico (Trisonex®). Los
pacientes pediatricos selectos tratados con este régimen sin quimioterapia
presentaron desenlaces clinicos positivos, sin padecer los efectos secundarios
de la quimioterapia. La leucemia promielocitica aguda rara vez se disemina

al sistema nervioso central, por lo que no suele ser necesario administrar
quimioterapia intratecal.

Para consultar una lista completa de los tratamientos y sus indicaciones, vea la
Tabla 3 a partir de la pdgina 59.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacién gratuita de
LLS titulada Informacion sobre la leucemia promielocitica aguda si desea
informarse mas sobre esta enfermedad.

Sindrome de Down y leucemia mieloide aguda. El sindrome de Down se
presenta en personas con “trisomia 217, es decir, una copia adicional del
cromosoma 21. Los nifios con sindrome de Down corren un riesgo mayor de
presentar leucemia mieloide aguda durante la nifiez que los demas nifios.

Los nifios con sindrome de Down diagnosticados de leucemia mieloide aguda
antes de los 4 afios de edad tienen una mejor supervivencia general con el
tratamiento correspondiente, en comparacion con nifios con leucemia mieloide
aguda que no tienen dicho sindrome. Sus células leucémicas parecen ser mas
sensibles a la quimioterapia, por lo que pueden lograr resultados positivos
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con terapias menos intensivas. De hecho, tolerar los efectos téxicos de los
regimenes terapéuticos pedidtricos mds intensivos que se emplean para la
leucemia mieloide aguda suele suponer un reto para los nifios con sindrome de
Down. Ademds, pueden presentar tasas mayores de complicaciones, incluyendo
infecciones y problemas del corazén. Dadas estas posibles complicaciones,

el enfoque de tratamiento para los pacientes mds jévenes emplea una
quimioterapia menos intensiva. Las investigaciones sugieren que el riesgo de
recurrencia es mayor en nifios con sindrome de Down que presentan leucemia
mieloide aguda cuando tienen mas edad y, por eso, deberian recibir el mismo
tratamiento que los nifios sin sindrome de Down diagnosticados de leucemia
mieloide aguda.

Los niflos con sindrome de Down que presentan leucemia mieloide aguda
necesitan una atencion especial. Puede beneficiarles recibir tratamiento en
alguno de los principales hospitales infantiles, donde los médicos cuentan con
experiencia en el tratamiento de nifios con sindrome de Down y estdn al tanto
de los cuidados especiales que necesitan.

Casos de recaida y refractarios

Algunos pacientes tienen células leucémicas residuales en la médula ésea
incluso después de recibir tratamiento intensivo para la leucemia mieloide
aguda. En estos casos, se dice que la enfermedad es “refractaria” (o sea que
son “casos refractarios” de la leucemia mieloide aguda). Menos del 15 por ciento
de los nifios con leucemia mieloide aguda presentan casos refractarios de la
enfermedad.

Otros pacientes logran una remision, pero posteriormente las células leucémicas
reaparecen en la médula dsea. A esto se le denomina “recaida” de la
enfermedad (o bien, leucemia mieloide aguda “en recaida”). Aproximadamente
el 50 por ciento de los nifios con leucemia mieloide aguda sufren una recaida de
la enfermedad.

Se recomienda la realizacion de pruebas genéticas con una muestra de las
células leucémicas al momento de detectar la recaida. El perfil mutacional

en este momento puede ser distinto de lo que se observd al diagnosticar la
enfermedad inicialmente. Esto puede afectar las decisiones sobre el tratamiento.

En nifios que presentan casos refractarios de leucemia mieloide aguda, la
duracién de la primera remision es un factor importante que afecta la capacidad
de lograr una segunda remision. La tasa de la segunda remisién es menor en los
nifios con una primera remisién que duré menos de un afio que en aquellos en
quienes la primera remision durd mds de un afio.

40 | 800.955.4572 | www.LLS.org/espanol


http://www.LLS.org/espanol

En los casos de recaida y refractarios, la leucemia mieloide aguda suele ser
dificil de curar. El enfoque de tratamiento es generalmente mds intensivo que en
los casos de reciente diagndstico y suele incluir un trasplante de células madre
(en pacientes que cumplen los criterios). Entre las opciones de tratamiento para
los pacientes con leucemia mieloide aguda en recaida o refractaria se incluyen:

O Participacion en un ensayo clinico (vea la seccidn titulada Ensayos clinicos
para pacientes con cdncer de la sangre en la pdgina 42). Esta es una
opcion de tratamiento que deberia considerarse para todos los pacientes
que presentan casos de recaida o refractarios de leucemia mieloide aguda.
Un ensayo clinico puede ofrecer el acceso a nuevas combinaciones de
terapias anticancerosas o terapias dirigidas, o nuevos enfoques de trasplante
de células madre. LLS ofrece ayuda a los padres o tutores de nifios para
que entiendan, identifiquen y accedan a ensayos clinicos adecuados para
sus hijos. El Centro de Apoyo para Ensayos Clinicos brinda la ayuda de
enfermeros orientadores especializados que los ayudardn a buscar un
ensayo clinico y los apoyaran durante todo el proceso del mismo. Visite
www.LLS.org/ensayos para obtener mas informacion.

O Repeticion del tratamiento con el mismo régimen terapéutico de induccién
que produjo la primera remision del paciente. Esta es una opcion, en
especial si la recaida se presenta luego de 12 meses o mas a partir de lograr
la remision.

O Gemtuzumab ozogamicina (Mylotarg™). Este conjugado de anticuerpo
dirigido a CD33 y medicamento citotdxico estd indicado para el tratamiento
de los casos de recaida y refractarios de leucemia mieloide aguda con
expresion de CD33 en adultos y pacientes pedidtricos de 2 afios y mayores.
Muchos nifios reciben hoy en dia este medicamento como parte de su
tratamiento inicial, pero puede repetirse al momento de una recurrencia.

O Alotrasplante de células madre. Se puede emplear una quimioterapia
de rescate para inducir una remision, a fin de que un alotrasplante pueda
considerarse como opcidn para el paciente. No todos los pacientes con
recaida de la enfermedad cumplen los criterios para el trasplante, en
particular si ya se han sometido a un trasplante y la misma reaparece menos
de 6 meses a partir del primer trasplante. Esta consideracion tiene matices.
Preguntele al médico si se consideraria la posibilidad de realizar un trasplante
de células madre como parte del tratamiento de su hijo en el caso de una
recaida.

Hay investigaciones en curso para determinar las combinaciones, las dosis y los
esquemas de administracion de los medicamentos que sean dptimos para los
casos de recaida o refractarios de la leucemia mieloide aguda.
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Ensayos clinicos para pacientes con cancer
de la sangre

Cada nuevo medicamento para el cdncer pasa por una serie de estudios de
investigacion cuidadosamente controlados antes de llegar a formar parte del
tratamiento estdndar del cdncer. Estos estudios de investigacion, denominados
“ensayos clinicos”, se emplean para buscar mejores maneras de atender y tratar
a las personas que tienen cancer.

En los Estados Unidos, la Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA, por
sus siglas en inglés) exige que todos los medicamentos y demds tratamientos
nuevos sean probados en ensayos clinicos antes de que se aprueben para su
uso. En cualquier momento dado, hay miles de ensayos clinicos en curso sobre el
cdncer. Los médicos e investigadores siempre estdan buscando nuevas y mejores
formas de tratar el céncer.

Los investigadores utilizan los ensayos clinicos sobre el cancer con el fin de
estudiar nuevas formas de:
O Tratar un cdncer con
O Un medicamento nuevo
o Un medicamento que estd aprobado para tratar un tipo distinto de cancer
O Una nueva combinacion de medicamentos

O Una nueva manera de administrar un medicamento, por ejemplo, por via
oral (en forma de pastilla) o por via intravenosa (V)

O Manejar los sintomas del cancer vy aliviar los efectos secundarios del
tratamiento

O Detectar y diagnosticar el cancer
Evitar que el cdncer reaparezca después del tratamiento

O Manejar los efectos secundarios a largo plazo

Al participar en un ensayo clinico, los pacientes pueden acudir a médicos
expertos en la enfermedad que padecen, tener acceso a terapias nuevas e
innovadoras, asi como brindar informacidon que sea de ayuda para futuros
pacientes. Los tratamientos y la informacién con que contamos hoy en dia se
deben, en gran medida, a los pacientes que han participado en ensayos clinicos.
Los padres que estén interesados en que su hijo se inscriba en un ensayo clinico
deberian consultar con su hematélogo-oncdlogo para averiguar si esta seria una
opcion adecuada. Durante esta conversacién podria ser Util:

O Tener una lista de preguntas que puede hacer sobre los riesgos y beneficios
de cada ensayo clinico que le corresponda (visite www.LLS.org/preguntas
para obtener guias con listas de preguntas sugeridas)
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O Pedir a un familiar o amigo que los acompafie a usted y su hijo a la consulta
con el médico para brindarles apoyo y tomar notas

Puede ser dificil orientarse en los ensayos clinicos y entenderlos, pero la
Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma estd aqui para ayudarlo. Los
pacientes, tutores y cuidadores pueden consultar con enfermeros orientadores
especializados que los ayudardn a buscar posibles opciones de ensayos
clinicos, superar las barreras a la inscripcidn y brindarles asistencia durante
todo el proceso de un ensayo clinico. Nuestros enfermeros orientadores para
ensayos clinicos son enfermeros titulados, con licencia del estado, que son
expertos en los distintos tipos de cdncer de la sangre y en los ensayos clinicos.
El enfermero orientador con quien consulta:

O Hablard con usted sobre las metas del tratamiento para su hijo

O Lo ayudara a entender el proceso del ensayo clinico, incluyendo los
derechos de su hijo como paciente

O Le pedira que ofrezca detalles correspondientes al diagndstico de su hijo (por
ejemplo, sus tratamientos previos, las respuestas que presentd a los mismos
y el perfil genético del cdncer en su caso, si lo sabe); también le preguntardn
sobre la salud actual de su hijo y sus antecedentes médicos, ya que esta
informacion podria afectar si le es posible participar en ciertos ensayos
clinicos

O Lo ayudard a entender los aspectos financieros, la cobertura del seguro
médico para su hijo y las redes de apoyo que tienen usted y su hijo; también
podra ayudarlo a evaluar sus posibilidades y predisposicion para viajar y
cémo estas consideraciones podrian afectar su decisidn sobre inscribir a su
hijo en un ensayo clinico o no

O Lo guiard y ayudard en cuanto a sus esfuerzos por buscar e inscribir a su hijo
en un ensayo clinico, lo que incluye facilitarle la comunicacién con los centros
de estudio

O Lo ayudard a enfrentar cualquier problema que pudiera surgir cuando inscriba
a su hijo en un ensayo clinico

O Les brindard apoyo a usted y su hijo durante todo el proceso del ensayo
clinico

Llame a un Especialista en Informacién de LLS al (800) 955-4572 o visite
www.LLS.org/ensayos para obtener mas informacion sobre los ensayos
clinicos y el Centro de Apoyo para Ensayos Clinicos de LLS.

Ademas, visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion gratuita
de LLS titulada Los ensayos clinicos para el cdncer de la sangre a fin de
obtener mas informacioén.
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Enfermedades relacionadas

Neoplasia de células dendriticas plasmocitoides blasticas (BPDCN, por sus
siglas en inglés). Este es un cancer de la sangre muy poco frecuente y de
progresién rapida que es parecido a la leucemia mieloide aguda. Sin embargo,
a diferencia de la leucemia mieloide aguda, puede afectar a otros érganos como
los ganglios linfaticos, el bazo, el sistema nervioso central y la piel, ademas de

la sangre y la médula dsea. De hecho, la mayoria de los pacientes con este tipo
de neoplasia tienen lesiones cutaneas, y la enfermedad suele diagnosticarse
mediante una biopsia de piel. También puede diagnosticarse por medio de una
biopsia de médula ésea o ganglio linfatico.

La neoplasia de células dendriticas plasmocitoides bldsticas es poco frecuente
en nifios. La mayoria de los pacientes que la padecen son adultos de edad
avanzada; la mediana de edad al momento del diagndstico es de 65 a 67 afios.
Es mds comun en personas de sexo masculino que en las de sexo femenino. Un
requisito para el diagndstico es que se detecte al menos cuatro de los siguientes
seis antigenos en las células cancerosas: CD123, CD4, CD56, TCL-1, CD2APy
CD303/BDCA-2. Ademas, se han identificado mutaciones recurrentes en los
siguientes genes: ASXL1, IDHT, IDH2, IKZF1, IKZF2, IKZF3, NPM1, NRAS, TET],
TET2, TP53, U2AF1y ZEB2.

Los pacientes con neoplasia de células dendriticas plasmocitoides blasticas
deben buscar tratamiento en un centro oncoldgico que cuente con experiencia
en el tratamiento de pacientes con esta enfermedad. El tratamiento podria
incluir el medicamento tagraxofusp-erzs (Elzonris®), que se dirige a la proteina
CD123 en la superficie de las células malignas y asi provoca la muerte celular. Se
ven mejores desenlaces clinicos y mayores tasas de remision en nifios que en
adultos con esta enfermedad.

En casos apropiados, los pacientes pueden someterse a un alotrasplante

de células madre durante la primera remision. Entre las demds opciones de
tratamiento se incluyen regimenes terapéuticos de induccion que se indican para
la leucemia mieloide aguda, la leucemia linfoblastica aguda (ALL, por sus siglas
en inglés) o el linfoma. En ensayos clinicos recientes se han obtenido resultados
muy prometedores con farmacos dirigidos a determinados marcadores de

la superficie de las células malignas de la neoplasia de células dendriticas
plasmocitoides bldsticas.

Para consultar una lista completa de los tratamientos y sus indicaciones, vea la
Tabla 3 a partir de la pdgina 59.

Visite www.LLS.org/ensayos para obtener la ayuda de los enfermeros
orientadores especializados de LLS para buscar ensayos clinicos destinados a
pacientes con neoplasia de células dendriticas plasmocitoides blasticas.
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Leucemia aguda de fenotipo mixto. Esta enfermedad, que también se
denomina leucemia “bifenotipica” o de “linaje mixto”, es un subtipo de leucemia
aguda de linaje ambiguo. Constituye la combinacién de dos tipos de leucemia:
la leucemia linfoblastica aguda y la leucemia mieloide aguda (ALL y AML, por
sus siglas en inglés). Representa del 2 al 5 por ciento de todos los casos de
leucemias agudas, afecta a pacientes de todas las edades y comprende varios
subtipos distintos.

Ya que es un tipo poco frecuente de cancer de la sangre, los pacientes con
leucemia aguda de fenotipo mixto deben buscar tratamiento en un centro
oncoldgico que cuente con experiencia en el tratamiento de pacientes con esta
enfermedad. Todavia no se ha determinado el mejor enfoque de tratamiento
para la leucemia aguda de fenotipo mixto. No hay un tratamiento estandar para
esta enfermedad y, en general, estd asociada a un prondstico desfavorable. Esto
se debe a la dificultad para identificar este tipo de leucemia de manera correcta,
a su baja incidencia, a la falta de experiencia en cuanto a su tratamiento y a

Su propension a ser resistente tanto a las terapias indicadas para la leucemia
linfobldstica aguda como a aquellas para la leucemia mieloide aguda. Atin no
estdn claras las razones de esta resistencia, pero podria estar relacionada con el
alto porcentaje de anomalias cromosdmicas de alto riesgo que se encuentran en
los pacientes que padecen de esta enfermedad.

Hay varios factores que influyen en la determinacién del mejor enfoque de
tratamiento para los pacientes con leucemia aguda de fenotipo mixto. Entre
ellos se incluyen la edad del paciente, sus antecedentes médicos (y sus otras
afecciones médicas relevantes) y las caracteristicas de las células leucémicas
segun lo que se determine mediante la inmunofenotipificacion y las pruebas
genéticas. También es importante determinar si el paciente tiene el subtipo
con presencia del cromosoma Philadelphia (Ph+), que constituye alrededor
del 25 por ciento de todos los casos de leucemia aguda de fenotipo mixto. El
tratamiento del subtipo Ph+ suele consistir en un régimen de quimioterapia
indicado para la leucemia linfobldstica aguda, seleccionado en funcidn de la
edad del paciente, en combinacién con un inhibidor de la tirosina quinasa (TKI,
por sus siglas en inglés). Puede que a esto le siga un alotrasplante de células
madre, de ser necesario.

En el caso de los pacientes que no tienen el subtipo Ph+, el tratamiento suele
consistir en un régimen terapéutico indicado para la leucemia linfobldstica
aguda Ph- (sin presencia del cromosoma Ph), o una combinacién de terapias
para la leucemia linfoblastica aguda y la leucemia mieloide aguda. En muchos
casos, tras este tratamiento se administra una terapia de consolidacién con un
alotrasplante de células madre, cuando se dispone de un donante.

Visite www.LLS.org/ensayos para obtener la ayuda de los enfermeros
orientadores especializados de LLS para buscar ensayos clinicos destinados a
pacientes con leucemia aguda de fenotipo mixto.
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Efectos secundarios y complicaciones

Los efectos secundarios se presentan cuando el tratamiento afecta los tejidos y
6rganos sanos. La mayoria de los nifios con leucemia mieloide aguda se tratan con
quimioterapia intensiva, lo que puede causar efectos secundarios graves que tal
vez exijan atencion de apoyo. La meta de la atencién de apoyo (paliativa) es la de
prevenir o tratar, cuanto antes, los efectos secundarios ocasionados por el cancer
0 su tratamiento. La mayoria de los efectos secundarios en pacientes con leucemia
mieloide aguda son temporales y disminuyen una vez que el cuerpo se adapta a la
terapia o cuando se finaliza la misma. Si los efectos secundarios se agravan, puede
ser necesario hospitalizar a su hijo.

Deficiencias de células sanguineas. El cancer y los tratamientos contra el mismo
a menudo causan descensos de los niveles de células sanguineas. Esto puede
ocasionar una deficiencia grave de gldbulos rojos, gldbulos blancos y plaquetas
en el paciente. Mientras su hijo esté en el hospital, se evaluara a diario sus
niveles de células sanguineas.

Los niflos con deficiencias de glébulos rojos y plaquetas que son graves y
prolongadas casi siempre necesitan recibir transfusiones, tanto de gldbulos rojos
como de plaquetas, durante varias semanas en el transcurso del tratamiento para
la leucemia mieloide aguda. Después de eso, los niveles de células sanguineas
suelen volver a ser normales.

Durante el tratamiento de la leucemia mieloide aguda, la deficiencia de glébulos
blancos puede provocar infecciones por bacterias y hongos que suelen estar
presentes en el ambiente, en la piel, en la nariz y la boca, en las encias o en el
colon. El riesgo de infecciones puede verse aumentado porque la quimioterapia
dafia las células de la mucosa de la boca y de los intestinos, lo cual facilita la
entrada de las bacterias en el torrente sanguineo. Es comun que se administran
antibidticos a los pacientes con una deficiencia de glébulos blancos para prevenir
las infecciones bacterianas, asi como otros medicamentos para prevenir las
infecciones por hongos vy virus.

Debido al mayor riesgo de infecciones durante el tratamiento, el personal

médico y los familiares y amigos deben lavarse las manos con frecuencia y
vigorosamente, y asimismo tomar otras medidas de precaucidn para evitar
exponer a los pacientes a bacterias, virus y otros agentes infecciosos. Los
cuidadores de nifios que tienen una via central o un reservorio subcutdneo
deben ser meticulosos cuando limpien los catéteres y el lugar de insercion de los
mismos, segun las indicaciones del equipo de profesionales médicos.

Busque atencion médica inmediatamente si su hijo presenta algun signo de infeccion
en casa. Puede que el Unico signo de infeccidn sea una temperatura de 100.4 °F
(38.0 °C) 0 mas, o la aparicion de escalofrios. Entre los demas signos de infeccion
pueden incluirse tos persistente, dolor de garganta, dolor al orinar o diarrea.
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Sindrome de lisis tumoral (TLS por sus siglas en inglés). Los nifios con
leucemia mieloide aguda pueden correr el riesgo de presentar una afeccidn
denominada sindrome de lisis tumoral. Esta afeccidn se presenta cuando una
gran cantidad de células cancerosas mueren en un corto periodo de tiempo
y liberan su contenido a la sangre. El sindrome puede ser grave durante las
primeras fases del tratamiento, especialmente en los nifios que tienen un
nivel muy alto de gldbulos blancos antes de empezar la terapia de induccién.
A medida que las células leucémicas mueren, se descomponen y liberan

su contenido al torrente sanguineo, lo cual altera el equilibrio normal de sus
sustancias quimicas. Este desequilibrio puede sobrepasar la capacidad de los
rilones, ya que no pueden eliminar todas las sustancias con bastante rapidez.

El cido urico es una de las sustancias quimicas que liberan las células
cancerosas muertas. Los niveles muy altos de dcido Urico y otras sustancias
quimicas pueden producir dafios renales y cardiacos graves. Si no se trata, el
sindrome de lisis tumoral puede provocar arritmias cardiacas, convulsiones,
pérdida del control muscular, insuficiencia renal aguda e incluso la muerte.

La atencién de apoyo del paciente deberia incluir hidratacidén para disminuir
el riesgo de que presente el sindrome de lisis tumoral. La administracion

de liquidos por via intravenosa suele iniciarse al momento del diagndstico

y continda durante toda la quimioterapia para prevenir el desequilibrio de
sustancias quimicas en la sangre y apoyar el funcionamiento renal. Para tratar
los niveles elevados de &cido Urico se puede emplear alopurinol (Ziloprim®)
o rasburicasa (Elitek®), medicinas que previenen o disminuyen los efectos de
esta afeccion.

Sindrome de diferenciacion. Es una complicacién potencialmente mortal del
tratamiento con agentes diferenciadores como el dcido holo-trans-retinoico
(ATRA). En la mayoria de los casos se presenta de 1a 2 semanas después del
inicio del tratamiento, pero puede presentarse mas adelante. Es causado por
una liberacién intensa y rdpida de citocinas (proteinas inmunitarias) de las células
leucémicas afectadas por los medicamentos anticancerosos.

Entre los sintomas del sindrome de diferenciacion se incluyen fiebre, hinchazon
en las extremidades y dificultad para respirar. También podrian presentarse

un descenso de la presién arterial y la acumulacion de liquido alrededor de

los pulmones o el corazdn. El tratamiento debe empezar cuando el paciente
empieza a presentar signos y/o sintomas de este efecto secundario. El
tratamiento consiste en una terapia con corticoesteroides o la administracion
del antimetabolito hidroxiurea y otros medicamentos quimioterapéuticos para
disminuir la cantidad de glébulos blancos, que son la fuente de los efectos del
sindrome de diferenciacién. En casos graves, se suspende el uso de los agentes
diferenciadores.
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Otros efectos secundarios. Los medicamentos quimioterapéuticos afectan las
células que se dividen rapidamente, razén por la cual surten efecto contra las
células cancerosas. Pero, también afectan las células sanas del cuerpo que se
dividen rdpidamente, tales como las de la mucosa intestinal, la piel y los foliculos
pilosos. Entre los efectos secundarios comunes de la quimioterapia pueden
incluirse:

Caida del pelo
Sarpullidos
Picazén en la piel
Ulceras bucales
Diarrea

Ndauseas y vomitos

Pérdida del apetito y de peso

o O O O O O O O

Dolores de cabeza
O Fatiga

Estos efectos secundarios a corto plazo suelen desaparecer una vez que

el paciente ha finalizado el tratamiento. Informe al médico de su hijo acerca
de cualquier efecto secundario que presente. El médico puede recetarle
medicamentos y otras terapias de apoyo con el fin de prevenir o bien manejar
muchos efectos secundarios.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la serie gratuita de
publicaciones de LLS titulada Manejo de los efectos secundarios a fin de
obtener mas informacién (haga clic en “Side Effect Management” en el menu
desplegable, donde dice “Filter by Topic”).

A veces, los medicamentos o combinaciones de medicamentos causan efectos
secundarios que contindan después de terminado el tratamiento. Algunos de
estos efectos pueden ser duraderos (vea la seccion sobre Efectos a largo plazo
y tardios del tratamiento en la pagina 52 para obtener mas informacién).
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Coémo sobrellevar la caida del pelo en los nifios

Para muchos niflos y adolescentes, la caida del pelo puede ser uno de
los efectos secundarios mas angustiantes del tratamiento del cancer. Los
nifos pueden ser muy sensibles a su apariencia y a la forma en que los
demas los perciben. Desafortunadamente, a la mayoria de los niflos que
reciben tratamiento para la leucemia mieloide aguda se les empieza a
caer el pelo (temporalmente) de 2 a 3 semanas después del inicio de la
quimioterapia. La siguiente informacidn puede ser (til para ayudar a los
niflos a sobrellevar la caida del cabello.

(@)

Muchos hospitales infantiles trabajan con organizaciones que ayudan a
suministrar pelucas y otras prendas para cubrir la cabeza a los pacientes
que las necesitan. El trabajador social del hospital puede ayudar a su
hijo a explorar sus opciones, asi como a las familias a comprender lo que
cubre y no cubre el seguro médico.

Si su hijo tiene pensado usar una peluca, tome una foto de su cabello
(de la manera que normalmente lo lleva) antes de que se le empiece

a caer. De esta manera un estilista o creador de pelucas podra crear
una parecida a su cabello natural. Ademas, le podria convenir cortar un
mechodn de cabello de su hijo y guardarlo para poder hallar una peluca
del mismo color y textura.

Algunos nifios se cortan el pelo corto o se rasuran la cabeza antes de

que se les empiece a caer el cabello. Esto les permite sentir que tienen
algun control sobre la caida del cabello y hace que la situacion sea menos
angustiante. Otros nifios tal vez quieran esperar y ver qué pasa. Ademas,
podrian querer tefiirse el cabello de un color extravagante o hacerse un
peinado alocado. Sin embargo, es importante que consulte con el médico
del nifio antes de usar tinturas o productos quimicos en el cabello.

A algunos nifios les gusta usar pelucas, sombreros, gorros, bufandas

o turbantes. Considere las distintas opciones de prendas para cubrir la
cabeza, ya que ir a comprarlas puede brindar a su hijo cierto sentido de
control.

Algunos nifios, especialmente los mds jévenes, tal vez decidan no
cubrirse la cabeza. Es una opcidén personal de los nifios y sus familias.
Sin embargo, los nifios que van a estar expuestos al sol deben proteger
el cuero cabelludo, que es muy sensible, con algun tipo de prenda que
cubra la cabeza o con un filtro (protector) solar.

La caida del cabello puede ser algo muy dificil para los nifios cuando
regresan a la escuela tras el tratamiento. Los trabajadores sociales de los
hospitales pueden ofrecer apoyo y recursos a los nifios que enfrentan la
caida del cabello.
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Atencion de seguimiento

Después de que se termine el tratamiento para la leucemia mieloide aguda y

la enfermedad esté en remision, serd necesario que su hijo reciba atencion de
seguimiento. Dicha atencidn consiste en chequeos médicos periddicos, que
pueden incluir andlisis de sangre asi como otras pruebas para buscar signos

de una posible recaida. Los médicos también hardn exdmenes en busca de
otros problemas fisicos o emocionales que puedan presentarse meses o aflos
después del tratamiento. Aunque el nifio o adolescente se sienta perfectamente
bien, es muy importante que siga acudiendo a las citas de seguimiento médico.

Su hijo se someterd frecuentemente a pruebas de seguimiento durante el primer
afio posterior al tratamiento, pero estas se realizardn con menos frecuencia
durante el segundo y el tercer afio. Con el tiempo, es posible que la realizacién
de pruebas y chequeos médicos se exija con menor frecuencia, pero las
consultas programadas de seguimiento deberian continuar indefinidamente.

Cada paciente tiene un esquema diferente para la atencién de seguimiento.

La frecuencia de las consultas de seguimiento de su hijo depende del subtipo
de leucemia mieloide aguda que tiene y de los tratamientos que haya recibido.
El médico le informara del esquema que sea adecuado para su hijo. Si su hijo
participd en un ensayo clinico, la atencién de seguimiento y la frecuencia de
las consultas podrian ser un poco diferentes, pero igualmente deben cumplirse
como corresponda.

Es posible que se retrase la aplicacion de algunas vacunas infantiles durante el
periodo del tratamiento. El médico le aconsejara sobre el momento adecuado
para reanudar el esquema de vacunacion de su hijo. Las vacunas actuales contra
la COVID-19 y la gripe se recomiendan para los nifios de determinadas edades,
incluso durante el tratamiento. Hable con el médico de su hijo para obtener mds
informacién al respecto.

El equipo de profesionales médicos también podria recomendar que se siga un
esquema de evaluacion de las capacidades de aprendizaje. Si su hijo parece
tener problemas para aprender, podria ser de ayuda emplear métodos de
educacion especial. Vea la seccion titulada Regreso a la escuela a partir de la
pdgina 55 para obtener mas informacion.

Su hijo seguird necesitando atencién de seguimiento incluso después de que

se convierta en un adulto. Es necesario ensefiar a los adultos jovenes acerca de
la importancia de esta atencion. Cuando su hijo adolescente alcance la adultez,
recuérdele que cualquier profesional médico nuevo a quien acuda necesitard
conocer los detalles de sus antecedentes médicos y del plan de atencidn para la
supervivencia. Colabore con los miembros del equipo oncoldgico para coordinar
la atencidn y la transferencia de los registros médicos a los consultorios de los
nuevos médicos.
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Es importante mantener un registro de los tratamientos contra el cdncer que
recibe su hijo. De este modo, durante las consultas de seguimiento, el médico
puede revisarlos y vigilar la presencia de efectos tardios especificos que puedan
estar asociados a dichos tratamientos.

Plan de atencion para la supervivencia. En el &mbito del cancer, “supervivencia”
generalmente se refiere a la salud y el bienestar de una persona tras el
tratamiento contra el cancer. El hematdlogo-oncdlogo de su hijo ayudard a crear
un plan de atencidn para la supervivencia con el objetivo de guiar la atencidon

de seguimiento de su hijo. De esa manera, cuando su hijo llegue a la adultez,
tendra un historial claro y por escrito sobre el diagndstico, los tratamientos y el
esquema de la atencién de seguimiento.

Comparta dicho plan con todos los profesionales médicos nuevos a los que
acuda su hijo. Tal plan deberia incluir la siguiente informacion:

O Una lista de todos los profesionales médicos que atienden a su hijo, entre
ellos, el pediatra, el hematdlogo-oncdlogo, el oncdlogo radidlogo, etc.

O Un resumen del diagndstico con detalles, tales como el subtipo de leucemia
mieloide aguda

O Un resumen del tratamiento con detalles, tales como las fechas
correspondientes a los tratamientos, los nombres de los medicamentos
quimioterapéuticos o de otro tipo que haya recibido, la dosis de la
radioterapia y el drea tratada, asi como las respuestas a los tratamientos y
los efectos secundarios

O Un esquema de las citas de seguimiento con los nhombres de los
profesionales médicos y la frecuencia con la que deberian tener lugar

O Un esquema para la vigilancia continua, con las pruebas médicas
recomendadas y su frecuencia

O Una lista de los posibles efectos a largo plazo y tardios del tratamiento

O Recomendaciones de estilo de vida para la salud y el bienestar, por ejemplo,
sobre nutricién, ejercicio, exdmenes de deteccién de otros tipos de cdncery
enfermedades y, seguin sea necesario, remisiones a especialistas que pueden
ayudar con estas recomendaciones

El Grupo de Oncologia Infantil ofrece una plantilla de resumen del
tratamiento contra el cancer que se puede descargar y completar con la
ayuda de los miembros del equipo de profesionales médicos. Visite
www.survivorshipguidelines.org (en inglés) para descargar la plantilla.
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Si desea obtener mas informacion sobre la supervivencia, visite
www.LLS.org/manual-del-sobreviviente para consultar la publicacion gratuita
de LLS titulada Como orientarse en la vida durante y después de un
diagndstico de cdncer de la sangre (version para nifios y adolescentes).

Clinicas para sobrevivientes. Los sobrevivientes de cancer infantil tienen
necesidades especiales de atencidon médica de por vida. Muchos hospitales y
centros de tratamiento ofrecen clinicas para sobrevivientes que se especializan
en la atencidn de seguimiento a largo plazo de los sobrevivientes de cancer. A
menudo, los nifios empiezan a acudir a una clinica para sobrevivientes 2 afios
después de terminado el tratamiento del cancer. Sin embargo, el plazo puede
ser distinto en funcién de las necesidades y antecedentes médicos Unicos de
su hijo. Ademads, es fundamental que haya coordinacidn entre los miembros
del equipo de especialistas en atencion para la supervivencia de cancery el
pediatra de su hijo.

Su hijo deberia acudir a la clinica para sobrevivientes y a su pediatra al menos
una vez al afio para que le realicen un examen fisico completo y cualquier
otra prueba que sea necesaria, incluso cuando se sienta bien. Las consultas
regulares permiten al médico:

O Evaluar todos los efectos del tratamiento

O Identificar y manejar los efectos secundarios a largo plazo y tardios del
tratamiento (vea la seccidon correspondiente a continuacién para obtener mds
informacidn)

O Detectar y tratar la recurrencia (recaida) de la enfermedad

Como preparacion para las consultas, mantenga un registro de los sintomas
fisicos o emocionales que presente su hijo para poder hablar sobre ellos con los
miembros del equipo de profesionales médicos. Por ejemplo, es posible que los
nifos enfrenten dificultades al regresar a sus rutinas diarias luego de un largo
periodo de tratamiento. Es importante obtener apoyo durante este tiempo y por
todo el tiempo que sea necesario.

Efectos a largo plazo y tardios del tratamiento. Los tratamientos contra

el cancer pueden dafiar los érganos, tejidos o huesos del nifio y producir

un retraso en el crecimiento y otros problemas de salud que se presentan

mas adelante en la vida. Los sobrevivientes de cancer infantil pueden tener
problemas de salud complejos y a largo plazo debido a los tratamientos que
reciben. Si bien los tratamientos para la leucemia mieloide aguda han llevado a
mayores tasas de supervivencia, algunos de ellos pueden causar efectos a largo
plazo o tardios considerables.

Los “efectos a largo plazo” del tratamiento del cdncer son problemas médicos
que duran meses o afios después de terminado el tratamiento. Son ejemplos
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de efectos a largo plazo la infertilidad, los problemas de crecimiento y la fatiga
relacionada con el tratamiento. Los “efectos tardios” son problemas médicos
que no se presentan hasta aflos, o incluso posiblemente décadas, después
de terminado el tratamiento. Entre los ejemplos de efectos tardios se incluyen
la aparicion de cancer o enfermedad cardiaca que esta relacionada con el
tratamiento.

En el caso de los nifios sobrevivientes de leucemia, los efectos a largo plazoy
tardios del tratamiento pueden afectar:

O La cognicidn (el proceso mental de pensar, aprender, recordar y utilizar el
juicio propio)
O El desarrollo fisico

O El desarrollo psicoldgico

Entre los factores que influyen en el riesgo que corre el nifio de presentar
efectos a largo plazo o tardios se incluyen:

O Eltipoy la duracién del tratamiento
O Su sexo

O Su edad al momento del tratamiento
o)

Su estado de salud general

La variedad y gravedad de estos posibles efectos a largo plazo y tardios varian.
Algunos nifios no tienen efectos a largo plazo ni tardios considerables, o tienen
efectos muy leves, mientras que otros tienen complicaciones serias. Algunos
efectos tardios se vuelven evidentes con el inicio de la pubertad, el crecimiento
y el proceso normal de envejecimiento. La intervencién precoz y la adopcion
de practicas de estilo de vida saludable (no fumar, tener una buena nutricién,
hacer ejercicio, someterse a exdmenes de deteccidn periddicos y atencidn

de seguimiento) pueden tener un efecto positivo en cuanto a la aparicidn y/o
gravedad de los efectos.

Es importante que los padres hablen con los profesionales médicos encargados
de la atencion de su hijo sobre los posibles efectos tardios para que tengan
lugar la planificacion, evaluacion y atencidn de seguimiento adecuadas.

Tipos de efectos a largo plazo y tardios del tratamiento. Entre los efectos a
largo plazo y tardios del tratamiento de la leucemia mieloide aguda pueden
incluirse efectos cognitivos, fisicos y psicoldgicos.

Efectos cognitivos (sobre el aprendizaje). Las dificultades de aprendizaje
pueden variar de leves a graves. Ademds, pueden empezar a presentarse
durante el tratamiento, o bien podrian volverse evidentes meses o incluso afios
después del tratamiento. Todas las siguientes dreas del aprendizaje pueden
verse afectadas: matematicas, relaciones espaciales, resolucion de problemas,
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periodo de atencidn, lectura y deletreo, procesamiento de informacidn,
planificacion y organizacién, y capacidades de concentracién. También pueden
presentarse problemas de coordinacién motriz fina, lo cual podria hacer que el
nifio tenga mala escritura a mano.

Los tratamientos dirigidos al sistema nervioso central, tales como quimioterapia
intratecal con citarabina o irradiacion corporal total antes de un trasplante de
células madre, podrian aumentar el riesgo de presentar efectos cognitivos. El
hecho de recibir tratamiento contra el cdncer a una edad temprana también
aumenta el riesgo.

Hable con el equipo de profesionales médicos sobre cualquier problema
educativo o de aprendizaje que sea preocupante. Un psicélogo pedidtrico
puede realizar pruebas neuropsicoldgicas para evaluar a su hijo en busca de
algun signo de estos posibles efectos tardios.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacién gratuita de LLS
titulada Aprender y vivir con cdncer: en defensa de las necesidades educativas
de su hijo para obtener informacién sobre la planificacién del ingreso o regreso
a la escuela tras el diagnéstico y tratamiento del cancer.

Efectos fisicos. Segun los tipos especificos de tratamiento que reciben para la
leucemia mieloide aguda, los nifios pueden correr el riesgo de presentar: retrasos
de crecimiento; problemas éseos; dafio cardiaco, de la glandula tiroides (o de
otros drganos); obesidad,; fatiga; cdncer secundario. El tratamiento del cancer
también puede afectar la fertilidad, que es la capacidad de tener un hijo biolégico.

Efectos psicolégicos. La mayoria de los sobrevivientes de cancer infantil estan
sanos desde el punto de vista psicoldgico. No obstante, algunos estudios
indican que, en una pequefia cantidad de sobrevivientes de leucemia infantil,
hubo una mayor probabilidad de que se informen cambios de comportamiento,
sentimientos o estado de dnimo —entre ellos, depresion o trastorno de estrés
postraumatico (PTSD, en inglés)—, en comparacion con los nifios sanos de la
misma edad. Si nota cualquier cambio en el estado de dnimo o comportamiento
de su hijo, especialmente si estos cambios empiezan a interferir con su vida
cotidiana, hable con los profesionales médicos encargados de su atencién.

Sistema cardiovascular. Los nifios que reciben quimioterapia intensiva con
antraciclinas, tales como la daunorrubicina, corren un riesgo mayor de presentar
problemas cardiacos. Deberian recibir seguimiento del funcionamiento cardiaco de
manera continua en busca de problemas del corazdn, entre ellos, una frecuencia
anormal, debilidad del tejido muscular e insuficiencia cardiaca congestiva.

Consulte con el médico para saber si es necesario que su hijo se someta a
pruebas para buscar signos de efectos tardios que afectan el corazén y los
vasos sanguineos. Si se recomienda la realizacion de pruebas médicas, averigiie
la frecuencia con la que deberian realizarse.

54 | 800.955.4572 | www.LLS.org/espanol


http://www.LLS.org/espanol
http://www.LLS.org/materiales

Riesgo de presentar un segundo cancer. Los sobrevivientes de leucemia
mieloide aguda infantil corren un riesgo mayor de presentar un segundo cdncer
mds adelante en la vida. El segundo céncer puede presentarse meses o afios
después de completado el tratamiento. Debido a este riesgo, es importante que
los pacientes que han recibido tratamiento para la leucemia mieloide aguda se
sometan con regularidad a exdmenes de deteccién de un segundo cancer.

Visite www.LLS.org/manual-para-las-familias para obtener mds informacién
sobre los efectos a largo plazo y tardios (consulte el capitulo titulado Después
del tratamiento).

Hable con el médico de su hijo sobre:
O Los posibles efectos a largo plazo y tardios y la atencidn de seguimiento

Regreso a la escuela. La escuela es un lugar para aprender y divertirse, por

lo que los nifilos y adolescentes se benefician de reintegrarse a sus aulas tan
pronto como sea posible desde el punto de vista médico. La mayoria de los
nifios que tienen cancer asisten a la escuela al menos parte del tiempo durante
su tratamiento. Pero, al regresar tras un diagndstico de cancer, puede ser dificil
adaptarse a la escuela. Su hijo podria tener sus reservas acerca de regresar a la
escuela, incluyendo temores acerca de lo siguiente:

(@)

La reaccidn de sus amigos y de otros nifios en la escuela

O

Los trabajos de clase y actividades sociales en los que no participd debido a
Su ausencia

O

Los cambios en sus capacidades

@)

Los cambios en su apariencia

Hable sobre cualquier temor que su hijo pueda tener antes de que regrese a la
escuela. Ayudelo a crear estrategias de afrontamiento para las situaciones que
podria enfrentar.

Si su hijo no ha asistido a clases por un largo periodo de tiempo, podria ser

dtil facilitarle un regreso gradual a un horario escolar a tiempo completo. Por
ejemplo, su hijo podria asistir a la escuela medio dia, o dia de por medio, durante
las primeras semanas. Hable con los administradores de la escuela sobre la
posibilidad de hacer ajustes del horario y otras opciones disponibles.

Tome las siguientes medidas para asegurarse de que su hijo obtenga el apoyo
que necesita en la escuela:

O Relnase con los administradores, maestros, consejeros y el enfermero de la
escuela, tan pronto como pueda después del diagndstico, para hablar sobre
la afeccidn de su hijo y abordar cualquier necesidad especial o inquietud que
tenga.
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Hable sobre las evaluaciones que podrian ser necesarias para brindarle
a su hijo apoyo adicional, por ejemplo, pruebas neuropsicoldgicas. Pida
al personal escolar que le brinden sin demora toda informacidn relevante
cuando identifiquen cualquier problema que surja.

Consulte con el enfermero de la escuela para asegurarse de que se haya
establecido un plan de atencidn dirigido a las necesidades médicas de su hijo
durante el horario escolar. Por ejemplo:

O Es posible que su hijo necesite tomar medicamentos en la escuela. Estos
podrian ser medicamentos de uso diario o medicamentos que deben
tomarse segun la necesidad (por ejemplo, si su hijo siente nduseas).

O Si su hijo tiene colocado un catéter o algun otro dispositivo médico,
asegurese de que el enfermero de la escuela sepa como cuidar el
dispositivo de manera adecuada.

O El plan también deberia incluir una lista de los problemas que puedan
surgir, las situaciones en las cuales deberian comunicarse con usted y
cudndo llamar al 911 para obtener atencion de emergencia. El equipo de
profesionales médicos encargados de la atencién de su hijo puede ayudar
al enfermero de la escuela a crear el plan de atencién y a completar todos
los trdmites necesarios.

Pida al médico de su hijo que escriba una carta detallando las limitaciones
fisicas o necesidades médicas de su hijo, por ejemplo, la necesidad de darle
refrigerios adicionales o bebidas frias, mas descansos para ir al bafio y/o un
lugar seguro para descansar, de ser necesario. También podria ser necesario
facilitarle modificaciones relacionadas con los recreos o clases de educacion
fisica (PE, en inglés). Hable con los administradores y maestros de la escuela
sobre estas necesidades y sobre la manera en la cual serdn atendidas. Pida
el asesoramiento experto del equipo de profesionales médicos para explicar
esta informacion.

Con el fin de disminuir la ansiedad de su hijo, organice reuniones con el (los)
maestro(s) antes de que regrese a la escuela.

Pregunte acerca de la posibilidad de tener una presentacién en clase, con
informacién adecuada segun la edad de los estudiantes, antes o después

de que su hijo regrese a la escuela. De esta manera podra informar a los
amigos y compafieros de clase sobre la enfermedad que tiene su hijo. Pida
ayuda a los miembros del equipo de profesionales médicos. Algunos centros
de tratamiento cuentan con profesionales médicos que pueden dar estas
presentaciones en las escuelas, o disponen de presentaciones preparadas
que los padres pueden usar. Pregunte a su hijo si le gustaria estar presente
durante la presentacion. Si la respuesta es si, su hijo puede participar de una
manera con la que se sienta a gusto.
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Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacién gratuita de LLS
titulada Aprender y vivir con cdncer a fin de obtener mds informacion sobre el
regreso a la escuela tras el tratamiento del cancer.

El Programa Trish Greene de Regreso a la Escuela. Este programa de
LLS ofrece a los padres y educadores informacion y materiales gratuitos
que pueden facilitar el regreso de los nifios a la escuela. El programa fue
desarrollado para promover la comunicacidn entre padres, pacientes,
profesionales médicos y personal escolar, a fin de asegurar a los nifios una
transicion sin dificultades desde el tratamiento activo hasta la reintegracion
a la escuela. Llame a un Especialista en Informacién de LLS al

(800) 955-4572 para obtener mas informacion.

Resultados del tratamiento

La leucemia mieloide aguda es una enfermedad dificil de curar, pero las tasas
de supervivencia en nifios con esta enfermedad han mejorado en las Ultimas
décadas. Desde el 2010 hasta el 2016, la tasa relativa de supervivencia a 5 afios
correspondiente a los nifilos y adolescentes menores de 15 afios fue del 70.6 por
ciento. Sin embargo, existe una amplia gama de desenlaces clinicos entre los
distintos subtipos de leucemia mieloide aguda.

Causas y factores de riesgo

Aunque en la mayoria de los casos no estd claro cudl es la causa de los cambios
genéticos que provocan la leucemia mieloide aguda, existen algunos factores
de riesgo conocidos. Un “factor de riesgo” es cualquier factor que aumenta

las probabilidades que tiene una persona de presentar una enfermedad. No
obstante, el hecho de que una persona tenga un factor de riesgo no significa
que presentard la enfermedad. Algunas personas con varios factores de

riesgo de una enfermedad nunca la padecen, mientras que otras sin factores
conocidos si la padecen. La leucemia mieloide aguda no es contagiosa.

Entre los factores asociados a un riesgo mayor de presentar leucemia mieloide
aguda en la nifiez se incluyen:

O Los trastornos genéticos. Parece que algunas afecciones genéticas
presentes al nacer (congénitas) aumentan el riesgo de padecer leucemia
mieloide aguda, entre ellas:

O El sindrome de Down
O La neurofibromatosis tipo 1

O El sindrome de Bloom
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O La trisomia 8

O La anemia de Fanconi

O El sindrome de Klinefelter

O El sindrome de Wiskott-Aldrich

O El sindrome de Kostmann

O El sindrome de Shwachman-Diamond

El riesgo familiar. Ciertas mutaciones génicas presentes al nacer pueden
aumentar el riesgo de presentar leucemia mieloide aguda. Esto también se
conoce como “predisposicidn germinal”. Tener un hermano o hermana con
leucemia, especialmente si es gemelo, es un factor de riesgo para presentar
leucemia mieloide aguda.

El tratamiento previo con quimioterapia o radioterapia. Cuando la leucemia
mieloide aguda se presenta como resultado del tratamiento de otra
enfermedad en el pasado, a menudo se dice que esta “relacionada con” el
tratamiento o terapia previo.

Otros tipos de cancer de la sangre. Las personas con ciertos tipos de
cdncer de la sangre corren un riesgo mayor de presentar leucemia mieloide
aguda. Entre ellos se incluyen las neoplasias mieloproliferativas (policitemia
vera, trombocitemia esencial y mielofibrosis), asi como los sindromes
mielodispldsicos (MDS, por sus siglas en inglés), que en algunas personas
pueden evolucionar con el tiempo hasta convertirse en leucemia mieloide
aguda.

La exposicion a sustancias quimicas. La exposicion a largo plazo a niveles
altos de ciertas sustancias quimicas, tales como el benceno, estd asociada a
un riesgo mayor de presentar leucemia mieloide aguda.
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Informacion sobre los medicamentos

La Tabla 3 incluye informacién sobre las clasificaciones de medicamentos y los
tratamientos para la leucemia mieloide aguda. Para obtener mds informacion,
puede consultar el prospecto del envase y/o la informacidn de prescripcion
completa de cada medicamento en Internet.

Tabla 3. Algunos medicamentos empleados en el tratamiento de la leucemia

mieloide aguda

Nombre del medicamento
Tipo de medicamento
Via de administracion

Indicaciones aprobadas por la FDA

Acido holo-trans-retinoico
(ATRA, tretinoina; Vesanoid®)
Agente diferenciador

Oral

Indicado para la induccién de remision en pacientes
con leucemia promielocitica aguda (APL, en inglés)
caracterizada por la presencia de la translocacién
t(15;17) y/o del gen PML/RARa, cuya enfermedad

es refractaria a —o ha reaparecido después de—
quimioterapia con antraciclinas, o para quienes

la quimioterapia a base de antraciclina estd
contraindicada

Cladribina (Leustatin®)
Quimioterapia
Intravenosa (IV)

Aprobada para el tratamiento de la leucemia de
células peludas; también estd en fase de estudio para
su uso en el tratamiento de otros tipos de cancer

Clofarabina (Clolar®)
Quimioterapia
Intravenosa (V)

Aprobada para el tratamiento de pacientes
pediatricos con leucemia linfoblastica aguda (ALL, en
inglés) en casos de recaida o refractarios; también
estd en fase de estudio para su uso en el tratamiento
de otros tipos de cancer

CPX-351 (Vyxeos®)
Quimioterapia
Intravenosa (IV)

Indicado para el tratamiento de casos de diagndstico
reciente de leucemia mieloide aguda relacionada
con terapia previa (t-AML, en inglés) o de leucemia
mieloide aguda con cambios relacionados con
mielodisplasia (AML-MRC, en inglés) en adultos y
pacientes pediatricos de 1afio y mayores

Citarabina (Ara-C; Cytosar-U®)
Quimioterapia
Intravenosa (V)

Indicada para su uso, sola o con otros medicamentos
quimioterapéuticos, para tratar ciertos tipos de
leucemia, entre ellos, la leucemia mieloide aguda

Daunorrubicina (Cerubidine®)
Quimioterapia
Intravenosa (IV)

Aprobada para su uso con otros medicamentos
quimioterapéuticos para tratar la leucemia mieloide
aguda

Etopésido (Etopophos®,
VePesid®, VP-16)
Quimioterapia
Intravenosa (V)

Aprobado para el tratamiento del cancer de testiculo
y del cancer de pulmoén de células pequefias, pero
se emplea como tratamiento sin indicacién aprobada
para la leucemia mieloide aguda
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Nombre del medicamento

Tipo de medicamento
Via de administracion

Indicaciones aprobadas por la FDA

Gemtuzumab ozogamicina
(Mylotarg™)

Terapia dirigida

Intravenosa (IV)

Indicada para el tratamiento de:

» Leucemia mieloide aguda de reciente diagndstico
con expresion de CD33 en adultos y pacientes
pedidtricos de 1 mes y mayores

- Leucemia mieloide aguda en recaida o refractaria
con expresion de CD33 en adultos y pacientes
pediatricos de 2 afios y mayores

Gilteritinib (Xospata®)
Terapia dirigida
Oral

Indicado para el tratamiento de pacientes adultos
que presentan casos de recaida o refractarios de
leucemia mieloide aguda con mutacion de FLT3
detectada mediante una prueba aprobada por la FDA

Idarrubicina (Idamycin®)
Quimioterapia
Intravenosa (IV)

Indicada para el tratamiento de la leucemia mieloide
aguda en adultos en combinacién con otros
medicamentos antileucémicos aprobados

Metotrexato (Trexall®)
Quimioterapia
Intravenosa (IV)

Oral

Aprobado para el tratamiento de la leucemia
linfobldstica aguda (ALL, en inglés), pero se emplea
como tratamiento sin indicacion aprobada para la
leucemia mieloide aguda

Midostaurina (Rydapt®)
Terapia dirigida
Oral

Indicada para el tratamiento de pacientes adultos que
presentan casos de reciente diagndstico de leucemia
mieloide aguda con mutacion de FLT3 detectada
mediante una prueba aprobada por la FDA, en
combinacidn con la terapia estdandar de citarabina y
daunorrubicina para la induccién y citarabina para la
consolidacion

Mitoxantrona (Novantrone®)
Quimioterapia
Intravenosa (IV)

Aprobada para el tratamiento de la leucemia mieloide
aguda

Sorafenib (Nexavar®)
Terapia dirigida
Oral

En fase de estudio en ensayos clinicos en pacientes
con leucemia mieloide aguda con mutacion de FLT3

Tagraxofusp-erzs (Elzonris®)
Terapia dirigida
Intravenosa (IV)

Indicado para el tratamiento de la neoplasia de
células dendriticas plasmocitoides blasticas (BPDCN,
en inglés) en adultos y pacientes pediatricos de 2
aflos y mayores

Tioguanina (Tabloid®)
Quimioterapia
Oral

Indicada para la induccidn y la consolidacién de
remision de las leucemias no linfociticas agudas
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Nombre del medicamento Indicaciones aprobadas por la FDA

Tipo de medicamento
Via de administracion

Triéxido de arsénico Indicado:

(Trisenox®) « En combinacidn con tretinoina para el tratamiento
Quimioterapia de adultos con casos de diagndstico reciente de
Intravenosa (IV) leucemia promielocitica aguda (APL en inglés)

de bajo riesgo caracterizada por la presencia de
la translocacion t(15;17) o la expresion del gen
PML/RARa

« Para la induccidn de remision y la consolidacion en
pacientes con leucemia promielocitica aguda cuya
enfermedad es refractaria a —o ha reaparecido
después de— quimioterapia con retinoides y
antraciclinas, y cuya enfermedad se caracteriza
por la presencia de la translocacion t(15;17) o la
expresion del gen PML/RARa

Informacion y recursos

LLS ofrece informacidn y servicios de forma gratuita para los pacientes y familias
afectados por los distintos tipos de cdncer de la sangre. En esta seccién se
enumeran diversos recursos que le podrian resultar de ayuda.

Para obtener informacién y ayuda

Consulte con un Especialista en Informacién. Los Especialistas en Informacién
de LLS pueden asistirlo durante el tratamiento del cancer y con los desafios
econdmicos y sociales correspondientes, y asimismo brindarle informacidn
precisa y actualizada sobre las enfermedades de la sangre, las opciones de
tratamiento y los servicios de apoyo. Nuestros Especialistas en Informacién son
trabajadores sociales y enfermeros altamente capacitados y especializados en
oncologia. Se disponen de servicios linglisticos (interpretacion y traduccion).
Comuniquese con ellos o visite nuestro sitio web para obtener mas informacion.

O Llame al: (800) 955-4572 (Lun-Vie, de 9 a.m. a 9 p.m., hora del Este)
O Correo electrdnico y servicio de chat en vivo: www.LLS.org/especialistas

Ensayos clinicos (estudios de investigacion médica). Hay investigaciones en
curso para desarrollar nuevas opciones de tratamiento para los pacientes. LLS
ofrece ayuda a los pacientes y cuidadores para que entiendan, identifiquen

y accedan a los ensayos clinicos. Los pacientes pediatricos y adultos y

sus cuidadores pueden consultar con nuestros enfermeros orientadores
especializados que los ayudaran a buscar opciones de ensayos clinicos y les
brindaran apoyo personalizado durante todo el proceso de un ensayo clinico.
Visite www.LLS.org/ensayos para obtener mas informacion.
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Consultas sobre la nutricidn. Programe una consulta individual gratuita con uno
de nuestros dietistas registrados, quienes cuentan con experiencia en nutricién
oncoldgica. Las consultas estdn disponibles para los pacientes con cualquier
tipo de cancer y sus cuidadores. Los dietistas pueden asistirlo brinddndole
informacion sobre las estrategias de alimentacidn saludable, el manejo de los
efectos secundarios y mas. Visite www.LLS.org/nutricion para obtener mds
informacion.

Materiales informativos gratuitos. LLS ofrece publicaciones gratuitas con fines
de educacion y apoyo. Visite www.LLS.org/materiales para consultar estas
publicaciones por Internet, o para pedir copias impresas que se envian por
correo.

Programas educativos por teléfono/Internet. LLS ofrece programas educativos
de forma gratuita por teléfono/Internet y video para los pacientes, cuidadores y
profesionales médicos. Algunos de los programas y materiales estan disponibles
en espafiol. Visite www.LLS.org/programs (en inglés) para obtener mds
informacion.

Asistencia econémica. A las personas con cancer de la sangre que retnen los
requisitos, LLS les ofrece apoyo econdmico para pagar las primas del seguro
médico y los copagos de medicamentos, asi como los gastos que no sean de
tipo médico, por ejemplo, para viajes relacionados con el tratamiento, comida,
servicios publicos, vivienda, etc. Llame o visite nuestro sitio web para obtener
mas informacion.

O Llame al: (877) 557-2672
O Visite: www.LLS.org/asuntos-financieros

Recursos para las familias. El cdncer de la sangre se presenta en una pequefia
cantidad de nifios. Las familias se enfrentan a nuevos desafios y el nifio, los
padres y los hermanos pueden necesitar apoyo. LLS dispone de muchos
materiales para las familias, entre ellos, un manual del cuidador, una serie

de libros infantiles, un libro de animacién para la evaluacién de emociones,

un calendario de borrado en seco, libros para colorear y una aplicacion para
colorear, un programa para la reintegracidn escolar y otros recursos. Llame o
visite nuestro sitio web para obtener mds informacion.

O Llame al: (800) 955-4572
O Visite: www.LLS.org/manual-para-las-familias

Podcast. La serie de podcasts llamada The Bloodline with LLS se ofrece para
recordarle que, luego del diagndstico, surge la esperanza. Escuche a pacientes,
cuidadores, defensores, médicos y otros profesionales de la salud hablar sobre
los diagndsticos, opciones de tratamiento, asuntos de calidad de vida, efectos
secundarios de los tratamientos, comunicacién entre pacientes y sus médicos
y otros temas importantes relacionados con la supervivencia. Visite
www.TheBloodline.org/TBL/espanol para obtener mas informacidn y suscribirse
para tener acceso a contenido exclusivo, enviar ideas y sugerencias de temas,
y conectarse con otros oyentes.
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Modelos en 3D. LLS ofrece imdgenes interactivas en 3D como ayuda para que
se visualice y entienda mejor el desarrollo de las células sanguineas, la terapia
intratecal, la leucemia, el linfoma, el mieloma, los sindromes mielodispldsicos,
los trastornos mieloproliferativos y las pruebas de imagenologia. Visite
www.LLS.org/3D (en inglés) para obtener mas informacion.

Aplicaciones mdviles gratuitas.

O LLS Coloring for Kids™ permite a los nifios (y adultos) expresar su creatividad
y también ofrece actividades para ayudarlos a aprender acerca del cancer de
la sangre y su tratamiento. Visite www.LLS.org/ColoringApp para descargarla
gratuitamente. La pagina web y la aplicacidon estén en inglés.

O LLS Health Manager™ lo ayuda a manejar las necesidades de salud al llevar
un registro de los efectos secundarios, medicamentos, alimentos, hidratacion,
preguntas para el médico y mas. La version en espafiol se llama Aplicacién
de Salud de LLS. Visite www.LLS.org/AplicacionSalud para descargarla
gratuitamente.

Lecturas sugeridas. LLS ofrece una lista de publicaciones seleccionadas que
estan recomendadas para pacientes, cuidadores, nifios y adolescentes. Visite
www.LLS.org/SuggestedReading (en inglés) para informarse mas.

Servicios lingliisticos. Informe al médico si necesita servicios de interpretacion
o traduccién porque el inglés no es su idioma principal, o si necesita otro tipo de
asistencia, tal como un intérprete del lenguaje de sefias. Estos servicios suelen
estar disponibles sin costo para los pacientes y sus familiares y cuidadores
durante las citas médicas y emergencias.

Conexidn con pacientes, cuidadores y recursos de la comunidad

Comunidad de LLS. Este sitio de reunién virtual es la ventanilla tUnica para
comunicarse con otros pacientes y recibir los recursos y la informacidn

mds recientes en relacién con el cdncer de la sangre. Puede compartir sus
experiencias con otros pacientes y cuidadores y obtener el apoyo personalizado
del personal capacitado de LLS. Visite www.LLS.org/community (en inglés) para
unirse.

Sesiones semanales de chat por Internet. Estos chats moderados pueden
ofrecer oportunidades para obtener apoyo y ayudar a los pacientes con cédncer y
sus cuidadores a comunicarse y compartir informacion. Visite www.LLS.org/chat
(en inglés) para obtener mas informacion.

Programas locales. LLS ofrece apoyo y servicios comunitarios en los Estados
Unidos y Canada, entre los que se incluye el Programa Primera Conexion® de
Patti Robinson Kaufmann (un programa de apoyo mutuo entre pares), grupos
de apoyo locales y otros recursos valiosos. Llame o visite nuestro sitio web para
obtener mas informacidn sobre estos programas o para comunicarse con el
personal de LLS en su region.

O Llame al: (800) 955-4572
O Visite: www.LLS.org/LocalPrograms (en inglés)
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Defensa y politica publica. En estrecha colaboracidn con dedicados defensores
voluntarios, la Oficina de Politicas Publicas de LLS eleva la voz de los

pacientes ante los funcionarios electos estatales y federales, la Casa Blanca,

los gobernadores estatales e incluso los tribunales. Juntos, abogamos por
tratamientos seguros y eficaces. Luchamos por politicas que faciliten a todos

los pacientes el acceso a la atencidon médica. Y, sobre todo, abogamos por la
esperanza de una cura. ;JDesea unirse a nuestros esfuerzos? Visite
www.LLS.org/advocacy (en inglés) para obtener mas informacion.

Otras organizaciones Uutiles. LLS ofrece una lista extensa de recursos para los
pacientes y sus familias. Hay recursos relacionados con la asistencia econdmica,
la orientacidn psicoldgica, el transporte y la atencién del paciente, entre otras
necesidades. Visite www.LLS.org/ResourceDirectory para consultar el directorio
(eninglés).

Ayuda adicional para poblaciones especificas

Personas que sufren de depresion. El tratamiento de la depresion tiene
beneficios para los pacientes con cdncer. Busque asesoramiento médico si su
estado de @nimo no mejora con el tiempo, por ejemplo, si se siente deprimido
todos los dias durante un periodo de dos semanas. Llame al Instituto Nacional de
la Salud Mental (NIMH, por sus siglas en inglés) o visite su sitio web para obtener
mds informacion.

O Llame al: (866) 615-6464

O Visite: www.nimh.nih.gov (escriba “depresidn” en la casilla de busqueda para
obtener enlaces a informacidn en espafiol sobre la depresion y su tratamiento)
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Términos médicos

ADN. Abreviatura de acido desoxirribonucleico, la molécula del interior
de las células que contiene la informacidn genética. El ADN se transmite
a las células nuevas durante el proceso de divisién celular. Un cambio
(mutacion) en el ADN puede causar la muerte celular, cambios en el
funcionamiento de la célula y, en algunos casos, cancer.

Agente alquilante. Tipo de medicamento quimioterapéutico que se
emplea en el tratamiento del cdncer. Estos medicamentos matan las
células cancerosas al dafiar su ADN, lo cual impide que se dividan
(reproduzcan).

Alotrasplante de células madre. Tratamiento que utiliza células madre
de un donante sano para restaurar la médula ésea que estd dafiada o
enferma después de que el paciente recibe dosis altas de quimioterapia
y/o radioterapia. Visite www.LLS.org/materiales para consultar la
publicacién gratuita de LLS titulada Trasplantes de células madre
sanguineas y de la médula dsea a fin de obtener mds informacion.

Analisis citogenético. Proceso de andlisis de la cantidad y el tamafio
de los cromosomas de las células. Sirve para detectar alteraciones
cromosdmicas y, en algunos casos, permite identificar los genes
especificos que han sido afectados. Estos hallazgos ayudan a los
médicos a diagnosticar tipos especificos de céncer de la sangre,
determinar qué enfoques de tratamiento emplear y vigilar la respuesta
que el paciente presenta al tratamiento.

Anemia. Afeccion en la cual la cantidad de glébulos rojos esta por
debajo de lo normal, lo que ocasiona una disminucion del flujo de
oxigeno a los érganos del cuerpo. La anemia grave puede causar
palidez, debilidad, fatiga y falta de aliento.

Anticuerpo. Tipo de proteina producida por las células sanguineas
en respuesta a un antigeno (sustancia que provoca una respuesta
inmunitaria especifica en el cuerpo). Los anticuerpos ayudan al
organismo a combatir los invasores que causan enfermedades en las
personas. También pueden producirse en el laboratorio con el fin de
emplearse en tratamientos contra el cancer.

Antigeno. Sustancia que provoca una respuesta inmunitaria en el
cuerpo, especialmente la produccién de anticuerpos. Entre los ejemplos
se incluyen alérgenos, sustancias quimicas, bacterias, virus y otras
sustancias que provienen del exterior del cuerpo. Las células del cuerpo,
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incluyendo las células cancerosas, también tienen antigenos en su
superficie que pueden causar una respuesta inmunitaria.

Antigeno leucocitario humano (HLA, por sus siglas en inglés). Tipo
de proteina de la superficie de las células que ayuda al organismo a
distinguir sus propias células de las extrafias. Los factores del sistema
de HLA se heredan de la madre y del padre. Los mismos conforman el
tipo de tejido de la persona, que varia de una persona a otra, y son un
factor sumamente importante en el alotrasplante de células madre (en
el cual las células provienen de un donante). Antes del trasplante, se
realiza la tipificacion tisular para determinar si las células del donante
son compatibles con las del receptor.

Antraciclina. Tipo de medicamento quimioterapéutico que se emplea
en el tratamiento de muchos tipos de cancer. El medicamento dafia el
ADN de las células cancerosas, lo cual hace que mueran.

ARN. Abreviatura de dcido ribonucleico, la molécula del interior de
las células que lleva a cabo las instrucciones del ADN para producir
proteinas.

Aspiraciéon de médula ésea. Procedimiento en el cual se extrae una
muestra liquida de médula dsea para que la examine un patdlogo. La
muestra suele extraerse del hueso de la cadera del paciente con una
aguja especial, después de administrar un medicamento para anestesiar
la zona. La aspiracidn y la biopsia de médula dsea pueden realizarse en
el consultorio del médico o en un hospital y normalmente se hacen al
mismo tiempo. A los nifios que se someten a este procedimiento se les
suele administrar sedantes o anestesia general.

Autotrasplante de células madre. Tratamiento en el cual se extraen
células madre del paciente, las cuales se almacenan y luego se
devuelven al cuerpo del mismo tras la administracion de un tratamiento
intensivo contra el cancer. Visite www.LLS.org/materiales para
consultar la publicacion gratuita de LLS titulada Trasplantes de
c€lulas madre sanguineas y de la médula osea a fin de obtener mas
informacion.

Basdfilo. Tipo de gldbulo blanco que tiene una funcidn en ciertas
reacciones alérgicas.

Bazo. Organo situado en la parte superior izquierda del abdomen,
justo debajo del lado izquierdo del diafragma. El bazo filtra la sangre,
almacena células sanguineas y destruye células sanguineas viejas. El
agrandamiento del bazo se denomina “esplenomegalia”.
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Biopsia. Procedimiento para extraer una muestra de células o tejido del
cuerpo para que la examine un patdlogo. El patélogo puede analizar

la muestra al microscopio o realizar otras pruebas con las células o el
tejido.

Biopsia de médula ésea. Procedimiento en el cual se extrae una
muestra de hueso que contiene médula dsea para que la examine un
patdlogo. La muestra suele extraerse del hueso de la cadera con una
aguja hueca especial, después de administrar un medicamento para
anestesiar la piel y el tejido de esa zona. La aspiracion y la biopsia de
médula ésea pueden realizarse en el consultorio del médico o en un
hospital y normalmente se hacen al mismo tiempo. A los nifilos que
se someten a este procedimiento se les suele administrar sedantes o
anestesia general.

Cariotipo. Representacion organizada de los cromosomas en las células
de una persona. El cariotipo muestra el tamafio, la forma y la cantidad de
cromosomas presentes en una muestra de células.

Célula blastica. Célula sanguinea inmadura (sin desarrollar).

Célula madre. Célula a partir de la cual se desarrollan otros tipos

de células. En la médula dsea, las células madre encargadas de la
formacion de sangre maduran hasta convertirse en glébulos rojos,
glébulos blancos y plaquetas. Las células madre se pueden extraer,
conservar y emplear en las terapias de células madre. Vea Célula madre
hematopoyética.

Célula madre hematopoyética. Célula inmadura que puede
desarrollarse para originar cualquier tipo de célula sanguinea,
incluyendo gldbulos rojos, glébulos blancos y plaquetas. También se
denomina “célula madre sanguinea”.

Células madre de cordén umbilical. Células madre extraidas de la
placenta y del cordén umbilical después del nacimiento de un bebé.
Estas células madre pueden infundirse en el torrente sanguineo para
reemplazar a las células madre dafladas o enfermas en los pacientes
que se someten a un trasplante de células madre.

Células sanguineas. Hay tres tipos principales de células sanguineas:

1) gldbulos rojos, que llevan oxigeno; 2) gldbulos blancos, que combaten
las infecciones; y 3) plaquetas, que son en realidad fragmentos celulares
que ayudan a detener los sangrados.
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Ciclo de tratamiento. Periodo de tratamiento (con radioterapia,
quimioterapia u otro tipo de régimen farmacoldgico) seguido de un
periodo de descanso para permitir que el cuerpo se recupere. Un ciclo
es el tiempo desde el inicio de un periodo de tratamiento hasta el inicio
del siguiente. Por ejemplo, la administracion diaria de quimioterapia
durante 1semana, seguida de 3 semanas de descanso, constituye un
ciclo de tratamiento.

Citometria de flujo. Prueba que sirve para evaluar ciertas caracteristicas
de las células en una muestra, entre ellas, el tamafio, la forma y la
presencia de marcadores tumorales en la superficie celular. Durante
esta prueba, las células fluyen a través de un instrumento denominado
“citdmetro de flujo”. Cuando las células pasan a través de su rayo laser,
aquellas con las caracteristicas especificas de determinados anticuerpos
se iluminan y de este modo pueden contarse.

Cloroma. Vea Sarcoma mieloide.

Conteo sanguineo completo (CBC, por sus siglas en inglés). Prueba

de laboratorio que sirve para medir la cantidad de glébulos rojos,
glébulos blancos y plaquetas en la sangre. Asimismo mide la cantidad
de hemoglobina (la sustancia de la sangre que lleva oxigeno) y el
hematocrito (la porcién de sangre completa formada por glébulos rojos).
También se denomina “hemograma”.

Corticosteroide. Clase de medicamentos que se emplean para reducir
la inflamacidn, la hinchazén y el dolor. En altas dosis, este tipo de
medicamento puede matar las células leucémicas y linfomatosas.

Cromosoma. Parte de una célula que contiene genes en un orden lineal.
Las células de los seres humanos tienen 23 pares de cromosomas.
Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion gratuita
de LLS titulada La genética a fin de obtener mas informacion.

Cumulo de diferenciacién (CD). Término que se usa junto a un nimero
para identificar proteinas especificas que se encuentran en la superficie
de las células y que ayudan a diferenciar un tipo celular de otro.
Comunmente se usa en su forma abreviada, por ejemplo, “CD20".

Delecién. En genética, cuando falta una parte de un cromosoma.

Efecto injerto contra leucemia (GVL, por sus siglas en inglés). Se da
cuando las células madre sanguineas trasplantadas de un donante (el
injerto) perciben a las células leucémicas del cuerpo del paciente como
extrafias y las atacan.
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Efecto tardio. Problema médico que no se presenta, o bien no se
observa, hasta afios después de terminado el tratamiento. Son ejemplos
de efectos tardios la aparicion de cdncer o enfermedad cardiaca que
estd relacionada con el tratamiento.

Enfermedad extramedular. Se presenta cuando las células leucémicas
forman tumores fuera de la médula dsea. Vea Sarcoma mieloide.

Enfermedad injerto contra huésped (GVHD, por sus siglas en inglés).
Enfermedad que se presenta cuando las células madre trasplantadas
de un donante (el injerto) atacan los tejidos del receptor (el huésped).
En la mayoria de los casos, la enfermedad afecta la piel, el higado, el
estémago y el tubo gastrointestinal del paciente. Visite
www.LLS.org/materiales para consultar la publicacién gratuita de
LLS titulada Enfermedad injerto contra huésped a fin de obtener mas
informacion.

Enfermedad residual minima/medible (MRD, por sus siglas en inglés).
Pequefia cantidad de células cancerosas que puede permanecer en

el cuerpo tras el tratamiento, incluso cuando parece que la sangre y la
médula ésea del paciente estan en condiciones normales. Estas células
cancerosas residuales solo pueden identificarse mediante técnicas muy
sensibles. Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion
gratuita de LLS titulada Enfermedad residual minima/medible a fin de
obtener mds informacion.

Ensayo clinico. Estudio de investigacion que se planifica y vigila
cuidadosamente para evaluar la eficacia de enfoques médicos nuevos
en pacientes. La meta de los ensayos clinicos para los distintos tipos
de cancer de la sangre es desarrollar tratamientos nuevos, mejorar la
calidad de vida y aumentar el tiempo de supervivencia. Un tratamiento
que ha demostrado ser seguro y eficaz en ensayos clinicos suele ser
aprobado por la Administracion de Alimentos y Medicamentos (FDA,
por sus siglas en inglés) de los Estados Unidos para su uso como
tratamiento estdndar de una determinada enfermedad si es mas eficaz
o tiene menos efectos secundarios que el tratamiento estdndar actual
para la enfermedad.

Eosindfilo. Tipo de glébulo blanco que se libera en el cuerpo ante las
infecciones y reacciones alérgicas.

Eritropoyetina (EPO). Hormona necesaria para la produccién normal de
glébulos rojos. Es producida principalmente por los riflones y se libera
a la sangre en respuesta a la disminucion de los niveles de oxigeno en
la sangre. Se disponen de medicamentos con eritropoyetina sintética,
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denominados agentes estimulantes de la eritropoyesis (ESA, por sus
siglas en inglés), que ayudan a estimular la produccion de gldbulos
rojos.

Factor de riesgo. Factor que, segun se ha establecido cientificamente,
aumenta las probabilidades de que una persona presente una
determinada enfermedad. Los factores de riesgo pueden clasificarse
en una de tres categorias: factores genéticos (heredados), factores
relacionados con el estilo de vida o factores ambientales.

FDA. Sigla en inglés que se usa para referirse a la Administracion

de Alimentos y Medicamentos de los Estados Unidos. La FDA es
responsable de asegurar la inocuidad, eficacia y seguridad de los
medicamentos, dispositivos médicos y el suministro de alimentos del
pais.

FLT3. Gen que produce una proteina, la tirosina quinasa 3 similar a fms,
que regula el desarrollo de las células sanguineas. Las mutaciones de
este gen pueden provocar la produccién excesiva de la proteina FLT3, lo
cual puede hacer que el cuerpo produzca demasiados glébulos blancos
inmaduros.

Ganglio linfatico. Estructura del tamafio de un frijol que forma parte del
sistema inmunitario del organismo. En todo el cuerpo existen cientos
de ganglios linfdticos que contienen grandes cantidades de linfocitos,
un tipo de glébulo blanco, que ayudan a combatir las infecciones y
enfermedades.

Gen de fusién. Gen formado cuando se unen partes de dos genes
distintos. Los genes de fusion pueden darse en el cuerpo cuando parte
del ADN de un cromosoma se desplaza a otro cromosoma.

Globulo blanco. Tipo de célula sanguinea que forma parte del sistema
inmunitario del cuerpo. Los cinco tipos principales de glébulos blancos
son: neutrdfilos, eosindfilos, basdfilos, monocitos y linfocitos. También se
denomina “leucocito”.

Globulo rojo. Tipo de célula sanguinea que contiene una proteina,
denominada hemoglobina, que lleva oxigeno desde los pulmones a los
tejidos del cuerpo. Los glébulos rojos constituyen alrededor del 40 al 45
por ciento del volumen de la sangre en las personas sanas. También se
denomina “eritrocito”.

Granulocito. Tipo de glébulo blanco que contiene muchas particulas
(grdnulos). Los neutrdfilos, eosindfilos y basdfilos son tipos de
granulocitos.
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Hematdlogo. Médico que se especializa en el tratamiento de las
enfermedades de la sangre.

Hematopatdlogo. Médico con capacitacion especial en la identificacion
de enfermedades de la sangre mediante el analisis al microscopio de
muestras de sangre, médula ésea, ganglios linfaticos y otros tejidos

del cuerpo y la realizacion de pruebas para determinar si las células
sanguineas son normales o no.

Hemoglobina. Sustancia de los gldbulos rojos que contiene hierro y
que lleva oxigeno a todo el cuerpo. La concentracion de hemoglobina
disminuye cuando se ve reducida la cantidad de glébulos rojos. Esta
afeccion se denomina anemia.

Hibridacion in situ con fluorescencia (FISH, por sus siglas en inglés).
Técnica que sirve para examinar los cromosomas anormales en

células y tejidos. Se incorporan fragmentos de ADN que contienen
moléculas fluorescentes a muestras de células o tejidos en un
portaobjetos. Cuando los fragmentos de ADN se unen a genes o
cromosomas especificos, se iluminan al examinarlos con un microscopio
especializado de “fluorescencia”. Esta prueba puede ser de ayuda para
diagnosticar algunos tipos de céncer, asi como planificar el tratamiento y
hacer un seguimiento de la eficacia del mismo.

Hongo. Organismo unicelular o multicelular que no es una planta ni un
animal. Son ejemplos de hongos el moho, las levaduras y las setas. Los
tratamientos contra el cancer pueden debilitar el sistema inmunitario,
lo cual a su vez puede aumentar el riesgo de que el paciente contraiga
infecciones por hongos (micéticas).

Incidencia. Ndmero de casos nuevos de una enfermedad diagnosticados
por afio.

Induccion. Primera fase del tratamiento que se da para reducir répida y
considerablemente la cantidad de células malignas en el cuerpo.

Inmunofenotipificacion. Procedimiento en el que se emplean
anticuerpos para identificar tipos especificos de células en funcién de
los antigenos (marcadores) en su superficie.

Inmunoterapia. Tipo de terapia que utiliza el sistema inmunitario de las
personas con el fin de combatir el cancer.

Intratecal. Término que denomina el espacio lleno de liquido que se
encuentra entre las finas capas de tejido que cubren el cerebro y la
médula espinal. En algunos casos (por ejemplo, cuando hay células
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leucémicas en el sistema nervioso central), los medicamentos se
administran directamente en el conducto raquideo. Este método de
tratamiento se denomina “terapia intratecal”.

Inversion. Anomalia genética que se presenta cuando un fragmento

de un cromosoma se desprende, se invierte y vuelve a unirse al mismo
cromosoma. Como resultado, el material genético se invierte y entonces
estd en un orden distinto. Visite www.LLS.org/materiales para consultar
la publicacién gratuita de LLS titulada La genética a fin de obtener mas
informacion.

Leucemia mieloide aguda relacionada con terapia previa. Se refiere a
la aparicion de leucemia mieloide aguda a causa de tratamiento en el
pasado con quimioterapia o radioterapia. En estos casos, la enfermedad
suele presentarse en los 7 afios a partir del tratamiento y es agresiva.
Estos casos son mas comunes en adultos que en nifios.

Leucocito. Vea Glébulo blanco.

Linfocito. Tipo de glébulo blanco que es importante para el sistema
inmunitario del cuerpo. Hay tres tipos principales de linfocitos:

1) linfocitos B (células B), que producen anticuerpos para ayudar a
combatir las infecciones; 2) linfocitos T (células T), que tienen varias
funciones, entre ellas, ayudar a los linfocitos B a producir anticuerpos;
y 3) células asesinas naturales (NK, en inglés), que pueden atacar las
células infectadas por virus o las células tumorales.

Medicamento citotdxico. Tipo de medicamento contra el cancer que
mata las células cancerosas o impide su division. Vea Quimioterapia.

Médula ésea. Tejido esponjoso en la cavidad central hueca de los
huesos, donde se forman las células sanguineas.

Mieloblasto. Tipo de glébulo blanco inmaduro que se desarrolla en

la médula dsea. Los mieloblastos se convierten en tipos de gldbulos
blancos maduros denominados “granulocitos” (neutrdfilos, basdfilos y
eosindfilos).

Monocito/macréfago. Tipo de gldbulo blanco que se produce en la
médula ésea. Algunos monocitos se desplazan a través de la sangre
a los tejidos del cuerpo, donde se convierten en macroéfagos. Los
macrofagos pueden combatir infecciones en los tejidos del cuerpo,
ingerir células muertas y ayudar a los linfocitos en sus funciones
inmunitarias.
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Mutacién. Cambio en la secuencia del ADN de una célula. Una mutacion
puede ser causada por un error en la division celular o por contacto con
sustancias del medio ambiente que dafian el ADN.

Neutrdfilo. Tipo de glébulo blanco y el principal tipo de fagocito (célula
que ingiere microbios) de la sangre. Asimismo es el tipo principal de
células que combaten las infecciones. Las personas con algunos tipos
de céncer de la sangre o las que han recibido un tratamiento contra

el cancer, tal como la quimioterapia, suelen tener una deficiencia

de neutrdfilos. Las personas con deficiencia de neutrdfilos son muy
susceptibles a las infecciones.

Neutropenia. Afeccidn en la cual la cantidad de neutrdfilos, un tipo
de glébulo blanco, estd por debajo de lo normal. Las personas con
deficiencia de neutrdfilos son susceptibles a las infecciones.

Oncologo. Médico con capacitacién especial en el diagndstico y
tratamiento del cancer.

Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Organismo de las Naciones
Unidas que se encarga de los principales problemas de salud en

el mundo. La OMS establece estdndares de atencién médica y
medicamentos, y publica articulos cientificos e informes.

Patélogo. Médico con capacitacion especial en la identificacion de
enfermedades mediante el andlisis de muestras de células y tejidos al
MiCroscopio.

Petequias. Puntos rojos o morados en la piel, del tamafio de una cabeza
de alfiler, causados por sangrados. Las petequias pueden ser un signo
de deficiencia de plaquetas.

Plaqueta. Fragmento celular pequefio e incoloro que ayuda a controlar
los sangrados. Las plaquetas son fragmentos de células grandes de la
médula 6sea denominadas megacariocitos. Las plaquetas se desplazan
hacia el lugar de una herida. donde se acumulan. La superficie pegajosa
de las plaquetas las ayuda a formar codgulos en el lugar de la herida y
detener el sangrado. También se denomina “trombocito”.

Plasma. Parte liquida de la sangre en la que se encuentran suspendidas
las células sanguineas, las plaquetas, las proteinas y varios otros
componentes sanguineos. También se denomina “plasma sanguineo”.

Predisposicion hereditaria. Riesgo mayor de que una persona presente
una enfermedad en funcién de los genes que ha heredado.
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Profilaxis del sistema nervioso central (SNC). Tratamiento que se
administra para reducir el riesgo de que las células leucémicas se
diseminen al sistema nervioso central (cerebro y médula espinal).

El tratamiento puede incluir quimioterapia intratecal (inyectada
directamente en el liquido cefalorraquideo, que ocupa el espacio entre
las capas de tejido que cubren el cerebro y la médula espinal), dosis
altas de quimioterapia por via intravenosa o radioterapia.

Pronéstico. Desenlace clinico probable o evolucidon prevista de
una enfermedad; la probabilidad de recuperacion o recaida de la
enfermedad.

Puncién lumbar. Procedimiento en el cual se introduce una aguja fina
en la columna vertebral para extraer liquido cefalorraquideo o para
administrar medicamentos anticancerosos en el sistema nervioso central
(SNC). También se denomina “puncién raquidea”.

Puncion raquidea. Vea Puncion lumbar.

Quimioterapia. Tratamiento que detiene la proliferacion de las células
cancerosas, ya sea matdndolas o deteniendo su division.

Radioterapia. Uso de rayos X y otras formas de radiacidn para tratar el
cdncer y otras enfermedades.

Reaccidn en cadena de la polimerasa (PCR, por sus siglas en inglés).
Prueba de laboratorio muy sensible que sirve para detectar y evaluar
algunas mutaciones genéticas y cambios cromosémicos que no
pueden verse al microscopio. Bdsicamente, es un método por el cual se
amplifican (aumentan) pequefias cantidades de fragmentos especificos
de ADN o ARN para que sea mas facil detectarlos y evaluarlos. Esta
prueba permite detectar una sola célula cancerosa en mas de 100,000
células sanguineas sanas.

Recaida. Reaparicion de una enfermedad después de un periodo de
mejoria.

Recurrencia. Reaparicion de una enfermedad después de que ha
estado en remision tras el tratamiento.

Refractario(a). Término empleado para describir una enfermedad que no
entra en remision ni mejora considerablemente tras el tratamiento.

Remision. Desaparicion de los signos y sintomas de una enfermedad,
normalmente tras el tratamiento.
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Reservorio subcutdneo. Pequefio dispositivo que facilita el acceso a una
via central (catéter). Sirve para extraer sangre y administrar tratamientos,
tales como liquidos intravenosos, medicamentos y transfusiones de
sangre. El reservorio subcutdneo se coloca debajo de la piel, por lo
general en el area del pecho. Esta unido a la via central, que es un tubo
flexible y delgado que se introduce en una vena grande. También se
denomina “puerto” de acceso venoso.

Resistencia/resistente (al tratamiento). Se da cuando las células
cancerosas siguen proliferando, incluso después de un tratamiento
intensivo. Las células cancerosas pueden ser resistentes al
medicamento al inicio del tratamiento, o pueden volverse resistentes
después de haber estado expuestas al medicamento por cierto tiempo.
También se denomina “resistencia farmacoldgica”.

Sarcoma granulocitico. Vea Sarcoma mieloide.

Sarcoma mieloide. Masa de células leucémicas mieloides que se
desarrolla fuera de la médula ésea. Puede presentarse debajo de la
piel o en otras areas del cuerpo y tal vez constituya el primer signo de

leucemia. También se denomina “cloroma”, “sarcoma granulocitico” y
“enfermedad extramedular”.

Secuenciacién de préxima generacién. Término que se refiere a varias
técnicas distintas de secuenciacion de genes que permiten examinar
rdpidamente tramos de ADN o ARN.

Sindromes mielodisplasicos (MDS, por sus siglas en inglés). Grupo de
tipos de cancer de la sangre en los cuales la médula ésea no produce
suficientes células sanguineas sanas y hay células anormales en la
sangre y/o la médula dsea. A veces los sindromes mielodisplasicos se
convierten en leucemia mieloide aguda.

Sistema inmunitario. Red compleja de células, tejidos y érganos que
funcionan juntos para defender al cuerpo de las infecciones.

Terapia de acondicionamiento. Terapia intensiva que sirve para
preparar al paciente para un trasplante de células madre. Puede incluir
quimioterapia y/o irradiacion corporal total.

Terapia de rescate. Tratamiento administrado a las personas con cancer
cuando la enfermedad no ha respondido a otros tratamientos.

Toxina. Sustancia de origen natural que es venenosa para las células.
Una toxina puede incorporarse a anticuerpos que, luego de su
administracidn al paciente, se unen a las células cancerosas y las matan.

Leucemia mieloide aguda en nifios y adolescentes

75



76

Transfusion. Procedimiento mediante el cual se infunde sangre
completa o componentes sanguineos en el torrente sanguineo del
paciente.

Translocacién. Anomalia genética en la cual un fragmento de un
cromosoma se desprende y se une a otro cromosoma. Los genes que
se encuentran cerca del lugar en el que ocurre la ruptura pueden verse
afectados, lo cual puede provocar problemas médicos. Vea Mutacion.
Ademds, visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion
gratuita de LLS titulada La genética a fin de obtener mds informacion.

Trasplante de células madre. Vea Alotrasplante de células madre y
Autotrasplante de células madre.

Trombocitopenia. Afeccion en la cual la cantidad de plaquetas en la
sangre estd por debajo de lo normal.

Via central. Tubo flexible que sirve para administrar medicamentos,
liquidos o productos sanguineos al cuerpo o para extraer muestras de
sangre. También se denomina “catéter venoso central”, o simplemente
“catéter”. Vea Reservorio subcutdneo.
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LEUKEMIA &
LYMPHOMA
SOCIETY"

Para obtener apoyo,

recurra a nuestros
Especialistas en Informacion.

El equipo de The Leukemia & Lymphoma Society© estd compuesto por
trabajadores sociales y enfermeros altamente capacitados y especializados
en oncologia. Estan disponibles por teléfono, correo electrénico y servicio de
chat en vivo de lunes a viernes, de 9 a.m. a 9 p.m. (hora del Este).

« Informacién y apoyo de forma
individual y personalizada sobre

. > Contactenos al
tipos de cancer de la sangre

, > 800.955.4572
« Orientacion sobre preguntas que
puede hacerle a su médico o en www.LLS.org/

. Consultas sobre recursos de especialistas
ayuda econdmica

(Se puede solicitar
servicios de interpretacion)

. Busquedas individualizadas de
ensayos clinicos

. Conexion a recursos


http://www.LLS.org/especialistas

LEUKEMIA &
‘ LYMPHOMA
SOCIETY"

Para obtener mds informacidn,
comuniquese con nuestros
Especialistas en Informacion al
800.955.4572 (se ofrecen servicios
de interpretacion a pedido).

The Leukemia & Lymphoma Society
3 International Drive, Suite 200
Rye Brook, NY 10573

La mision de la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, por sus siglas en inglés)
es curar la leucemia, el linfoma, la enfermedad de Hodgkin y el mieloma, y mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias. Para obtener mds informacién, visite www.LLS.org/espanol.
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