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INTRODUCCION

Trasplante autdlogo de médula dsea o células precursoras: Un manual médico y
educativo dentro de la serie de manuales para pacientes y familiares desarrollados por
The Bone Marrow Foundation. Nuestro objetivo es brindar educacién integral y recur-
sos para ayudar a los pacientes y familiares a obtener informacién sobre los proce-
dimientos del trasplante y todos los aspectos de los cuidados de seguimiento.

Este manual se basa en la premisa de que comprender lo que va a enfrentar, lo preparard
mejor para lidiar con ello. Lo ayudard a prepararse para lo que tiene por delante—fisica,
emocional y logisticamente. Los especialistas dicen que estar informado y tener expec-
tativas realistas sobre la terapia de trasplante pueden ayudarlo a manejar mejor las vueltas
que puedan ocurrir a lo largo del camino.

“Transplante autélogo de médula ésea o de células precursoras” es su mapa para el
proceso de trasplante. (Existe un manual separado disponible de The Bone Marrow Foun-
dation llamado Trasplante alogénico de/ médula dsea o de células precursoras). Ese manual
brinda informacién general sobre los procedimientos médicos, cuidados de soporte y
posibles complicaciones que pueden aparecer. NO busca ofrecer la informacién médi-
ca més actualizada o descubrir cada uno de los posibles escenarios que puedan resultar.
Tampoco encontrard en él indices o estadisticas de curacion especificas por enfer-
medad. Es preferible dejar esa parte en manos de su equipo de salud, quienes cuentan
con la informacién més actualizada. Este manual NO debe ocupar el lugar de las charlas con
sus médicos, pero debe utilizarse durante las conversaciones. Hemos incluido paginas en blan-
co en las que usted puede escribir sus preguntas y tomar notas a lo largo del proceso.

Es posible que tenga que enfrentar muchos desafios emocionales e interpersonales a lo
largo del tratamiento. En cada etapa, intente cuidar su mente tanto como su cuerpo. Es
importante buscar el apoyo de familiares y amigos, quienes van a desempefiar diferentes
roles. Usted conocera muchas personas nuevas—médicos, especialistas, enfermeras, traba-
jadores sociales, fisioterapeutas, consejeros, nutricionistas y pacientes de trasplante de
médula dsea— algunos de los cuales ya han pasado las experiencias y otros que estdn a
punto de pasar por un trasplante. Converse con ellos. Aprenda de ellos, pero recuerde
que una experiencia nunca es igual para dos eprsonas. Aproveche los recursos disponibles
en su centro de trasplantes. Pida ayuda cuando la necesite. Puede ser ttil que lleve un
pequefio cuaderno a todas sus citas para llevar un registro de sus preguntas y respuestas y
de toda la nueva informacién que reciba.

Existen muchos pasos para un trasplante. El orden de los procedimientos individuales
puede variar de acuerdo con el hospital, el tipo de tratamiento y al enfermedad. Sin
embargo, una vision general del proceso puede ser util para permitir que usted, sus fami-
liares y las personas que brindan cuidados estén emocional, fisica y logisticamente
preparados para el tratamiento que vendrd. Cada paso en su tratamiento médico presen-
tard nuevos desafios a su cuerpo y su mente. Al mismo tiempo, cada uno de los pasos
sucesivos lo acercard a su meta.



1. Informacién general: Conceptos bésicos sobre trasplante de médula 6sea (TMO) o

de células de precursoras (TCP)

Entrando al transplante

A

El regreso a casa

Nota para los padres de nifios que
seran sometidos a un trasplante

Las necesidades de los nifios son Unicas
y requieren especial atenciéon en el
momento de una enfermedad. Este
manual esta escrito para pacientes
adultos, pero la informacién que brin-
da le sera igualmente util si el paciente
es su hijo, y se convertird en un benefi-
cio para el nifo. Usted debera ser la
persona de soporte, defensor de los
derechos y encargado primario de su
hijo a lo largo de todo el proceso de
tratamiento; el nifo seguird sus indica-
ciones. Esta guia lo ayudard a com-
prender lo que enfrentard y cémo
puede verse afectada su familia.

No deben pasarse por alto los efectos
del TMO/TCP en los hermanos. El pro-
ceso del tratamiento y los cambios que
provocara en los roles y rutinas dentro
del hogar pueden ser dificiles de
entender para otros nifios, y pueden
originar cualquier cantidad de reac-

Planificacién y preparacion previa al trasplante

Después del trasplante: Una segunda oportunidad en la vida

ciones emocionales, desde reprimir la
expresion de sus emociones, hasta sen-
timientos de celos, culpa o responsabili-
dad. La ho-nestidad y la franqueza,
reforzadas por una comunicacién entre
los miembros de la familia clara y
apropiada para la edad, son determi-
nantes para identificar y manejar ade-
cuadamente estas reacciones. Los
hermanos deben comprender que no
tienen ninguna responsabilidad por la
enfermedad de sus hermanos, y que
ellos no pueden “contagiarse” la
enfermedad. Los hermanos donantes
requieren atencion especial para
manejar los potenciales sentimientos
destructivos de responsabilidad o culpa
asociados con la donacién de médula
6sea, especialmente si el receptor desa-
rrolla complicaciones.

Toda su familia estara involucrada en el
tratamiento. Obtener el apoyo que
usted y su familia necesitan, puede
contribuir a aliviar el estrés que siente.



L. INFORMACION GENERAL: CONCEPTOS BASICOS SOBRE TRASPLANTE DE
MEDULA 0SEA (TMO) o pE cELuLAS DE PRECURSORAS (TCP)

La médula dsea es un tejido suave y esponjoso encontrado dentro del hueso. Toda la
sangre comienza como células precursoras, “células madre”, producidas en la médula
Osea. Las células precursoras se desarrollan para convertirse en uno de los tres tipos de
células sanguineas maduras —globulos rojos, globulos blancos y plaquetas— y entran al
torrente sanguineo. Los glébulos rojos transportan el oxigeno por todo el organismo.
Los glébulos blancos defienden al cuerpo de las infecciones. Las plaquetas hacen que
la sangre coagule. Los huesos de la cadera, el térax (esternén) y la pelvis contienen la
mayor cantidad de médula 6sea y de células precursoras.

También existen algunas células precursoras circulando en el torrente sanguineo. Estas
son denominadas células precursoras de sangre periférica (PBSC, por sus siglas en
inglés). Los métodos mejorados de recoleccién y almacenamiento de células precur-
soras de sangre periférica han hecho de ellas una fuente cada vez més importante de
células precursoras para cierto tipo de trasplantes (especialmente para los TMO/TCP
autologos).

Funciones de las células san- blancos y cada uno tiene un papel
guineas especifico en la destrucciéon de sustan-

, . cias “extrafas”.
Las células precursoras dan origen a

todas las células sanguineas. Cada una LOS globulos rojos, también llamados
se divide para formar una nueva célula eritrocitos, contienen hemoglobina, una
precursora o se transforma en una célu- Proteina que transporta oxigeno desde
la madura: glébulo rojo, glébulo blanco los pulmones al resto de las células del
o plaqueta. cuerpo.

Los globulos blancos, también Las plaquetas son células pegajosas,
llamadosleucocitos, son un compo- €n forma de disco, que permiten que la
nente clave en el sistema inmunitario, Sangre coagule adecuadamente, lo
la defensa del cuerpo contra infec- cual previene las hemorragias excesi-
ciones, virus y otras amenazas. Existen Vas-

muchos tipos diferentes de gldébulos

La idea basica detras del TMO/TCP es permitir que altas dosis de quimioterapia y/o
radioterapia maten a las células que se estin reproduciendo rapidamente en el cuerpo
para dejar lugar a células nuevas y sanas. Asi como otras células del organismo, las célu-
las cancerosas se dividen rapidamente. Aunque estos tratamientos se encuentran entre
las armas maés efectivas contra muchas formas de céncer, ellos no tienen una punteria
exacta y no pueden ser dirigidos solamente a las células enfermas. Como resultado,
muchas células normales que se dividen rapidamente, incluyendo las células precursoras,
también son destruidas durante el tratamiento. Por lo tanto, el “rescate” con médula dsea
o células precursoras trasplantadas permite al paciente producir nuevas células sanguineas
para reemplazar a las que fueron destruidas durante el tratamiento.



Existen dos tipos de trasplantes de médula ésea o células precursoras:
alogénico (un donante aporta la médula o las células precursoras) y autdlogos (se
utiliza la médula dsea o las células precursoras del mismo paciente). Un trasplante
singénico es un tipo de trasplante alogénico de médula dsea o células precursoras
provenientes de un gemelo idéntico.

Existen varios factores que determinan el tipo de TMO/TCP para usted, entre los que
se encuentran el tipo de enfermedad, su edad y salud general y la disponibilidad del
donante. Este manual se concentra en los transplantes autdlogos y, por extensidn,
singénicos.

(Por favor, note: Esta seccion estd destinada a brindarle una vision general, NO una
lista integral de enfermedades tratadas con TMOITCP.)

Continua investigdndose el TMO/TCP como tratamiento para varias enfermedades y
sus usos terapéuticos parecen estar en aumento. Uno de sus primeros usos fue el
tratamiento de la leucemia y el linfoma, cinceres que afectan a los glébulos blancos.
Actualmente, muchos especialistas consideran al TMO/TCP como el tratamiento
estandar para estos canceres. También se considera tratamiento estdndar para el neu-
roblastoma, un tipo de cincer cerebral que ocurre con mas frecuencia en nifios, el
mieloma multiple, un cincer de médula ésea y otras enfermedades no cancerosas como
anemia y drepanocitosis (anemia de células falciformes). EI TMO/TCP también se
encuentra en estudio como tratamiento para el cincer de mama, pulmén y ovario,
tumores de células germinales, y otras numerosas enfermedades menos comunes en
nifios y adultos. Ademds, el TMO/TCP puede utilizarse para tratar efectivamente
cénceres que se hayan diseminado de un lugar del cuerpo a otro, que no puedan remo-
verse quirurgicamente o que no hayan respondido a otros tratamientos.

También se utiliza el trasplante en muchas enfermedades no cancerosas, como las que
afectan la sangre o el sistema inmunitario. Estas patologias incluyen enfermedades de
inmunodeficiencia combinada severa (SCID - severe combined immunodeficiency dis-
ease), drepanocitosis y varios tipos de anemia, tales como la anemia aplésica, la anemia
de Fanconi y enfermedades autoimmunes.



Informacion general: Consejos para
saber mas

En esta era de Internet, es mas facil que
nunca tener acceso a informacién y o-
rientacion médica sélida que sea com-
prensible. También es posible perderse
en un mar de informaciéon que puede
ser imprecisa o desactualizada. Presen-
tamos a continuacién algunos consejos
para juntar informacién dentro o fuera
de Internet. (Hoy en dia, la mayoria de
las bibliotecas ofrece acceso gratuito a
Internet, y puede ser que su centro de
transplante brinde este servicio u
ofrezca acceso a una biblioteca médica
que lo haga.) Un buen lugar para
comenzar su investigacion es la pagi-
na web de The Bone Marrow Founda-
tion (www.bonemarrow.org), que a su
vez puede conducirlo a otros recursos.

Consejos para obtener informacion

e Utilice a su equipo médico. Ellos
deben estar capacitados para
brindarle informacion médica
sobre su enfermedad y tratamien-
to, asi como para orientarlo hacia
otros recursos.

e Comience un cuaderno o una car-
peta de archivos con noticias e
informaciones sobre su enfer-
medad y tratamiento.

e Guarde en la carpeta cualquier
articulo relevante que lea, asi
como la informacion proveniente
de sus médicos o de grupos de
pacientes. Si alguien le hace un
comentario, Como un consejo para
lidiar con las nauseas, o si ve algo
en televisién, tome nota y guarde-
lo en el cuaderno o el archivo.

Puede ser util organizar la infor-
macioén en subcategorias, tales
como “Informacién general sobre
la enfermedad”, "Apoyo y recur-
sos”, “Manejo de efectos cola-
terales”, etc.

Los grupos de apoyo y las organiza-
ciones de defensa de los derechos
de los pacientes suelen ser exce-
lentes fuentes de informacion ac-
tualizada y precisa (ver la "Guia de
recursos” en la pagina 35). Algunos
también pueden tener “position
papers”, informes, resimenes o
antecedentes de tratamientos en
investigacion u otros aspectos con-
troversiales sobre los cuidados.

Visite una libreria grande y reivse
la seccion de libros sobre su condi-
cién, asi como la secciéon de auto-
ayuda para encontrar libros sobre
como enfrentar una enfermedad.
También puede hacerlo a través de
Internet. Por favor, vea la “Guia de
recursos” (pagina 35).

Converse con otras personas sobre
su situacion. Visite grupos de
apoyo o solicite en su centro de
trasplante nombres de personas
que hayan pasado por un
TMO/TCP. Muchos grupos de
pacientes, incluso The Bone Mar-
row Foundation, tienen programas
paciente-paciente que lo pondran
en contacto con otros sobre-
vivientes. Tenga presente que cada
paciente puede experimentar el
mismo tratamiento en formas leve-
mente diferentes.



Preguntas fundamentales

Existen algunas preguntas que usted
querra respondidas, bien sea a través
de sus propias investigaciones o a
través de su médico. La siguiente lista
puede ser Util en la creacién de sus
propias preguntas para consultar con
su médico.

¢Cudles son los beneficios de este
tratamiento?

¢Cudles son los riesgos y los efec-
tos colaterales?

¢ Qué puede hacerse si ocurren
efectos colaterales?

¢Cuanto tiempo estaré en el hospi-
tal sin poder trabajar o estudiar?

¢En qué forma deberé cambiar mis
actividades normales y por cuanto
tiempo?

¢Cudnto me costara el tratamien-
to?

¢Mi seguro lo pagard? En caso
contrario, ¢Existe ayuda financiera
disponible?

¢Tendré que permanecer lejos de
casa? En caso afirmativo, ; Cuando
podré regresar a casa?

¢Con qué frecuencia necesitaré
chequeos médicos?



2. DONACION DE MEDULA OSFA Y CELULAS PRECURSORAS

Donar médula dsea es un procedimiento relativamente simple que presenta pocos riesgos.
Las complicaciones son raras. Generalmente, este procedimiento se realiza con anestesia
general. Puede requerir una o dos noches en el hospital o ser realizado en forma ambula-
toria. Como los procedimientos varian, el hospital donde serd donada la médula sea le
brindard los detalles, incluyendo cualquier instruccién preoperatoria especifica (por ejem-
plo, restricciones alimenticias si va a emplearse anestesia general).

La médula dsea se extrae insertando una aguja en un hueso grande a través de la piel.
La obtencién de entre medio litro y un litro y medio de médula y células sanguineas
suele requerir aproximadamente una hora, y esa cantidad apenas representa una
pequefia proporcidn de las reservas totales de médula dsea. Luego, la médula recolecta-
da se procesa para retirar cualquier residuo de hueso u otro tejido innecesario y se alma-
cena hasta el momento del trasplante.

Usted se recuperara totalmente del procedimiento en tan sélo algunos dias. El proble-
ma mas comun es sensibilidad o dolor en el lugar de la incisién, y suele tratarse con
analgésicos. También puede haber un poco de rigidez o hematomas. También es posi-
ble, aunque poco frecuente, que aparezca una leve infecciéon o una pequefia hemorra-
gia en el sitio de la incision.

Algunas veces, la médula dsea se “depura” para reducir las posibilidades de que con-
tenga células cancerosas. Al reducir las probabilidades de células cancerosas, el riesgo
de recaidas después del trasplante también pueden reducirse. Existen dos tipos de téc-
nicas para depurar médula 6sea. Uno utiliza quimicos conocidos por su toxicidad para
las células cancerosas; el otro, utiliza proteinas especiales que se unen a las células can-
cerosas y las van rompiendo.

La posibilidad de que su médula sea depurada o no dependerd del tipo de cdncer u otra
enfermedad que padezca y del centro de trasplantes. Su equipo de salud puede darle
mas detalles sobre la donacién de médula 6sea y la depuracion.

Las células precursoras de sangre periférica estan recolectindose cada vez més para susti-
tuir a la médula dsea en todo tipo de trasplantes. Esta practica suele ser mds comun en
los trasplantes aut6logos. Las PBSC se recolectan por medio de un procedimiento re-
lativamente simple llamado aféresis, el cual parece una transfusion de sangre. La san-
gre, incluyendo las células precursoras circulantes, se obtiene de una vena grande en el
brazo o a través de una via central transitoria, dependiendo de los procedimientos del
hospital y de su condicién fisica.

Seguidamente, la sangre se hace pasar por una méquina denominada separadora de célu-
las sanguineas, que distingue la pequefia fraccién de células precursoras en el to-rrente
sanguineo de todas las demas células de la sangre. Se recolectan las células precursoras
y las células restantes se devuelven a su sangre. La aféresis requiere més tiempo que la
cosecha de médula ésea porque hay menos células precursoras circulando en el torrente



sanguineo que en la médula 6sea. Este procedimiento puede realizarse con internacién,
que implica la admision al hospital, o en forma ambulatoria. Suele llevar entre dos y
cuatro horas y puede repetirse varios dias.

Se estan explorando algunas estrategias que ayuden a “movilizar” las células precurso-
ras—para inducirlas a abandonar la médula 6sea y entrar al torrente sanguineo—con el
objetivo de hacer que la aféresis sea més eficiente. Un método que se utiliza cada vez
mas es el tratamiento previo con factores de crecimiento, que estimulan la produccion de
células sanguineas. Se demostré que dos de los factores de crecimiento més estudia-
dos, factoresestimulantes de colonias e interlenquinas, aumentan el volumen de células pre-
cursoras en la sangre. Si estd considerando un trasplante de PBSC, puede consultar a los
meédicos de su hospital sobre el uso de factores de crecimiento.



3 PrantF ICACIéN Y PREPARACIéN ANTES DEL TRASPLANTE

Esta seccion estd destinada a ayudarlo a comprender qué implican la planificacion y la
preparacién para el trasplante de médula ésea o células precursoras (TMO/TCP). (El
orden exacto de los eventos puede variar de acuerdo con el centro de tratamiento, por
lo que la informacién que le ofrecemos debe considerarse apenas como una guia ge-
neral.) Si sabe qué esperar, es objetivamente optimista sobre el proceso y aprende a usar
efectivamente estrategias para enfrentar la situacidn, tales como solicitar apoyo y con-
trolar el estrés, usted puede tener un papel activo en el cuidado de su bienestar emo-
cional y su salud fisica.

Habra un gran nimero de detalles que debera trabajar con su equipo de trasplante. Cada
situacion es tnica y cada dentro de trasplantes tiene sus propias directrices, por lo que las
especificaciones de los procedimientos y los detalles logisticos pueden variar. La veloci-
dad a la que ocurran las cosas dependerd también de su caso.

En muchos centros se le asignard un coordinador de trasplante. El coordinador, que
puede ser una enfermera, un trabajador social o cualquier otro profesional de la salud,
probablemente se encuentre con usted al inicio del proceso y continue trabajando con
usted durante todo el trasplante y los cuidados de seguimiento. Es muy comun olvidar
cosas cuando se estd estresado o distraido. Es una buena idea que alguien lo acompafie a
sus citas. Elija una persona que le resulte confortante y que pueda comprender la charla.
Puede utilizar las paginas en blanco de este libro para tomar notas y escribir sus pregun-
tas, o llevar un grabador.

Usted deberd concertar horarios para las evaluaciones y pruebas previas al trasplante, la
admision al hospital, el régimen de acondicionamiento y para el propio trasplante. Su
equipo de salud lo ayudara con ésto. Tal vez desee llevar un diario o calendario especial
para citas médicas y recordatorios.

Preguntas para hacer e ;Cuanto tiempo permanecera hos-

I 5
Le presentamos algunas preguntas que Rilglizads

deseara aclarar con su coordinador de * ;Qué debe hacerse antes de su
trasplante si aun no tiene las respues- hospitalizacion?
tas. Utilice las paginas en blanco de

e ;Cual serd el cronograma de pro-

este folleto para anotar las preguntas cedimientos después de su

adicionales en la medida en que se le admisién?
ocurran. Algunas preguntas solamente

. . e En qué consistira su régimen de
podran responderse a medida que pro- ¢Enq 9

gresa el trasplante tratamiento y cudles son los efec-

tos colaterales asociados?

Continuacion . . .
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Preguntas para hacer (continuacion) e ;Hay alojamiento disponible para

miembros de la familia?
e ;Qué servicios de apoyo y ori-

entacién hay disponibles? ;Es O LRy ESrEes et gUEITESiE

necesario pedir citas? disponibles (si tiene nifios

pequefos)?
e ;Qué tipo de material educativo

. o O .
puede ofrecer el hospital sobre ¢Cuales son las restricciones para

L ital?
sus procedimientos de trasplante? lo que puede llevar al hospital?

e ;Cual es la politica de visitas?

El trasplante de médula sea o células precursoras (TMO/TCP) presenta aspectos emo-
cionales y psicoldgicos complejos que afectan en alguna medida a todas las personas. Hay
factores relacionados con el procesos del trasplante que pueden producir un impacto en su
salud emocional, entre ellos: interrupciones en las tareas cotidianas (ej., abandonar sus
roles familiares habituales o hacer una pausa en su trabajo o estudios), expectativas poco
realistas sobre el tiempo o la probabilidad de regreso a la “normalidad” o condiciones clini-
cas como depresién o tristeza, que son comunes y pueden tratarse con asistencia psi-
colégica y/o medicacién.”

Cada vez mas estudios indican que estos factores psicosociales tienen un papel significati-
vo en la recuperacién tras un TMO/TCP y en la readaptacién a largo plazo a la vida. Si
comprende qué pueden ser algunos de estos problemas y aprende estrategias para mane-
jarlos, usted y su equipo de salud estarin mejor equipados para evitar que ellos interfieran
con su tratamiento. Tomar medidas positivas para preservar su salud emocional también
puede reducir el estrés bajo el que se encuentra y facilitarle el manejo de su enfermedad.
Los pasos positivos pueden incluir unirse a un grupo de apoyo, adquirir habilidades en res-
olucién de problemas para los efectos colaterales del tratamiento (ej., control de las nause-
as o la fatiga), utilizar técnicas para el control del estrés (como respiraciones profundas) o
buscar asistencia psicoldgica. Existen algunas evidencias de que “intervenciones” de este
tipo, que incluyen yoga y guia con iméigenes, pueden realmente mejorar la supervivencia
del cancer.’ Las terapias naturales, como vitaminas y otras hierbas, deben ser cuidadosa-
mente examinadas por su equipo de salud. En algunos casos, estos complementos pueden
ser dafiinos para usted durante y después de un tratamiento con TMO/TCP. Lo que siente
y cémo lo enfrenta son situaciones unicas para usted.

La siguiente tabla menciona una serie de factores que, de acuerdo con nuestros especialis-
tas, se asocian con un “buen” manejo psicoldgico. Incluye también medidas especificas que
usted puede tomar.



2
Recursos

Expectativas realistas sobre
TMO/TCP.

Apoyo psicosocial ofrecido por
su sistema personal de apoyo y su
equipo médico antes, durante y
después de la hospitalizacion.

Recursos individuales para
enfrentar el proceso, incluyendo
su nivel de optimismo, flexibili-
dad (ej., para adaptarse a las cir-
cunstancias cambiantes) y el uso
de meditacién y otras técnicas de
relajacion.

Disponibilidad de una o varias
personas que le brinden
apoyo primario, con las que
puede contar durante la hospital-
izacion y el cuidado domiciliar,
como un cényuge, padre, her-
mano o amigo cercano.

Su acceso a a los recursos profe-
sionales de apoyo psicosocial
antes, durante y después del
trasplante.

Cuidados de seguimiento
después del alta del centro de
trasplante.

Medidas que puede tomar para preservar su salud emocional

Qué puede hacer

Tenga expectativas realistas sobre su trasplante: aprenda
sobre el proceso para poder entender lo que esta
enfrentando. Acepte que existen serios riesgos y compare-
los con los beneficios. Recuerde que después del trasplante
necesitara tiempo para readaptarse a su vida habitual y
que pueden haber cambios.

Busque fuentes de apoyo psicosocial en su centro de
trasplante, en la comunidad y en las organizaciones de
pacientes. Los grupos de apoyo y las redes de pacientes en
las que pueda conversar con otras personas que recibieron
trasplantes pueden ser beneficiosos. En el caso de que los
recursos disponibles en su centro no cubran sus necesi-
dades, pidale a su equipo de salud que le indique otros
mas apropiados.

Aprenda y practique buenas técnicas para enfrentar situa-
ciones dificiles.

e Lea libros inspiradores escritos por personas que
pasaron por trasplantes exitosos o converse con ellos.

e Controle su estré a través de respiraciones profundas,
visualizacién, meditacion u otras técnicas de relajacion
que funcionen para usted.

e Concéntrese en algo que lo ponga en control, como
su actitud o comunicarse con su equipo de salud.

e Comience un diario.

Encuentre una o varias personas con cuya presencia pueda
contar a lo largo de todo el proceso. Usted necesitara
apoyo en diferentes niveles; por ejemplo, puede necesitar
que un amigo o vecino le brinde apoyo logistico para bus-
car a sus hijos en el colegio, asi como un apoyo emocional
intimo de su pareja o de sus padres para ayudarlo a lidiar
con sus miedos y frustraciones.

Pregunte a sus médicos donde puede encontrar un profe-
sional con el que se sienta cdmodo—bien sea un psicélogo,
psiquiatra, terapeuta o consejero espiritual.

Antes del alta, asegurese de haber comprendido clara-
mente los cuidados de seguimiento necesarios y las com-
plicaciones que puede encontrar a largo plazo.
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En afios anteriores, las personas que necesitaban un TMO/TCP tenian pocas opciones
sobre el lugar al que podian recurrir para el trasplante. Actualmente, se realizan alrededor
de 15.000 TMO/TCP anualmente, en cerca de 300 centros de los Estados Unidos y
Canad4." Como resultado, usted tiene més opciones disponibles y puede elegir el centro
de trasplantes que mejor se adapte a sus necesidades.

Existen varias consideraciones que deben afectar su decisién (vea mas adelante “Aspectos
a considerar en la eleccién del centro para TMO/TCP”). Vale la pena investigar un poco,
empezando con su médico. Algunos directorios ofrecen una lista de centros de trasplante.
Conversar sobre sus experiencias con personas que han pasado por un TMO/TCP puede
ayudarlo a identificar las cualidades que busca en un hospital. También es una buena idea
que converse con los coordinadores de trasplante, enfermeras o médicos en los centros
que estd considerando para que tenga una idea de sus capacidades. Si es posible, visite el
centro de tratamiento antes de su admision.

Aspectos a considerar en la eleccion ¢ Disponibilidad de otros miembros

del centro para TMO/TCP® del equipo de salud

Centro de trasplante Consideraciones financieras

* Afos de experiencia realizando * Costo del tratamiento
trasplantes e Experiencia en el trato con empre-

e Numero de trasplantes realizados sas aseguradoras

¢ Tipo de trasplantes realizados e Servicios de asistencia financiera

e Protocolo para el plan de e Tarifas de los contratos de seguros
tratamiento: tratamiento en estu- para TMO/TCP

dio o estandar Seguimiento a largo plazo

¢ indice de éxito para su enfermedad Apoyo para su médico de

Apoyo del equipo de trasplante referencia

e Capacitacion médica en TMO/TCPy  * Disponibilidad para responder sus

tipo de entrenamiento especializa- preguntas

do Otras consideraciones

* Equipo de enfermeria con experi- e Para nifios, especializacion pediatri-
encia ca y programas para nifios
* Relacién enfermera-paciente no e Métodos para identificar poten-

mayor de 1:2 (segun las directrices
de la American Society of Clinical
Oncologists)

ciales donantes

e Cercania de su casa (cuando tiene

la opcién)
e Disponibilidad y calidad de los sevi-

cios de apoyo psicosocial



Su centro de trasplante necesitara saber si el TMO/TCP est4 cubierto por su seguro de
salud. Las empresas de seguros de salud pueden rehusarse a pagar un trasplante, debido
a que aun es un tratamiento en investigaciéon para muchas enfermedades. Su asegu-
radora puede negarse a cubrir el TMO/TCP, atn siendo un tratamiento aceptado. Sin
cobertura, el costo de un TMO/TCP puede ser prohibitivamente costoso. Sin embar-
g0, los especialistas legales dicen que no hay necesidad de entrar en pénico si se le niega
la cobertura para el TMO/TCP. Usted tiene derechos y recursos. Converse con su
equipo de salud para evaluar cudles son sus opciones, consulte a un abogado que se
especialice en esta drea o entre en contacto con grupos de pacientes para obtener infor-
macién. Por favor, revise también la “Guia de recursos” (pégina 35) para encontrar
fuentes de infromacién sobre cobertura de seguros.

Su salud fisica al entrar en un trasplante es un factor determinante del resultado. Ob-
viamente, su salud general depende de muchos factores, que incluyen la severidad de
su enfermedad, pero usted debe tratar de alimentarse bien, ejercitarse y hacer lo que esté
a su alcance para mantener su cuerpo en las mejores condiciones fisicas posibles antes
del trasplante. Trabaje con su médico y fisioterapeuta para desarrollar un plan de ejer-
cicios que se adapte a usted y su estado de salud.

El ejercicio regular le brinda muchos beneficios fisicos y emocionales y serd una parte
importante de su recuperacién. Trate de adquirir el habito de practicar alguna actividad
todos los dias. Caminar es una opcion excelente para casi todas las personas.

Antes de su admision al hospital, ingiera comidas sanas y balanceadas con abundantes
proteinas, vitaminas y minerales. Los problemas digestivos son comunes después del
régimen de acondicionamiento para el trasplante por los efectos de la quimioterapia y
la radiacién sobre el tracto gastrointestinal. Tal vez no pueda ingerir alimentos sélidos por
un tiempo; en ese caso, serd alentado a comer cosas como gelatina, huevos, etc. Si es
necesario, puede recibir fluidos nutritivos por via intravenosa. (Pregunte a su médi-
co si existe alguna restriccién dietética inmediatamente antes de la admisién o las
pruebas.) Las frutas y vegetales frescos, asi como otros alimentos, pueden estar limita-
dos un tiempo después del tratamiento debido al riesgo de infecciones, por lo que la
etapa previa al trasplante es un buen momento para disfrutarlos.

La mayoria de los pacientes perdera casi todo su cabello durante el régimen de acondi-
cionamiento previo al transplante. Muchos pacientes han pasado por esto en quimiote-
rapias o radiaciones anteriores. La pérdida del cabello puede ser una experiencia
traumatica, tanto si es la primera vez como si le ha ocurrido antes.

Muchos pacientes deciden cortarse el cabello corto antes de comenzar el trasplante.
Esto sirve para dos cosas: facilita su cuidado y puede ayudar a que el inicio de la caida
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sea menos impresionante. Cortar su cabello no eliminard el estrés de perderlo, pero
muchos pacientes sienten que les ayuda.

En este momento, es importante considerar el uso de una peluca. Algunos pacientes
prefieren decidir en este punto si desean usar una peluca o no y comenzar a buscarla
antes de necesitarla realmente. Buscar una peluca que asemeje el color y el estilo de su
cabello es mas facil si puede compararla con su propio cabello. Otros pacientes pre-
fieren comprar pafiuelos o sombreros para usar mas tarde. Otros deciden que no desean
nada o que lo decidirdn cuando llegue el momento. Si usted se decide por una peluca
u otro accesorio, comprarlo con antecedencia le dard tiempo de comenzar a adaptarse
y practicar su uso, y lo ayudara a asegurarse que estara listo cuando lo desee. Ademas,
puede ser que ahora se sienta mas fuerte y tenga més energia para ir de compras.
Muchos salones de belleza tienen selecciones de pelucas. Las ciudades grandes suelen
tener también tiendas especializadas en pelucas. Los pafiuelos, los sombreros y los tur-
bantes de tela pueden encontrarse en casi todas las tiendas por departamentos o de
accesorios. Otros pacientes, su trabajador social y las enfermeras pueden tener sugeren-
cias sobre sitios cercanos que tengan pelucas y otros accesorios.

No hay ningun camino ficil para enfrentar la pérdida de cabello. Muchos pacientes
tratan de pensar en ello como un signo de que el tratamiento estd surtiendo efecto.
Puede llevarle algiin tiempo adaptarse a su peluca, pafiuelo o sombrero. Asi como
ocurre con otros aspectos de un trasplante, los pacientes se adaptan a su propio ritmo.
Otros pacientes y miembros de su equipo de trasplante, incluyendo su trabajador
social, enfermera y psicélogo, tendrdn sugerencias adicionales para enfrentarlo y ayu-
darlo a localizar recursos en su 4rea.

6

Debe conversar ampliamente sobre este problema con su médico o su coordinador de
trasplante, quien también puede referirlo a un especialista en fertilidad. Esto es especial-
mente importante si sus planes futuros incluyen una familia. Las altas dosis de
quimioterapia o radiacién utilizadas en los trasplantes pueden —algunas veces— causar
infertilidad (incapacidad para lograr un embarazo) por destruccién de células repro-
ductivas. La capacidad para mantener una actividad sexual puede no verse afectada. La
forma en que usted esté afectado dependerd de la medicacién utilizada y las dosis, asi
como de su edad y estado general de salud. Consulte a su médico o coordinador de
trasplante si esto puede ser un problema en su régimen de acondicionamiento particu-
lar.

En las mujeres, la quimioterapia y la radioterapia pueden dafiar los ovarios y reducir la
cantidad de hormonas que ellos producen, lo que puede hacer que los periodos mens-
truales se hagan irregulares o se interrumpan. Esto puede ser temporal y no necesaria-
mente conduce a infertilidad. Si su equipo de salud considera que estos efectos pueden
ser permanentes, una opcidn para las mujeres preocupadas por la infertilidad puede ser
recolectar y “congelar,” o criopreservar embriones.



Las mujeres también pueden experimentar olas de calor y otros sintomas parecidos a la
menopausia, tales como prurito, ardor o resequedad vaginal. Estos sintomas pueden
aliviarse utilizando un lubricante acuoso (los lubricantes oleosos pueden incrementar
los riesgos de infecciones vaginales y deben evitarse).

En hombres, la irradiacién corporal total y la quimioterapia pueden reducir el nimero
de espermatozoides o su capacidad de movimiento, o causar otros cambios que resul-
ten en infertilidad temporal o permanente, o en disfuncién eréctil. Los hombresque
enfrenten la posibilidad de infertilidad después del TMO/TCP tal vez deseen considerar
los bancos de esperma, un método en el cual se recolectan, congelan y almacenan varias
muestras de esperma para utilizar mds adelante en la fertilizacién de un évulo de la
pareja.

La donacién de esperma y embriones y la adopcién son otras posibilidades abiertas
para las parejas que desean tener una familia después de un TMO/TCP. Aun cuando
pueda resultar dificil conversar sobre este tema, es importante que lo discuta con su
equipo de salud con antecedencia para que pueda buscar un especialista en este campo
e inciar los pasos necesarios. Entender claramente sus opciones y planificar con tiem-
po puede ayudar a disminuir el estrés asociado con las condiciones anteriormente men-
cionadas.

Antes del trasplante o del régimen de acondicionamiento, deberd pasar por una serie
de pruebas y exdmenes para evaluar su salud. Los tratamientos afectaran cada sistema
de su organismo. Por eso, es impotante que tenga informacién sobre su condicién
médica general y el funcionamiento de sus 6rganos primarios (corazén, pulmones,
rifiones, higado). Las pruebas suelen realizarse antes de su admisién al hospital, durante
el curso de unos pocos dias.

Las pruebas que necesitard dependen de su enfermedad, de los exdmenes previos a los
que fue sometido y del tipo de tratamiento que recibird. Probablemente necesite una
historia médica completa, un exdmen fisico y varios anélisis de sangre.

Otras pruebas pueden incluir:

+ rayos X, pruebas de funcionamiento pulmonar o analisis de gases arteriales para
chequear el funcionamiento de sus pulmones.

*  Pruebas de funcionamiento cardiaco, tales como un electrocardiograma (ECG) o
un ecocardiograma

» Tomografia computarizada, puncién lumbar o biopsia de médula ésea para descar-
tar tumores o células anormales.

+  Un exdmen odontoldgico completo para ayudar a prevenir infecciones bucales pos-
teriores al trasplante

Puede encontrar todas estas pruebas fisica y emocionalmente estresantes. Pidale a su
médico que le diga con antecedencia en qué consistirdn sus evaluaciones y una descrip-
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cién de cada procedimiento y su propdsito. Es 1til recurrir a sus habilidades para el
manejo del estrés para enfrentar mejor los desafios de esta fase del tratamiento.

Una vez que tenga los resultados de las pruebas previas al trasplante, sus médicos tra-
bajardn con usted en la finalizacién de los planes para su hospitalizacién y su régimen
de acondicionamiento. Estos se describiran con més detalles en las siguientes secciones.
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4. ENTRANDO AL TRANSPLANTE

La admision al hospital para su trasplante puede ser un momento dificil. Antes de su
admisién, o al momento de su llegada, pida a su equipo de trasplante que le cuente
c6mo serd un dia tipico, incluso las pruebas, procedimientos, consultas médicas, visitas
de la enfermera u otras personas y otras actividades. También debe tener el cronograma
para su régimen de acondicionamiento.

Algunos dias su habitacién en el hospital puede parecer una terminal de autobuses en
la hora pico: docenas de miembros del equipo de salud entrando y saliendo de su
habitacién en todo momento del dia y la noche. Se tomardn exdmenes de rutina diari-
amente, y sus signos vitales (presién arterial, temperatura y pulso) se medirdn varias
veces por dia. Puede mantenerse bastante ocupado interactuando con todos estos inte-
grantes de su equipo de trasplante.

A pesar de toda la actividad, encontrard que hay momentos en los que esta solo en su
habitacién. Puede ser que agradezca este tiempo a solas o que ansie compafifa. Si
conoce el cronograma diario, puede hacer planes de acuerdo con él y pedir que lo vis-
iten durante los periodos “lentos” o que vengan en otro momento si prefiere tener unos
momentos a solas o un poco de privacidad. Dedique algun tiempo a identificar cémo
se siente y cuales son sus necesidades.

Como parte de la preparacion previa al trasplante, necesitard que le coloquen un catéter
venoso central— llamado a veces catéter de Hickman o Broviac. Esta “via central” es un
tubo delgado y flexible que se inserta quiriirgicamente en una de las grandes venas que
conducen a su corazén. Lucird como un gran golpe bajo su piel, y tendra dos o tres
entradas llamadas v/as en su extremo. Su catéter venoso central tendrd varias funciones.
Sera utilizado para extraer sangre para los anélisis que necesite y para administrar pro-
ductos, medicamentos y fluidos directamente a su torrente sanguineo a través de una
via intravenosa (IV). Llegado el momento del trasplante, las células de reposicién serdn
administradas a través de esta via central. Es probable que deba manener el catéter en
su lugar por varios meses, aun después de abandonar el hospital. Las enfermeras le daran
instrucciones especificas para mantenerlo limpio y evitar infecciones.

El régimen preparatorio destruye las células de su médula ésea para hacer espacio para
el trasplante. Normalmente, la preparacion se realiza después de su admision al hospi-
tal, pero en algunos casos puede comenzar antes de su hospitalizacién.
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Un hogar lejos de casa

Hacer que su habitacion sea lo mas
comoda posible puede hacerle mas
facil afrontar la situacién. La mayoria
de los centros de trasplante le permi-
tird traer a su habitacién sus propias
ropas y otras pertenencias personales;
algunos pueden tener restricciones o
requerir que los elementos sean previ-
amene higienizados o esterilizados.
Converse con de
trasplante con antecedencia sobre lo
que estd permitido. Algunas cosas que

su coordinador

debe considerar son:

¢ Fotografias de familiares, amigos o
mascotas

e Bastante ropa cobmoda para dormir
o vestir (las prendas que se aboto-
nan al frente son las mejores)

e Pantuflas

e Varios pares de medias abrigadas y
cémodas

e Zapatos cdbmodos para caminar
alrededor de la unidad

Para nifios
e Jueguetes y juegos favoritos
e \Video juegos

e Elementos artisticos y para manual-
idades

¢ Almohadas y mantas favoritas

e Afiches

e Diario

e Libros escolares y planes para las
clases (si su hijo se estad ausentando

e Sombreros, pafuelos o una peluca
para mantener su cabeza abrigada.

¢ Una radio o un aparato para cintas
y CD, y su musica favorita

e Libros o revistas

* Papeleria y lapiceras para escribir
cartas

e Libreta de direcciones y nimeros
de teléfono

e Un VHS y cintas de video

e Un diario para tomar notas y regis-
trar sus emociones

¢ Una computadora portatil

e Pasatiempos que le brinden placer
y puedan realizarse en una
habitacién de hospital, como tejer
o dibujar (algunos pasatiempos que
requieran la coordinacién de
manos y ojos pueden resultar difi-
ciles)

e Rompecabezas y/o juegos

¢ (Cintas instructivas con técnicas
para el control del estrés

de la escuela y se siente lo suficien-
temente bien como para hacer ta-
reas.

e Videoteléfonos

e Cartasy tarjetas de los compaferos
de clases de su hijo

* converse con las maestras de su hijo

sobre la mejor manera de recuperar el
trabajo escolar perdido para que el
nifo pueda permanecer en su clase



Esta preparacion suele implicar altas dosis de quimioterapia, con o sin radioterapia (RT).
El cronograma para los tratamientos y la medicacién especifica utilizados dependera de
su centro de tratamiento y serd adaptado a su caso.

Quimioterapia es un término general utilizado para describir un tipo de tratamiento
contra el cdncer. Pueden utilizarse diferentes drogas, dependiendo de su enfermedad y
de otros factores. Usted debe conversar con su médico sobre las medicacion especifica
que le serd administrada. La mayoria de las drogas quimioterdpicas se administran por
via IV a través de su catéter venoso central. Algunas también pueden ser administradas
por via oral (por boca).

Si la radioterapia es parte de su tratamiento, puede aplicarse a su cuerpo entero (deno-
minada zrradiacion corporal total o TBI, por sus siglas en inglés) o solamente en las partes
afectadas. Si se utiliza TBI, ésta podrd administrarse en una sola dosis o en varios dias.
Las dosis fraccionadas administradas en varias horas o dias puede minimizar los efectos
colaterales,' y puede ser el curso de tratamiento preferible en nifios. Una enfermera o
técnico radidlogo identificardn su piel con marcas de tinta (tatuajes), que pueden ser per-
manentes o no, para indicar dénde deben colocarse cubiertas protectoras (como sobre
el corazdén y los pulmones) y, en algunos casos, donde se administrara la radiacion.

La mayoria de las personas tiene una idea de lo que la quimioterapia y los tratamientos
con radiacidén pueden hacer a su cuerpo. Tenga presente que cada persona es diferente:
algunos son levemente afectados y otros severamente. La mayoria de las personas proba-
blemente se encuentre en algun punto medio. A continuacion, le presentamos un revisién
general de efectos colaterales comunes. Usted puede presentar alguno, todos o ninguno de
estos efectos. Usted puede experimetnar otros efectos que no se mencionan aqui. Su
equipo de salud es la mejor fuente de informacion sobre los potenciales efectos colaterales
de su tratamiento, y cudl es la mejor forma de manejarlos. Es importante que converse
sobre su régimen de acondicionamiento y sus efectos colaterales con sus médicos con bas-
tante antecedencia.

Los efectos colaterales de la quimioterapia y de la radioterapia se relacionan con sus
mecanismos de accion contra la enfermedad, que consiste en matar a las células que se
dividen ripidamente. Ademas de las células enfermas, que constituyen el obetivo del
tratamiento, las “células de divisién rapida” incluyen las del cabello, piel, tracto gas-
trointestinal y rganos reproductores, asi como la médula 6sea. Es importante recono-
cer que la mayoria de los efectos puede manejarse con monitoreo riguroso y medicacién,
que serd uno de las funciones primarias del equipo para cuidados de soporte de su cen-
tro de trasplante.
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Los efectos colaterales temporales que pueden afectarlo en forma aguda (dentro de las
primeras horas o dias después de su tratamiento) se mencionan a continuacion.

* Nauseas y vomitos

* Diarrea

+  Pérdida temporal del cabello (alopecia)
+ Fatiga

»  DPérdida del apetito

*  Ampollas en la boca

+ Reacciones en la piel

Existen otros efectos colaterales asociados con altas dosis de quimioterapia y radioterapia
que pueden no hacerse aparentes durante semanas, meses o afios (esos se describen en
las paginas 24 y 25). Algunos de los medicamentos utilizados para tratar los efectos cola-
terales pueden tener, a su vez, efectos colaterales, haciendo que su manejo médico sea un
acto de equilibrio delicado que requiere monitoreo y ajustes.

Es determinante que participe activamente en sus cuidados para controlar y manejar los
efectos colaterales. Solamente usted puede decir cuando algo le molesta. Comuniquese
con su equipo de trasplante. Cuénteles cualquier problema que pueda tener o si algo no
parece estar bien, atin cuando parezca poco importante. Generalmente hay cosas que
pueden hacerse para ayudarlo.

(Por favor, observe: de trasplante que le ofrezca detalles adi-
La revisibn maés detallada de los efectos cionales, incluyendo infromacion sobre

coémo manejar los efectos colaterales. Para
colaterales que pueden resultar de la

- . ) . ; . obtener mas informacion, vea la “Guia de
quimioterapia o la radioterapia va mas alla

del alcance de este folleto. Pida a su equipo recursos” (pagina 35).

Después de su quimioterapia o radioterapia puede tener que cumplir procedimientos
estrictos para el control de infecciones hasta que su sistema inmunitario esté funcio-
nando totalmente otra vez. Estos proedimientos varian, pero pueden incluir el estar en
una habitacién especialmente “limpia” disefiada para permanecer lo mds libre de
gérmenes posible. La habitacion puede tener sistemas especiales para el tratamiento de
aire que eviten la entrada de los gérmenes. También puede haber restricciones en las
cosas que puede llevar a su habitacidn o las visitas que puede recibir. Ademas, puede
haber procedimientos especiales para sus visitas, tales como el uso de méscaras, trajes y
cubiertas para los pies.



Los alimentos deberdn estar bien cocidos para destruir cualquier bacteria, y no podra
comer frutas o vegetales crudos o beber leche no pasteurizada por un tiempo. Su equipo
de trasplante lo instruird en relacion con los tipos de alimentos que puede y no puede

consumir.

Una vez que sus células enfermas hayan sido destruidas junto con su médula 6sea, es el
momento del trasplante, o “rescate”. Su trasplante probablemente sea realizado a los
pocos dias de haber terminado el régimen de acondicionamiento. Las células precursoras
recolectadas serdn infundidas a través de su catéter venoso central, en forma similar a una
transfusion de sangre. El proceso suele ser corto, entre una y dos horas, y generalmente
sin complicaciones. Algunas personas experimentan ligeras nauseas. Puede haber un olor
fuerte si la médula 6sea recolectada fue almacenada; este olor se debe a los preservativos
utilizados.

Casi en forma inmediata, las nuevas células viajardn a través de su torrente sanguineo y
hacia su médula ésea. Una vez en su médula 6sea, comienzan su trabajo de crear nuevas
células sanguineas y reconstruir su sistema inmunitario. A veces se denomina a este dia
el “Dia cero”, el dia en que comienza la cuenta posterior al trasplante. Muchos sobre-
vivientes consideran esta fecha como un segundo cumpleafios.
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5 DEspuEs DEL TRASPLANTE: UNA SEGUNDA OPORTUNIDAD EN LA VIDA

Usted ha alcanzado un punto crucial: el trasplante de las células que reconstruirdn su
sangre y su sistema inmunitario. Ahora, viene un periodo de vigilancia estricta. En este
punto, es responsabilidad de sus nuevas células precursoras reproducir todos los globu-
los blancos, rojos y plaquetas que necesita su cuerpo, un proceso llamado “engrafiment”.

Se dice que ocurre un “engraftment” cuando se detectan nuevos globulos blancos en su
torrente sanguineo.” Esto es una indicacién de que su cuerpo est4 listo para luchar con-
tra las infecciones (el trabajo de los globulos blancos), coagular su sangre (el papael de
las plaquetas) y transportar oxigeno por todo el cuerpo (una funcién de los globulos
rojos). El tiempo del “engraftment” varia: Suele ocurrir entre las segunda y la cuarta
semanas,’ pero puede tomar hasta unos pocos meses. La recuperacién completa de su
sistema inmunitario tomard mucho mas tiempo, hasta uno o dos afios. Se extraerdn
muestras de sangre diarias para evaluar el seguiminto de sus niveles de células san-
guineas, y sus signos vitales se continuarin chequeando con frecuencia.

Durante ese periodo en el que sus nuevas células estdn reconstruyendo sus depdsitos de
células sanguineas, tendrd mayor riesgo de hemorragias, infecciones y fatiga. Para
reducir el riesgo de infecciones, tal vez necesite permanecer en una habitacién aislada,
especialmente limpia y aséptica, y puede haber restricciones a sus visitantes (por favor,
vea “Control de infecciones”, en la pagina 20). La piel y la boca son los lugares comunes
de infeccién, por lo que deberd prestar mucha atencién a la higiene personal y dental.
Su equipo de trasplante le dard instrucciones diarias especificas dirigidas a evitar infec-
ciones. Siga cuidadosamente estas instrucciones y asegurese de comunicar cualquier
problema inmediatamente.

Algunas complicaciones relacionadas a un trasplante se revisan a continuacién. Estas
complicaciones pueden ser efectos directos de la quimioterapia y la radioterapia, pueden
resultar de la inmunosupresiéon inducida por esos tratamientos o pueden deberse a los
efectos colaterales de las drogas utilizadas para manejar otras complicaciones. Esta infor-
macién pretende ser una revisién general, consulte a su equipo de salud si desea infor-
macién adicional. Recuerde, todo su equipo de trasplante estard concentrado en evitar y
manejar estas potenciales complicaciones. Pero ellos no pueden hacerlo in usted. Es més
importante que nunca que comunique claramente cualquier cambio en su salud o
cualquier preocupacién que pueda tener.

NOTA: Tenga presente que en la mayoria de los casos existen cosas que usted y su
equipo de salud pueden hacer para evitar, manejar y tratar estas potenciales complica-

ciones.



Infecciones

Los agentes infecciosos serdn su enemigo por varios meses. El manejo de los focos
infeccionsos se concentra en la prevencion, lo que explica por qué deben tomarse pre-
cauciones especiales para protegerlo de la exposicidn a virus, bacterias e infecciones.
Algunos de los medicamentos que se usan para tratar las infecciones, como los
antibidticos, antimicSticos y antivirales pueden administrarse como medida preventiva.
(Vea “Control de infecciones”, pagina 20, y “Consejos para evitar infecciones”, pagi-
na 27.)

La mucositis, hinchazén y enrojecimiento de la boca y el tracto gastrointestinal, es
comun después de un trasplante de médula ésea o de células precursoras, asi como lo
son las infecciones por herpes zoster (culebrilla). Pueden reactivarse infecciones pre-
existentes, tales como herpes simple (“ampollas frias”, herpes genital).

Hemorragias

Estard muy predispuesto a las hemorragias como resultado de una disminucién en los
niveles de plaquetas, las células sanguineas que permiten la coagulacién de la sangre.
Las membranas mucosas de la boca, la nariz, la piel y el tracto gastrointestinal son las
mas comunmente afectadas. Tal vez necesite recibir transfusiones de plaquetas si su
recuento plaquetario cae demasiado o si presenta hemorragias.

Complicaciones organicas

En raras ocasiones pueden surgir complicaciones serias en el higado, los pulmones o los
rifiones de algunos pacientes trasplantados. Las personas que padezcan de enfer-
medades que afecten esos drganos tienen un mayor riesgo , por lo que la funcién
orginica se evalua cuidadosamente en los andlisis previos al trasplante. Entre los
4rganos que pueden afectarse se encuentran:

Higado: El higado es responsable por remover sustancias peligrosas de los fluidos cor-
porales, absorbiendo nutrientes y produciendo la bilis (un liquido digestivo). Los efec-
tos colaterales de los problemas hepaticos pueden incluir problemas digestivos y/o
acumulacién de sustancias tdxicas. La enfermedad veno-oclusiva (VOD por sus siglas
en inglés), una condicidn grave en la cual se obstruyen las pequefias venas del higado,
puede desarrollarse como resultado de la quimioterapia y de la radiacién. Algunos
posibles sintomas de la VOD son dolor abdominal, aumento de peso, tumefaccion del
higado y disminucién de la funcién hepética (evaluada con exdmenes de sangre).

Ririones: Los rifiones filtran su sangre y excretan los productos de desecho. Los
regimenes de acondicionamiento pueden causar insuficiencia renal temporal, lo que
hace que se acumulen productos de desecho en la sangre y aumente el riesgo de infec-
ciones, hemorragias y efectos colaterales de las drogas. Sus “fluidos eliminados”, la can-
tidad de orina y heces que usted excreta, se supervisaran cuidadosamente.
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Pulmones: Sus pulmones controlan la respiracién, el intercambio de oxigeno y di6xi-
do de carbono que es escencial para la vida. Las infecciones en los pulmones pueden
provocar complicaciones respiratorias. La neumonitis (una inflamacién de los pul-
mones que causa neumonia) y la fibrosis pulmonar (falta de aire) pueden ser resultado
de un dafio causado por la quimioterapia y/o la radiacién. Las cubiertas que se colocan
sobre los pulmones durante la RT pueden ayudar a prevenir estos problemas. Ejercitar
sus pulmones a través de respiraciones profundas y “espirometria” (una pequefia
manguera unida a un tubo con una pelotita; al soplar en el tubo, se eleva la pelota)
pueden ayudar a mantener limpios los pulmones. Su equipo de salud revisara con usted
la rutina que debe practicar.

Corazon: El corazén bombea sangre a todo su cuerpo, trasnportando oxigeno y nu-
trientes a sus células y 6rganos. Algunas drogas quimioterdpicas pueden tener graves
efectos colaterales que lesionen su corazén. Su funcion cardiaca se supervisard cuida-
dosametne a lo largo del proceso de TMO/TCP.

Fracaso del injerto

El fracaso del injerto ocurre cuando la funcién de la médula dsea no se recupera, o se
pierde después de un periodo de recuperacién. Puede resultar de un rechazo al injerto
cuando el sistema inmunitario rechaza las células trasplantadas, o cuando la médula
Osea trasplantada fracasa en la produccién de nuevas células sanguineas. Los motivos
del fracaso de un injerto no siempre son conocidos; entre los factores que pueden
aumentar el riesgo se encuentran NO haber recibido irradiacién corporal total, haber
recibido médula ésea o células precursoras de sangre periférica con deplecion de célu-
las T, enfermedades virales, uso de drogas inmunosupresoras y antecedentes de fibrosis
de médula dsea, una alteracidén en la médula dsea.

Las mejoras continuas en la ciencia del trasplante hacen que los fracasos de los injertos
sean cada vez mds raros. Los regimenes de acondicionamiento previos al trasplante que
destruyen su médula 6sea y suprimen en gran medida su sistema inmunitario, suelen
ser suficientes para evitar los rechazos del injerto.” En el caso improbable de que fra-
case el injerto o que por alglin motivo se posponga, sus médicos conversaran con usted
las opciones médicas, que pueden incluir otro trasplante.

Efectos a largo plazo

Pueden ocurrir algunos efectos colaterales a largo plazo como resultado del régimen de
acondicionamiento, algunos de los cuales se mencionan a continuacién. Se estan
dirigiendo esfuerzos significativos en investigacion para entender mejor las medidas
preventivas que pueden tomarse para reducir el riesgo de aparicién de estas complica-
ciones:

+ Infertilidad (ver pégina 14)

+ Problemas de crecimiento en nifios, que pueden resultar de la irradiacién corporal
total, y pueden ser tratables con hormonas de crecimiento



Cataratas, también como resultado de la radiacién, que eventualmente pueden

requerir cirugia (los controles oculares regulares serdn parte de sus cuidados de

seguimiento)

Los cénceres secundarios pueden ser inducidos por los tratamientos o ser condi-

ciones preexistentes.

Esperando el “Engraftment”

El tiempo parece pasar muy lenta-

mente durante el tiempo de espera por

el “engraftment”. Puede ser Gtil man-

tener su mente lo mas ocupada posible

para desviar su atencién de la “espera”

hacia cosas positivas. Trate de manten-

erse concentrado en su objetivo, mas

que en esta etapa transitoria.

No mire el reloj. No se aferre a
marcos de tiempo “tipicos”
durante la espera. Cada caso es
diferente.

En lo posible, organice las visitas
con las personas que realmente
quiera ver.

Ejercicios: Arregle tener acceso a
una maquina para ejercicios o
salga a dar enérgicas caminatas lo
mas frecuentemente que pueda.

Verifique con su equipo de salud
qué tipo de ejercicios puede prac-
ticar.

Lleve un registro de sus recuentos
sanguineos para monitorear su pro-
greso.

Escuche cintas para meditacion o
relajacion.

Escriba en su diario sobre lo que
hard cuando salga del hospital.

Conozca otras personas en su piso:
Puede hacer nuevos amigos y
aprender mucho durante el proce-
sO.

Comunique sus necesidades y
deseos a las personas que puedan
ayudarlo.

El alta del hospital depende de muchos factores, incluyendo recuentos sanguineos,

duracién del régimen preparatorio, efectos colaterales, reaccién al trasplante y si recibid

o no factores de crecimiento. Puede experimentar emociones contradictorias cuando

llegue el momento de abandonar el hospital. El alivio por salir finalmente puede

opacarse por la nocién de que el cuidado médico inmediato se termina, lo que puede

provocarle ansiedad. Estos sentimientos son naturales. Trate de mantenerse concentra-

do en su objetivo de mejorarse y ialégrese por lo lejos que ha llegado!
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6. EL REGRESO A CcASA

Reintegrarse a la vida fuera del hospital es un gran paso. La readaptacién puede ser un
proceso largo. Su cuerpo ha pasado por un importante experiencia y sus defensas estan
bajas. Puede sentirse ansioso por continuar los roles familiares y laborales que dejé atras,
peros sea realista en sus expectativas para si mismo. Es poco probable que pueda volver
a su nivel de actividad anterior a la enfermedad enseguida. Manejar exitosamente esta
ultima parte del tratamiento le tomaré tiempo, paciencia y comprensién consigo mismo
y con los demds.

Aun cuando su trasplante oficialmente haya “terminado”, su recuperacién médica no.
Puede tomar varios meses que sus células sanguineas se regeneren hasta niveles nor-
males, y hasta dos afios antes de que su sistema inmunitario sea completamente fun-
cional. Hasta entonces, continuard presentando riesgos aumentados para infeccion,
hemorragias y fatiga, dependiendo de su recuento de células sanguineas. El riesgo dis-
minuird a medida que aumenten sus recuentos.

La naturaleza de su cuidado de seguimiento dependerd de varios factores, pero proba-
blemente deba volver al hospital para consultas ambulatorias frecuentes en las semanas
y meses que sigan a su alta. Probablemente, las citas seran semanales o quincenales por
algunos meses. Si usted no vive cerca del centro de trasplantes, usted y su prestador
deberdn arreglar alojamiento dentro del 4rea (su coordinador de trasplante puede ayu-
darlo con ésto). El hospital le dard instrucciones especificas para sus cuidados diarios de
seguimiento, incluyendo agenda de citas, medicamentos que debe tomar e informacién
sobre prevencidn de infecciones y mantenimiento de su via central limpia.

También puede necesitar de cuidados para algunas de las siguientes condiciones especi-
ficas:

+ Efectos a largo plazo de los regimenes preparatorios, tales como cataratas, infertili-
dad, cancer secundario o, en nifios, problemas de crecimiento (paginas 24 y 25).

+ Fatiga severa, que puede requerir tratamiento com medicacién o transfusiones de
glébulos rojos (ver “Manejo de la fatiga”, en la pagina 29)

* Los efectos a largo plazo de la medicacién utilizada para tratar las complicaciones
del trasplante.



Consejos para evitar las infecciones

Usted tendrd mayor riesgo de infec-
ciones hasta que su sistema inmuni-
tario recupere completamente su
funciéon, por lo que es importante que
tome precauciones para evitarlas.

e Lave sus manos frecuente y meticu-
losamente con jabén. Consulte a su
equipo médico sobre los jabones
especiales que debe usar.

¢ Pregunte a su equipo médico con
qué frecuencia debe tomar bafos
o duchas calientes.

¢ Haga lavar frecuentemente sus
sdbanas y toallas con agua caliente
y detergente.

e Evite personas enfermas, incluso
con resfrios.

e Utilice una mascara facial en
lugares con mucha gente o, simple-
mente, evitelos.

Cuando llamar al médico

Saber cuando Illamar al médico puede
ayudarlo a evitar complicaciones
graves después de abandonar el hos-
pital. Si tiene dudas, siempre es mejor
Ilamar a su equipo de salud. Le pre-
algunos signos que
requieren la atencién inmediata de su
equipo médico:

sentamos

e Fiebre de 100,5 grados Farenheit
(38 grados centigrados) o mas

e Tos, estornudos o congestiéon
nasal

Evite tocar barandas o picaportes
(utilice guantes o un pafiuelo).

Las mascotas en su casa pueden
resultar problematicas. Converse
con su equipo de trasplante para
recibir instrucciones.

Las plantas pueden esconder
agentes infecciosos; es mejor que
las envie a otro lugar hasta que su
sistema inmunitario se haya recu-
perado.

No nade en piscinas publicas, lagos
U océanos.

Tenga una persona que haga la
limpieza de su casa, especialmente
tareas como limpiar los bafios y los
pisos, o aspirar (las alfombras
pueden esconder moho y otros
agentes infecciosos).

Dolor, tumefaccién o enroje-
cimiento de cualquier parte

Ampollas como las del herpes
labial en su boca o cualquier otra
parte

Sensacion de ardor o dolor al ori-
nar, o cambios de color en la orina

Cualquier tipo de hemorragia,
como en las encias o la nariz, o
excesivo flujo menstrual

Sangre en orina o heces

Cualquier otro dolor o problema
fisico que no pueda explicar
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1

Pueden surgir algunos problemas mientras se readapta a su vida después de un TMO.
A continuacion, se describen algunos de los mas frecuentemente referidos por aquellos
que superaron un trasplante con éxito, junto con las estrategias sugeridas para enfrentar-
los.

Ansiedad/depresion

Temor a la recurrencia de la enfermedad, preocupaciones sobre fertilidad, interrupcién
de los roles en la familia y el trabajo y pérdida de energia son problemas fundamentales
que contribuyen con la ansiedad segin los pacientes que pasaron por un TMO. La
practica de técnicas para el manejo del estrés, como respiracién profunda, meditacién
o relajacion puede ayudarlo a reducir su ansiedad y sentirse menos deprimido. La depre-
sién grave y continua o la ansiedad generalizada que interfieran en su vida cotidiana
requieren atencién médica y pueden requerir tratamiento con terapias conductuales y/o
medicacion.

Nivel de energia/fatiga

Los recuentos bajos de glébulos rojos pueden contribuir con la fatiga severa. En un
estudio, pacientes que pasaron por un trasplante comunicaron que su nivel de energia
era, en promedio, 58 por ciento del “normal” a los 100 dias del TMO/TCP.® Cuando
la fatiga es severa, puede ser debilitante y provocar estrés y ansiedad adicionales por su
impacto en las actividades cotidianas. Con frecuencia, ésto puede controlarse con la
ayuda de planificacién de actividades y medicacion. (Ver “Manejo de la fatiga” en la
pagina 29)

Actividad sexual

La dificultad para interesarse por la actividad sexual afecta a muchas de las personas que
han superado un TMO/TCP. Son comunes los cambios en la motivacion sexual de esas
personas, y pueden estar relacionados con los efectos fisicos del régimen de acondi-
cionamiento, tales como resequedad vaginal o fatiga, o con los aspectos psicologicos,
que incluyen depresién, problemas de auto-imagen y dindmicas de relacién cambiantes.
La honestidad con su pareja es el primer paso hacia la normalizacién de este importante
aspecto de su relacién. Hay medicamentos, pomadas y otros tratamientos externos que
pueden ayudarlo a aliviar algunos de los factores fisicos. Aunque puede ser dificil, con-
versar con su equipo de salud puede ayudarlo, y tal vez quiera considerar la terapia
familiar.

Trastornos del suefio

Estas alteraciones pueden ser resultado de los efectos colaterales de la medicacién y de
la interrupcion del proceso del suefio durante la hospitalizacion. Los problemas del
suefio, que pueden conducir a cambios en el estado de dnimo y dificultad en la socia-
lizacidn, son tratables. Su equipo de salud puede ayudarlo con sus problemas para
dormir.



Manejo de la fatiga

La fatiga es un resultado comun y posi-
blemente debilitante de la quimioter-
apiay la radiacién. Puede variar de leve
a severa, y generalmente es el resultado
de la anemia, una enfermedad causada
por los bajos niveles de glébulos rojos
(encargados de transportar el la hemo-
globina, una proteina que lleva el
oxigeno a las células, que lo usan para
obtener energia). La anemia puede
tratarse con medicacién o con transfu-
siones de glébulos rojos.

El manejo de la fatiga requiere que
ponga especial atencién en sus niveles
de energia varias veces por dia para
que pueda organizar sus actividades
cerca de los horarios en los que tiene
mas energia. A continuacidon encon-
trard algunos otros consejos para
manejar el cansancio.

e Priorice sus actividades: Esto re-
quiere que juzgue qué cosas son
realmente importantes para
usted.

e Conserve su energia para las cosas
que en verdad quiera o deba
hacer.

e Aliméntese bien, con abundantes
alimentos ricos en hierro, como

Ejercicios y nutriciéon

los huevos, el higado y las hojas
verdes. Consulte a su médico si
debe tomar suplementos de hie-
rro.

No se sobrepase: Escuche las indi-
caciones de su cuerpo y no se
exceda.

Descanse con frecuencia: Haga
pausas si se estd cansando, aun si
estd fuera de casa haciendo algo.
Tome siestas durante el dia para
reponer energias (pero no dema-
siado cerca de la hora de dormir,
ya que puede alterar su suefio).

Tratese bien: Use terapias de rela-
jacion, yoga y otras estrategias
para calmar su cuerpo y su alma.
Dése un masaje, tome un bafo
caliente o consiéntase de alguna
manera especial.

Reconozca sus limites: No se
sobrecargue ni se mantenga pre-
sionado al borde del agotamien-
to. Sea amable consigo mismo si
no puede hacer todo lo que le
gustaria.

Converse con su equipo de salud
sobre las causas y soluciones para
su fatiga.

Su programa de ejercicios comenzard antes de que abandone el hospital. De hecho,
comenzard mientras ain esté en la cama. Fisioterapeutas y terapueutas respiratorios tra-
bajardn con usted para impedir que sus pulmones y musculos se debiliten. Le ensefiaran
ejercicios que puede hacer acostado en la cama. A medida que se fortalezca, podra ca-
minar con su poste para via IV y hacer “paseos” por la unidad.
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Es importante que recuerde que le tomard algin tiempo alcanzar su antigua rutina.
Cada persona es diferente. Puede ser util establecer metas. Por ejemplo, si caminar hasta
el buzén un dia es un logro, trate de establecer la meta de caminar hasta la esquina unos
dias més tarde. Su fisioterapeuta lo puede ayudar a crear un plan para acumular su
fuerza y una nueva rutina para las actividades y ejercicios diarios. Escuche a su cuerpo
y guiese por su nivel de energia y fuerza No comience un nuevo régimen rigurosos de
ejercicios sin el consentimiento de su médico.

La nutricién va de la mano con los ejercicios. No tendra la energia para ejercitarse si no
se alimenta adecuadamente. Aunque puede tener algunas reglas en su dieta, el nutri-
cionista de su equipo de trasplante lo ayudara a crear un plan de comidas que garantice
que reciba las calorias que necesita. Muchos pacientes encuentran que les toma algun
tiempo recuperar su apetito normal. La variedad en los alimentos, sabores y texturas
puede ayudarlo a estimular su apetito. Es importante escuchar a su cuerpo y qué tipo
de alimentos desea comer (caliente, frio, blando, humedo, seco).

Conquistar el proceso de tratamiento de trasplante es un logro monumental. El proce-
so puede ser abrumador, adn para el mejor “luchador” del mundo. Es importante man-
tener una actitud positiva y permanecer concentrado en su objetivo de mejorar, aunque
a veces pueda ser dificil. Recuerde, el tratamiento de trasplante es apenas un medio para
lograr su meta —una meta que esta a su alcance. Sea activo en sus cuidados y trabaje con
su equipo de salud para alcanzar su objetivo.

Muchos pacientes que han superado un trasplante dicen que haber pasado por esa dura
experiencia los cambi6 para mejor: se fortalecieron emocionalmente, tienen mayor
autoestima y relaciones mas profundas con sus seres queridos. Ellos también mencio-
nan un mayor aprecio por la vida y un sentido de espiritualidad més elevado. Su caso
y su situacion son unicos. Al estar informado, ser proactivo y manenerse concentrado
en su objetivo, usted estard haciendo todo lo posible para asegurarse de tener una expe-
riencia positiva con el trasplante.

Recuerde que no esta solo. Hay muchas personas que pueden ayudarlo. The Bone Mar-
row Foundation puede ayudarlo a entrar en contacto con ellas.
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8. GLosArIO

directivas anticipadas (apoderado de salud): Una directiva anticipada
estipula a una persona elegida por usted para tomar las decisiones que afectan a
su salud si usted no puede hacerlo. Designa a alguien en quien confia (un
“apoderado” para usted) para tomar decisiones—en cualquier situacién que surja—
basado en las preferencias que determine en su “testamento viviente”.

trasplante alogénico: Un trasplante que utiliza médula 6sea o células pre-
cursoras de un donante.

alopecia: Pérdida temporal del cabello.

antiemético: Combinacién de drogas utilizada para controlar las nauseas y
los vémitos.

antigeno: Sustancia que provoca una respuesta del sistema inmunoldgico del
cuerpo. Resulta en la produccién de anticuerpos o glébulos blancos.

aféresis: Procedimiento similar a una transfusién de sangre, en el cual se
colectan células precursoras de la sangre perfiérica.

trasplante aut6logo: Trasplante en el que se utilizala médula ésea o células
precursoras del propio paciente.

separador de células sanguineas: Miquina utilizada en la aféresis, que
distingue la pequeiia fraccién de células precursoras de las otras células en la
sangre, para que las células precursoras puedan recolectarse.

médula 6sea: Tejido esponjoso presente en la cavidad de los huesos. Su fun-
cién es producir nuevos glébulos rojos, blancos y plaquetas.

catéter venoso central: Tubo plastico pequefio y blando que se inserta en
una vena grande por encima del corazén, utilizado para administrar medicacion
y extrer sangre sin multiples pinchazos de aguja.

quimioterapia: Combinacién de drogas utilizada para matar células can-

cerosas.

criopreservacion: Proceso por el cual se congelan elementos como células,
esperma o embriones para preservarlos y utilizarlos en el futuro.

engraftment: Cuando la médula ésea o las células precursoras injertadas
durante el trasplante comienzan a producir nuevas células sanguineas.



eritrocitos: Globulos rojos.

tracto gastrointestinal: Sistema digestivo que incluye boca, eséfago, estd-
mago e intestinos.

factores de crecimiento: Sustancias que se administran a veces a pacientes
trasplantados para estimular la produccion de células sanguineas, o a los
donantes de células precursoras con el objetivo de movilizar las células precurso-
ras hacia el torrente sanguineo para que puedan ser recolectadas.

apoderado de cuidados de la salud: ver “directivas anticipadas”

hemoglobina: Proteina de los glébulos rojos que transporta oxigeno de los
pulmones al resto de las células del cuerpo.

consentimiento informado: Su autorizacién formal para que el hospital
realice los procedimientos de trasplante. Los formularios de consentimiento
pueden tener varias paginas y estan escritos en términos médicos, con descrip-
ciones terminantes y detalladas de los riesgos y efectos colaterales asociados con
el TMO, e incluyen las potenciales complicaciones a largo plazo.

intravenoso: A través de una vena.
leucocitos: Glébulos blancos.

“testamento viviente”: Un “testamento viviente” estipula sus instrucciones
especificas en relacién con el tratamiento de soporte vital. Incluye instrucciones
para su apoderado de cuidados de la salud, en el caso de que haya designado
uno.

vias (catéteres): Vias o tubos unidos a un catéter temporal colocado quirur-
gicamente y utiilizado para administrar medicacién y extraer sangre en lugar
de multiples vias endovenosas.

neutropenia: Disminucién de los glébulos blancos.

células precursoras de sangre periférica (PBSC - peripheral blood
stem cells): Células precursoras que circulan en el torrente sanguineo.

plaquetas: Células que coagulan la sangre para prevenir hemorragias.

régimen de acondicionamiento: La quimioterapia o radioterapia admin-
istrada antes del trasplante.

globulos rojos. Células que transportan oxigeno a todo el cuerpo (también
llamados eritrocitos).
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células precursoras: Células sanguineas inmaduras encontradas en la médula
Osea, a partir de las cuales se desarrollan todos los otros tipos de céulas san-

guineas.
deplecion de células T: La remocién de células T de la médula dsea.

irradiacion corporal total (TBI - total body irradiation): Radiacién

administrada a todo el cuerpo.

globulos blancos. Células que luchan contra las infecciones (también llamadas

leucocitos).



9. GUiA DE RECURSOS

Organizaciones

AirLifeLine

50 Fullerton Court, Suite 200
Sacramento, CA 95825

Tel: 1-877-AIRLIFE or
916-641-7800

Fax: 916-641-0600

Email: staff@airlifeline.org
Website: www.airlifeline.org

Una red nacional de pilotos voluntarios
que brinda transporte aéreo gratuito
para pacientes.

American Cancer Society

1599 Clifton Road, NE

Atlanta, GA 30329

Tel: 800-227-2345 or

404-320-3333

Website: www.cancer.org

Publica folletos sobre cdncer y opciones
de tratamiento y ofrece grupos de apoyo
para pacientes con cdncer y sus familias.

Blood & Marrow Transplant
Information Network

2900 Skokie Valley Road,

Suite B

Highland Park, IL 60035

Tel: 847-433-3313

Toll-free: 888-597-7674

Fax: 847-433-4599

Email: help@bmtinfonet.org
Website: www.bmtinfonet.org
Libros, boletin de noticias mensual y red
de apoyo en linea.

Cancer Care, Inc.

1180 Avenue of the Americas,
2nd Fir

New York, NY 10036-0263
Tel: 212-302-2400

Cancer Care Counseling Line
Tel: 800-813-HOPE
(800-813-4673)

Email: info@cancercare.org
Website: www.cancercare.org
Publicaciones, servicios de
orientacion y asistencia financiera.

Corporate Angel Network, Inc.
Westchester County Airport,

Building One

White Plains, NY 10604

Tel: 914-328-1313

Ofrece transporte aéreo gratuito para
pacientes con cdncer.

International Bone

Marrow Transplant

Registry (IBMTR)

Medical College of Wisconsin

P.O. Box 26509

Milwaukee, WI 53226

Tel: 414-456-8325

Website: www.IBMTR.org
Informacion estadistica sobre trasplantes.

Leukemia and Lymphoma
Society

1311 Mamaroneck Avenue

White Plains, NY 10605

Tel: 800-955-4572 or

914-949-5213

Website:
www.leukemia-lymphoma.org
Publicaciones, servicios de apoyo y
asistencia financiera.
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National Bone Marrow
Transplant Link

29209 Northwestern Hwy, #624
Southfield, MI 48034

Tel: 800-LINK-BMT or
800-546-5268

Website: www.comnet.org\nbmtlink
Relaciona pacientes con personas
trasplantadas, publicaciones.

National Institutes of
Health (NIH)

Office of Cancer
Communications

Bethesda, MD 20892

Cancer Information Service:
800-4-CANCER

Website: www.nci.nih.gov

La principal agencia del gobierno
norteamericano de investigacion e infor-
macion sobre cdncer; ofrece numerosas

publicaciones gratuitas.

National Children’s Can-
cer Society

1015 Locust, Suite 1040

St. Louis, MO 63101

Tel: 314-241-1600

Email: PES@children cancer.com
Website:

www.children-cancer.org

Ayuda financiera, asistencia para la

recaudacion de fondos.

The Bone Marrow
Foundation

70 East 55th Street, 20th Flr

New York, NY 10022

Tel: 800-365-1336

Email: TheBMF@aol.com

Website: www.bonemarrow.org
Asistencia financiera, educacion, recursos

y apoyo emocional.

Redes de apoyo en linea

ACOR, Association for
Cancer Online Resources
Website: www.acor.org
Informacién y enlaces para todos los
tipos de cdncer.

Registros de donantes

American Bone Marrow
Donor Registry

c¢/o the Caitlin Raymond
International Registry

University of Massachusetts

Medical Center

55 Lake Avenue N

Worcester, MA 01655

Tel: 800-7-A-MATCH, si usted nece-
sita un donante de médula Ssea
Tel: 800-7-DONATE, si usted desea
convertirse en donante

Tel: 508-334-8969

Fax: 508-752-1496

Email: info@crir.org

Website: www.crir.org

Biisqueda de donantes para trasplantes
de médula ésea y de sangre de cordon

umbilical.



National Marrow Donor Pro-
gram (NMDP)

3001 Broadway Street NE

Suite 500

Minneapolis, MN 55413-1762

Tel: 800-MARROW-2 or
800-654-1247

(ofrece listas de centros locales)

Tel: 612-627-5800

Fax: 612-627-5877

Office of Patient Advocacy: 800-
526-7809

Website: www.marrow.org

Registro de donantes, directorio de cen-
tros de trasplante y grupos de defensa de
los derechos del paciente.

Recaudacién de fondos

National Transplant Assistance
Fund (NTAF)

3475 West Chester Pike,

Suite 230

Newtown Square, PA 19073

Tel: 800-642-8399 or

610-353-9684

Fax: 610-353-1616

Email:

NTAF@transplantfund.org
Website: www.transplantfund.org
Asistencia para la recaudacion de fon-
dos ¢ informacion para los donantes.

Problemas con el seguro

Carter & Coleman,
Attorneys at Law

515 King Street, Suite 340
Alexandria, VA 22314

Aynda con los problemas de seguro.

Patient Advocate Foundation
753 Thimble Shoals Blvd, Suite B
Newport News, VA 23606

Tel: 800-532-5274 or

757-873-6668

Fax: 757-873-8999

Email: patient@pinn.net

Website: www.patientadvocate.org
Publicaciones, ayuda con problemas de
seguro, referencias de abogados.

Patient Advocacy Coalition
850 E. Harvard Avenue,

Suite 465

Denver, CO 80210

Tel: 303-744-7667

Fax: 303-744-7876

Ayuda a resolver los problemas

de reembolso con el seguro.
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OTRAS LECTURAS

Blood and Marrow Stem Cell Trans-
plant

Marie Bakitas, RN
ISBN-0-763-7035-7

Bone Marrow Transplantation
S. Ikehara
ISBN-4-431-70181-8

Bone Marrow Transplants:
A Book of Basics for Patients
Susan K. Stewart, 1992

Bone Marrow Transplants:

A Guide for Cancer Patients and Their
Families

Marianne L. Schaffer, RN, 1994

Everyone’s Guide to Cancer Therapy:
How Cancer Is Diagnosed, Treated, &
Managed Day to Day

Malin Dollinger, MD, Erest H.
Rosenbaum & Greg Gable ISBN-0-
8362-3709-9

I'm Having a Bone Marrow Trans-
plant

Leukemia Society’s New York City
Chapter

Survivors’ Guide to a Bone Marrow
Transplant: What to Expect and How
to Get Through It

Keren Stronach, 1997



Notas:
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THE BONE MARROW FOUNDATION

337 EAsT 88TH STREET
Surte 1B
NEW YORrRK, NEW YORK 10128
212/838-3029
800/365-1336
WWW.BONEMARROW.ORG





