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Dando Paso a la Esperanza

Escuchar, por vez primera, las palabras Síndrome Mielodisplásico puede provocar cierta inquietud. El diagnóstico de SMD suele ser 
inesperado e implica que debas enfrentarte a ciertos retos, tanto a medio como a largo plazo. Probablemente te plantees muchas 
preguntas. Nos alegra que hayas solicitado una copia del programa Building Blocks of Hope. Lo hemos diseñado para ayudarte a 
conseguir la información que buscas y para que adoptes un papel activo en tu viaje con el SMD.

Hay diversas secciones dentro de este libro:

• Sección 1 – Entender el SMD: Una descripción completa acerca de cómo se desarrollan los SMD y respuestas a 
preguntas frecuentes acerca de esta enfermedad.

• Sección 2 – Elegir el tratamiento adecuado: El tratamiento de los SMD varía mucho en función del tipo y de la gravedad de 
la enfermedad. En esta sección encontrarás una descripción detallada acerca de las diversas posibilidades de tratamiento.

• Sección 3 – Consejos breves: En esta sección sugerimos algunas pautas que te permitan controlar tus síntomas.

• Sección 4 – Sobrecarga de hierro: La sobrecarga de hierro es una de las posibles consecuencias de recibir transfusiones 
repetidas de glóbulos rojos. Esta sección aporta respuestas a preguntas frecuentes sobre esta complicación, incluyendo 
las opciones para tratarla.

• Sección 5 – Un plan para mi SMD: Entender cómo se diagnostica el SMD os puede ayudar, a ti y a quien te cuide, a 
adquirir un papel activo en el diseño de un plan individual de tratamiento. Esta sección te ofrece algunas herramientas o 
formularios que te permitirán seguir con detalle ciertos aspectos que son importantes en este viaje. Quizás sea una buena 
idea que, antes de comenzar a escribir en ellos, hagas varias copias de cada uno de los apartados de esta sección, para 
así disponer de ellas mientras avanzas en el viaje.

• Sección 6 – La MDS Foundation: Es una organización de ámbito internacional, con financiación pública, dedicada a la 
atención del paciente con SMD, de sus cuidadores y de los profesionales que trabajan en mejorar la vida de los pacientes 
que viven con un SMD. El programa Building Blocks of Hope está constituido por una serie de materiales proporcionados 
por la MDS Foundation.

Has recibido una versión impresa del programa Building Blocks of Hope. En la web de la MDS Foundation (www.
mds-foundation.org) tienes acceso a la versión digital de esta guía  junto a  videos, láminas educativas, enlaces a 
información en la web y otros recursos con enfoque práctico. Además, en la página http://buildingblocksofhope.com 
podrás encontrar la guía en un formato adaptado a la lectura online. Esta versión incluye una función de búsqueda e 
imágenes en miniatura ampliables que facilitan encontrar la información rápidamente y compartirla con otros. Esta guía 
se actualiza de manera periódica. Visita la web de la MDS Foundation o contacta directamente con nosotros para tener 
acceso a más contenidos y comprobar si se ha añadido información relevante para tu SMD. (Ver abajo información de 
contacto)

Tómate el tiempo que necesites para adaptar tu vida al nuevo diagnóstico de SMD. Puedes dedicar parte de ese tiempo 
a hojear este libro. Te deseamos lo mejor en tu viaje, y esperamos que el programa Building Blocks of Hope te ayude a 
encontrar instrumentos y estrategias para Vivir con SMD.

The MDS Foundation
1-800-MDS-0839 (desde dentro de los Estados Unidos) 
1-609-298-1035 (desde fuera de los Estados Unidos) 
1-609-298-0590 FAX

Página web:  www.mds-foundation.org
Correo electrónico:  patientliaison@mds-foundation.org
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Los síndromes mielodisplásicos (SMD) son un grupo de 

enfermedades producidas por una alteración en la calidad de 

la hematopoyesis (producción de sangre) en la medula ósea. 

Hay varios tipos de SMD y cada uno de ellos tiene una forma 

de aparición, un pronóstico, unas opciones de tratamiento y 

un riesgo de desarrollar leucemia que le son características. En 

la primera sección dentro de BBoH, a la que hemos llamado 

Entender los SMD, describimos qué es lo sucede en la médula 

ósea cuando se presenta un SMD y qué síntomas pueden 

aparecer. También incluimos detalles acerca de cómo se 

diagnostican y cómo se clasifican los diferentes tipos de SMD. 

Comprender los pasos por los que se te ha diagnosticado un 

SMD puede ayudarte, a ti y a los tuyos, a formar parte activa 

en el diseño de un plan de tratamiento.
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¿Qué son los SMD?
Definición: Los síndromes mielodisplásicos (SMD) son un grupo de enfermedades en las que se produce un mal 

funcionamiento de la producción de sangre en la médula ósea. Hay varios tipos de SMD, cada uno de ellos con su 
forma de aparición, pronóstico, tratamiento y con su riesgo específico de desarrollar una leucemia.

¿Qué ocurre en  los SMD?
La médula ósea es la fábrica donde se producen las células de la sangre: los glóbulos rojos, los glóbulos blancos y las 
plaquetas. La médula ósea es un órgano muy complejo localizado en diversas partes de nuestro cuerpo y que cumple 
varias funciones (ver: ¿Cómo funciona la médula ósea?).

Cambios que se producen en la médula ósea a consecuencia de los SMD
En los SMD, las células de la sangre no se llegan a formar bien, debido a que pueden aparecer varios defectos, entre los 
que se incluyen:

Displasia: este término hace referencia a que las células que se producen tienen 
una forma y un tamaño inapropiado.
Cambios en los cromosomas: también se les llama alteraciones citogenéticas.
Cambios en el tejido que rodea y sirve de soporte a la médula ósea, al que se 
conoce como microambiente medular.
Cambios a nivel molecular en las células de la médula ósea o del 
microambiente.

La consecuencia de estos cambios  es la presencia en la sangre de células que no 
funcionan bien o que son escasas (a esa falta de células se le llama citopenia) y no 
pueden realizar bien su papel.
Las citopenias más frecuentes son:

Anemia: disminución de la cantidad de glóbulos rojos (son los encargados de 
llevar el oxígeno a todas las células de nuestro cuerpo).

Trombocitopenia: disminución de la cantidad de plaquetas (son las encargadas 
de taponar las heridas).

Leucopenia: reducción en el número de glóbulos blancos (son las células que 
luchan contra las infecciones).

Neutropenia: descenso en el número de neutrófilos (son el tipo más importante 
de glóbulos blancos en la lucha contra las infecciones).

¿Son los SMD un tipo de cáncer?
El diagnóstico de un SMD requiere la realización de un aspirado de médula ósea  y, en 
ocasiones, de una biopsia de médula ósea. (Ver: Biopsia y aspirado de médula ósea). 
Las muestras obtenidas son analizadas por profesionales especializados en el diagnóstico de las enfermedades de la sangre.

Para establecer el diagnóstico de un SMD se necesita confirmar la presencia de características propias de las células 
cancerígenas, como son la presencia de displasia o de alteraciones en los cromosomas. Recientemente, los científicos 
que investigan los SMD han encontrado diversas alteraciones a nivel molecular implicadas en el desarrollo de esta 
enfermedad. Estas dos características apoyan el hecho de que a los SMD se les deba considerar una forma de cáncer 
de la sangre.

El defecto en la médula ósea que hace que dejen de producirse células sanas es un proceso 
gradual, que requiere su tiempo. Por ello, los SMD no suelen considerarse une enfermedad 
en fase terminal, si bien es cierto que algunos pacientes pueden fallecer debido a las 
consecuencias derivadas de las citopenias y el fallo de la médula ósea. Además, en aproximadamente un 30% de los 
pacientes el SMD acabará progresando a una leucemia aguda mieloide (LAM).

¿Qué son los SMD?¿Son los SMD un tipo de cáncer?

Médula ósea normal

Médula ósea anormal con células de la 
sangre displásicas y cromosomas alterados
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En más del 80% de los casos, no se conoce cuál fue la causa del SMD. A continuación te comentamos los hechos que 
conocemos sobre los pacientes que desarrollan SMD:

1. Es más frecuente en varones (por cada dos mujeres con SMD, se diagnostican aprox. 4.5 varones, por 
cada 100.000 habitantes). Como ocurre con muchos tipos de cáncer, a mayor edad, mayor probabilidad de 
que te diagnostiquen un SMD. La media de edad a la que se diagnostica esta enfermedad son los 73 años, y en el 
86% de los casos los pacientes son mayores de 60 años.

2. Se sabe que la exposición a lo largo de la vida a ciertas toxinas y productos químicos aumenta el riesgo 
de padecer un SMD.
a. La exposición a dosis elevadas de benceno, u otros tipos de disolventes químicos, insecticidas o herbicidas. 

El contacto con el benceno de los trabajadores de la industria petroquímica produjo numerosos casos hace 
más de dos décadas. Sin embargo, en la actualidad ya no se permite este riesgo laboral y no se han seguido 
publicando este tipo de casos.

b. No se ha demostrado que ningún tipo de comida pueda causar SMD.
c.  Se sabe que el consumo en exceso de alcohol puede producir descenso de las células sanguíneas pero, de 

momento, no se ha demostrado que el alcohol cause SMD.
d. El hábito de fumar se ha relacionado con el desarrollo de SMD. Uno de los componentes del tabaco es el 

benceno. Esta sustancia está regulada por las agencias de salud y hay publicadas guías sobre dosis máximas 
a las que se permite estar expuesto. 

3. Los pacientes que han recibido cierto tipo de quimioterapia o radioterapia para el tratamiento de un 
cáncer pueden tener un riesgo aumentado de desarrollar SMD relacionado con ese tratamiento previo.
 Aquellos pacientes que reciben quimioterapia o radioterapia con la intención de ser curados de enfermedades 
malignas como el cáncer de mama, de testículo, la Enfermedad de Hodgkin o el linfoma  no Hodgkin tienen un 
riesgo aumentado de desarrollar SMD, incluso diez años después de haber terminado el tratamiento. Al SMD que 
surge tras haber recibido quimioterapia o radioterapia se le conoce como “SMD secundario” y se suele asociar a 
alteraciones en los cromosomas de las células de la médula ósea. Este tipo de SMD secundario es más difícil de 
tratar y se transforma con más frecuencia en LAM.

¿Se hereda el SMD? ¿Se lo puedo pasar a mis hijos o la gente que me rodea?
1. Es muy poco frecuente que existan alteraciones en tus genes desde el nacimiento que supongan un mayor riesgo 

de tener SMD. Por ello, la posibilidad de pasar esa predisposición a tus hijos es muy pequeña.
2. Los SMD no son una enfermedad contagiosa. Los pacientes y sus familiares suelen preocuparse acerca de esta 

posibilidad, pero lo cierto es que no hay ninguna evidencia de que sean causados por virus; así que no se puede 
contagiar a los demás.

¿Cuáles son las causas de los SMD?

Referencias:
Sekeres, M. (2011) Epidemiology, Natural History, and Practice Patterns of Patients with Myelodysplastic
Syndromes in 2010, JNCCN, 9, 57-63
Kurtin, S.  2011- JAdPrO. 
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¿Cómo funciona la médula ósea?
•	 Todas las células de la sangre se originan en una célula madre hematopoyética. Estas células madre se pueden 

considerar la materia prima de la “fábrica”. En personas sanas, estas células madre se desarrollan y van 
madurando (o diferenciándose) en la medula ósea para dar lugar a los distintos tipos de células de la sangre.

•	 En una primera fase, la célula madre da lugar a lo que se conoce como célula madre pluripotencial, que tiene la 
capacidad de diferenciarse en cualquier tipo de célula de la sangre.

•	 Esta célula pluripotencial puede dar lugar a una célula que vaya a formar linfocitos (progenitora linfoide) o a una 
célula llamada progenitora mieloide.

•	 Esta célula progenitora mieloide puede generar glóbulos blancos, plaquetas y glóbulos rojos.

Glóbulos blancos. Ayudan a luchar contra las infecciones. Son los neutrófilos, basófilos, monocitos, eosinófilos 
y macrófagos.
Plaquetas. Ayudan a que la sangre se coagule para así detener el sangrado.
Glóbulos rojos. Llevan el oxígeno a todas las células del organismo.

•	 La célula progenitora linfoide puede originar los linfocitos de tipo T, B o NK. Estos linfocitos cumplen funciones muy 
importantes como mecanismos de defensa (también llamada inmunidad) contra las infecciones producidas por 
virus y bacterias.

Referencias:
Bejar, R., Levine, R., & Ebert, B.L. (2011) Unraveling the molecular pathophysiology of Myelodysplastic 
Syndromes.  Journal of Clinical Oncology, 29, 5-4-515
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¿Cuáles son los síntomas de los SMD?
Muchos de los pacientes a los que se les diagnostica un SMD no presentan ningún 
tipo de síntoma. La enfermedad se descubre por un análisis de sangre de control, 
rutinario, solicitado por el médico de atención primaria.

Sin embargo, otros pacientes llegarán al diagnóstico de SMD al buscar explicación 
médica a síntomas provocados por el descenso de las células de la sangre. 
El síntoma con el que se suele presentar el paciente y que motiva que se le 
diagnostique un SMD va a depender del tipo de citopenia(s) que presente:

•	 Si tiene bajo el recuento de glóbulos rojos (anemia): puede presentar 
cansancio, sensación de falta de aire o palpitaciones.

•	 Si hay un descenso en la cantidad de glóbulos blancos (neutropenia): 
puede aparecer fiebre, infecciones repetidas o que tardan en curar.

•	 La disminución de la cantidad de plaquetas (trombopenia): puede dar lugar  
a hematomas, sangrados o pequeñas lesiones puntiformes de color rojo en la piel (petequias).

¿Qué pruebas se realizan para diagnosticar un SMD?
En las primeras fases de un SMD, lo más frecuente es encontrar unos recuentos de células de la sangre (hemograma) 
alterado. Ante estos hallazgos, tu medico solicitará más determinaciones para descartar otras causas que puedan dar 
lugar a ese descenso en las células sanguíneas. Si las alteraciones siguen sin tener explicación, será necesario ir a 
la “fábrica” de esas células: realizar un aspirado y, en ocasiones, una biopsia de la médula ósea que confirme o no el 
diagnóstico de SMD.

Determinaciones de laboratorio que se suelen solicitar para estudiar un recuento de células 
sanguíneas alterado, incluyendo las citopenias  
Determinación de laboratorio ¿Qué intentamos descartar con esta determinación?

Hemograma: Recuento y tipos 
de glóbulos blancos, cantidad de 
glóbulos rojos y de plaquetas. Estudio 
al microscopio de estas células 
sanguíneas. Recuento de reticulocitos.

Confirmar o descartar que haya citopenias, la presencia de blastos, de alteraciones en la 
forma de las células y si la médula ósea parece reaccionar a la anemia.

Niveles de hierro en suero, ferritina, 
ácido fólico, vitamina B12, capacidad 
total de fijación de hierro.

Carencia de hierro, de vitamina B12, de ácido fólico: todas ellas pueden causar 
citopenias.

Niveles de LDH, haptoglobina, Test de 
Coombs, recuento de reticulocitos.

Estos tests se utilizan para saber si se está produciendo hemólisis, que es como se 
conoce a la situación en la que los glóbulos rojos se rompen por ser atacados por 
nuestro sistema inmune.

Niveles de eritropoyetina en suero. La eritropoyetina (EPO) es una hormona producida en los riñones que es necesaria para 
generar glóbulos rojos. Algunos pacientes con SMD no producen suficiente EPO.

Sección 1       Página 6   Entender los SMD

Referencias:
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Practical tools for effective management.  Clinical Journal of Oncology Nursing, 16(3) Suppl 1, 23-35
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Estudio de la médula ósea
Cuando los análisis de sangre no encuentren una explicación para el descenso de células sanguíneas (citopenias), tu 
médico puede recomendar la realización de un examen de la médula ósea. De esta manera se puede estudiar si las 
células de la médula ósea son anormales (células displásicas) y permite el estudio de los cromosomas (citogenética). 
Este estudio puede proporcionar información adicional que ayude a establecer el diagnostico. El estudio de la médula 
consta de dos partes: el aspirado y la biopsia. Ambos se suelen realizar en el mismo procedimiento. 

El aspirado medular
El aspirado medular consiste en la obtención de la parte líquida de la médula ósea. Dentro de ese líquido hay pequeños 
“grumos”, constituidos por las células que forman la sangre.  El estudio de este material al microscopio proporciona 
información acerca de la forma de las células, la forma en que estas maduran o se diferencian y del número de blastos 
(células inmaduras) en la médula ósea. El material del aspirado puede utilizarse también para realizar más pruebas que 
ayuden a determinar la causa de las citopenias, como el estudio citogenético.

La biopsia de médula ósea
Con la biopsia obtenemos un pequeño cilindro de hueso (con una forma y tamaño similar a media mina de un lápiz) 
que incluye la parte esponjosa que constituye la médula ósea. Suele medir entre 1.5 y 2 cm. de longitud. De su estudio 
podemos obtener información precisa acerca de cuántas células hay en la médula ósea (aumentada=hipercelular, 
disminuida=hipocelular). Además, proporciona datos sobre cómo se encuentran los depósitos de hierro, si existe 
fibrosis o acerca de la presencia de células anormales.

Cómo se procesa la muestra
Parte del material extraído en el aspirado se extiende sobre unas láminas de cristal y parte se recoge en unos tubos 
de laboratorio. Se envían a un médico especialista en evaluar las muestras de sangre y médula ósea y llegar a un 
diagnóstico. El médico examinará las extensiones de células al microscopio. Los resultados del aspirado y la biopsia 
suelen tardar entre 2 y 4 días en estar listos. Los estudios citogenéticos pueden requerir hasta un par de semanas para 
completarse.

El procedimiento de biopsia ósea
El aspirado y biopsia de médula ósea se pueden realizar en una consulta médica y suele llevar unos 20 minutos. Se 
administra anestesia local y, en algunas ocasiones, una sedación moderada o analgesia.

 1. El paciente se coloca bocabajo o de 
costado. Es recomendable que hayas 
orinado antes de realizar la prueba. Es 
importante que respires lentamente a 
lo largo de la prueba para relajar los 
músculos.

 2. El profesional sanitario que realiza la 
prueba preparará un campo estéril, 
limpiando la zona de la piel sobre la 
cresta iliaca posterior. Esta zona es 
un resalte óseo cerca de tu cadera 
(aproximadamente en el lugar en el que 
quedan los bolsillos traseros cuando llevas 
unos pantalones vaqueros).

 3. La piel de la zona se adormece con un 
derivado de la lidocaína (anestésico local). 
Puede que notes un pequeño pinchazo 
debido a la aguja y el ligero escozor de la 
anestesia.

El aspirado y la biopsia medular

Cresta Ilíaca

Médula ósea 
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 4.  Una segunda aguja se inserta a través de la piel anestesiada para alcanzar la cubierta del hueso (el 
periostio), que es donde las terminaciones nerviosas se encuentran. Puede que sientas una sensación de 
escozor similar a la que se tiene en el dentista cuando recibes anestesia en las encías.

 5.  Una vez que la piel y el hueso están anestesiados, se realiza una pequeña incisión en la superficie de la piel 
para permitir el paso de la aguja de biopsia medular. Hoy en día se utilizan distintos tipos de aguja. En la 
mayoría de los casos permiten obtener tanto el aspirado como la biopsia en el mismo procedimiento.

 6.  La aguja de biopsia permite penetrar la cubierta dura del hueso (cortical). Tiene una longitud similar a la de 
un termómetro, pero su interior está hueco. En este momento sentirás algo de presión. Algunos pacientes 
tienen un hueso más duro que otros, lo que requerirá hacer mayor presión para atravesarlo. Recuerda 
avisar a tu medico si durante la prueba notas un dolor agudo o éste baja a lo largo de la pierna.

 7.  Una vez que la aguja alcanza el tejido esponjoso de la médula (médula roja), se retira la parte interna de 
la aguja (fiador) y se aspira. Puede que sientas una sensación de presión durante unos segundos, como 
un calambre, cuando se inicie la aspiración. Si respiras profundamente mientras se aspira, las molestias 
suelen disminuir. Dependiendo de las determinaciones que se necesiten para el diagnóstico se obtendrán 
distintas muestras.

 8.  Normalmente, se utiliza la misma aguja para obtener el cilindro de biopsia. El fiador se retira una vez 
atravesada la cortical del hueso. Y la aguja de biopsia, ahora hueca, se inserta. El médico puede que 
agite o retuerza levemente la aguja para separar el cilindro de hueso. De nuevo, sentirás algo de presión y 
movimiento. En ocasiones, también se nota un ligero pinchazo cuando el cilindro de hueso se separa.

 9.  Tras acabar la prueba, tu medico aplicará presión sobre la zona para limitar el sangrado. Se colocará un 
vendaje adhesivo para mantener esta presión.

 10.  No deberías ducharte en las siguientes 24 horas, ni permitir que la zona se empape de agua (evitar baños) 
en las siguientes 48-72 horas. No olvides preguntar a los profesionales sanitarios como debes cuidar de la 
zona de biopsia.

 11.  En algunos casos puede que aparezca un hematoma o hinchazón bajo la piel en la zona de la biopsia, 
sobre todo en aquellos pacientes  que tengan un recuento bajo de plaquetas o que tomen algún tipo de 
medicamento para prevenir la formación de coágulos. Si estás recibiendo medicamentos anticoagulantes 
o antiagregantes, como el Sintrom®, heparina o Aspirina®, asegúrate de contárselo a tu médico antes de la 
prueba.

 12.  Puede que sientas dolor en la zona de la biopsia en los dos o tres días tras la prueba.
 13.  Para tu seguridad, es importante que lleves a la prueba contigo a un familiar, amigo o cuidador. Tras la 

biopsia no es recomendable que conduzcas hasta casa.

El aspirado y la biopsia medular
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¿Cómo afecta el SMD a la médula ósea?
Cuando se tiene un SMD, se altera la maduración o diferenciación de las células madre de la médula ósea.

Esto lleva a que se acumulen células inmaduras (llamadas blastos) en la médula ósea y a que no se puedan formar 
las células normales de la sangre a partir de la célula madre mieloide, lo que da lugar a recuentos bajos de células en 
sangre (citopenias).

Sin embargo, la mayoría de los pacientes con SMD tienen una médula ósea llena de células, lo que se conoce como 
médula ósea hipercelular. Hay un pequeño porcentaje de pacientes que presentan la situación contraria, una médula 
ósea con pocas células, lo que se conoce como SMD hipocelular.

Tanto los glóbulos rojos, como los blancos, como las plaquetas derivan de la célula madre mieloide (célula progenitora) 
y son los tipos de células que medimos en el análisis de sangre. En los SMD, suele haber un descenso de estas células 
en sangre y, además, no funcionan bien.

La causa de que esa célula madre mieloide sea incapaz de formar suficientes células de la sangre que funcionen bien, 
se debe a cambios que se producen tanto en la propia célula progenitora como en el entorno de la médula ósea, al que 
se conoce como microambiente.

La mayor parte de estos cambios que alteran a la célula madre mieloide, dando lugar al SMD, incluyen las alteraciones 
en los cromosomas y en la llamada epigenética.

Cambios en el microambiente de la médula ósea que favorecen la aparición del SMD
El microambiente medular se ve alterado de diversas formas cuando se desarrolla un SMD. Y parte de estos cambios 
ayudan a explicar por qué no se alcanza un desarrollo adecuado de las células de la sangre en los SMD. Alguno de los 
medicamentos que se usan para tratar esta enfermedad tienen como objetivo corregir una o más de estas alteraciones 
en el microambiente medular.

¿Cómo afecta el SMD a la médula ósea?

Neutrófilos	  

Basófilos	  

Eosinófilos	  

Monocitos/	  
Macrófagos	  

Plaquetas	  

Glóbulos	  rojos	  

Glóbulos	  rojos	  
displásicos	  
(anormales)	  

Recuentos	  bajos	  en	  
sangre	  (citopenias)	  

Célula	  progenitora	  
mieloide	  

Célula	  madre	  
pluripotencial	  
“Materia	  prima	  de	  
la	  fábrica”	  

Célula	  madre	  
hematopoyéHca	  

Las	  alteraciones	  en	  las	  células	  madre	  y	  
en	  el	  microambiente	  de	  la	  médula	  
ósea	  da	  lugar	  a	  células	  defectuosas	  en	  
sangre	  (cambios	  displásicos	  y	  
citopenias)	  y	  un	  aumento	  en	  el	  
número	  de	  células	  inmaduras	  (blastos)	  

Adaptado	  de:	  Stem	  cell	  basics	  
	  
	  

Médula	  ósea	  llena	  de	  células	  (hipercelular)	  	  
con	  células	  inmaduras	  (blastos)	  
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Cambios epigenéticos
Los genes son el código a partir del cual se originan  las proteínas. Las proteínas son el principal componente de 
las células vivas. Contienen la información necesaria para mantener la estructura, función y regulación de los tejidos 
y órganos que constituyen el cuerpo humano. Cuando una célula necesita una determinada proteína, activa el gen 
correspondiente. La información contenida en el ADN en forma de genes se traduce en un código que se usa como 
modelo para construir las proteínas.

El ADN de nuestras células está envuelto alrededor de unos complejos de proteínas llamados histonas, como el hilo 
alrededor de un carrete: a la combinación de ADN e histonas se le llama cromatina.

Se conoce como huellas o marcas epigenéticas a varios tipos de grupos químicos que pueden unirse a las histonas y al 
ADN. Esos grupos químicos epigenéticos pueden añadirse o retirarse dando lugar al encendido o apagado de un gen. De 
esta manera, se puede bloquear o incentivar que el código de ese gen sea traducido dando lugar a una proteína.

En los SMD, los grupos metilo (complejos químicos) pueden unirse a genes que son necesarios para la hematopoyesis 
(así se llama al desarrollo de las células de la sangre). Cuando hay un exceso de estos grupos metilo unidos a un gen se 
le llama hipermetilación. Ese estado de hipermetilación provoca que se apaguen los genes requeridos para un correcto 
desarrollo de las células de la sangre. En los SMD, este estado de hipermetilación es frecuente, se trata de un proceso 
constante y está relacionado con la progresión de la enfermedad, incluido el desarrollo de una leucemia aguda mieloide. 
Recientemente, se ha descubierto que estas alteraciones de los mecanismos epigenéticos son debidos, en gran parte, 
a la presencia de mutaciones (cambios) en diversos genes de las células de los pacientes con SMD (ver más abajo). 
Los fármacos hipometilantes, una de las opciones en el tratamiento de los SMD, son capaces de bloquear a estos 
grupos metilo permitiendo la correcta transferencia de la información necesaria para el desarrollo normal de las células 
sanguíneas.

Edad • Exposición a químicos • Exposición a radiación
Alteración inmune • Factores desconocidos

Alteraciones 
Citogenéticas

Cambios en la epigenética del ADN

Cambios en el
microambiente

SMD

Fallo medular

Médula ósea normal            Médula ósea alterada

Factores individuales 

¿Cómo afecta el SMD a la médula ósea?



Dando Paso a la Esperanza

Entender los SMD   Sección 1     Página 11

¿En qué consiste el estudio citogenético?
La citogenética es una de las ramas de la genética que se ocupa del estudio de la estructura y función de la célula, en 
particular de los cromosomas. Para realizar el análisis citogenético en los SMD es necesario disponer de una muestra de 
aspirado de médula ósea.

Las células son la unidad básica con la que funciona todo organismo vivo. El ADN contiene todas las instrucciones 
necesarias para controlar la actividad de cada célula. Además de regular su función, el ADN (que está formado por 
proteínas) proporciona un modelo a partir del cual se originan todas las células del cuerpo humano.

El ADN se encuentra en el núcleo de cada célula del organismo, con la excepción de los glóbulos rojos (que no tienen 
núcleo). Dentro del núcleo, las hebras de ADN se enrollan y compactan dando lugar a los cromosomas.

La mayor parte de lo que los investigadores saben sobre los cromosomas lo han aprendido observándolos mientras la 
célula se divide (lo que se conoce como metafase). Un estudio citogenético adecuado incluirá el estudio de 20 células 
en metafase.

Alguno de los tratamientos para el SMD, como los hipometilantes 
Azacitidina (Vidaza®) y Decitabina (Dacogen®), actúan mejor 
cuando las células están dividiéndose.

El número de cromosomas en una célula humana es de 46, con 22 
pares de cromosomas llamados autosómicos (uno heredado del 
padre y otro de la madre) y 2 cromosomas sexuales, que pueden 
ser 2 cromosomas X en el caso de ser mujer (uno procedente de la 
madre y otro del padre), o bien un cromosoma X (procedente de la 
madre) y un cromosoma Y (del padre) en el caso de ser un varón.

Cada cromosoma tiene una parte central más estrecha llamado 
centrómero, que divide el cromosoma en dos secciones o “brazos”. 
Un brazo es más corto y nos referimos a él como “brazo p”. Al 
brazo largo del cromosoma se le llama “brazo q”. 

Las mutaciones genéticas en los SMD: ¿en qué consiste el estudio 
molecular?
Cada uno de los cromosomas contiene miles de genes. Los genes están constituidos por pequeños segmentos de ADN. Cada 
gen es un código con instrucciones para construir una proteína. Las proteínas controlan la actividad de la célula, diciéndole qué 
debe hacer en cada momento, determinando las características de cada organismo (si su género es femenino o masculino, 
por ejemplo) y dirigiendo la manera en la que el cuerpo debe funcionar. Muchas enfermedades, incluyendo los SMD, tienen 
en sus células proteínas anormales como resultado de que se hayan producido cambios (mutaciones) en los genes. Los 
genes mutados con frecuencia en los SMD se han implicado tanto en el desarrollo de la enfermedad como, alguno de 
ellos, en una mejor o peor respuesta a los tratamientos. Las mutaciones genéticas se pueden detectar mediante el estudio 
molecular, que puede complementar la información que hemos obtenido mediante el estudio citogenético.

¿Qué utilidad práctica tienen los resultados de los estudios citogenéticos y 
moleculares para mi SMD? 
Los resultados de la citogenética van a determinar el tipo de SMD que tienes y son necesarios para calcular la categoría 
pronóstica de tu SMD dentro de la escala pronóstica internacional (IPSS) y su versión revisada (IPSS-R).

En aproximadamente el 40% de los SMD primarios y en la mayoría de los casos secundarios encontramos alteraciones 
citogenéticas. Los cromosomas dañados con mayor frecuencia en los SMD son el 5, el 7, el 8 y el 20. Los cambios 
encontrados se describen en función de las alteraciones estructurales que se ven en los cromosomas. Así, se 
incluyen las deleciones (se pierde una parte del cromosoma), ganancias (se añade una parte de un cromosoma) y 
translocaciones (partes de varios cromosomas intercambian su posición).

Estudios moleculares y citogenéticos en los SMD

Referencias:
Genetics Home Reference, National Library of Medicine (Bethesda, MD) (online).
http://ghr.nlm.nih.gov/handbook/basics?show=all#chromosome (Accessed November 2012)

Doble hélice de ADN

ADN

Cromosoma

U.S. National Library of Medicine

Brazo p

Brazo q
Centrómero

Proteinas de las 
histonas
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Pregúntale a tu médico acerca de tu estudio citogenético. El informe describe el número de células en división 
estudiadas (normalmente 20), el número de cromosomas normales y las alteraciones en caso de encontrar 
cromosomas anormales. El número de células en división (metafases) lo verás representado entre paréntesis [].

El resultado de la citogenética es necesario para calcular el IPSS y el IPSS revisado. Algunos cambios citogenéticos se 
consideran favorables para el curso de la enfermedad, mientras que otros se asocian a una peor evolución. Hay cambios 
citogenéticos asociados a una mejor respuesta a un determinado tratamiento, como la presencia de una deleción del 
brazo largo del cromosoma 5, que se asocia a una mejor respuesta  al tratamiento con Lenalidomida (Revlimid®).

Los estudios moleculares son cada vez más importantes en los SMD sin llegar, de momento, a ser imprescindibles 
como ocurre con la citogenética (por eso el estudio molecular no se hace de rutina en la actualidad). Es capaz de 
detectar mutaciones en las células afectadas por el SMD en la mayoría de los pacientes, incluyendo mutaciones en 
genes que provocan alteraciones en los mecanismos epigenéticos (los genes TET2 o ASXL1) u otros genes con otras 
funciones (SF3B1, SRSF2, TP53, etc.). Actualmente, encontrar una mutación genética en las células de tu SMD no va a 
cambiar el manejo de tu caso, pero ya hay investigaciones preliminares que sugieren que, por ejemplo, una mutación en 
el gen TET2 puede asociarse a una mejor respuesta a azacitidina (Vidaza®).

Estudios moleculares y citogenéticos en los SMD

Estudio citogenético (cariotipo) normal en un varón = 46XY [20]

Estudio citogenético (cariotipo) normal en una mujer = 46XX [20]

Ejemplo de un estudio citogenético anormal en un caso de SMD: 46XX, del (5) (q13q33) [19], 46XX [1]: 

Esta paciente presenta 19 metafases en las que se observa una deleción del brazo 
largo del cromosoma 5 {del (5) (q13q33)} y una metafase normal (46XX).

Sección 1       Página 12   Entender los SMD
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Los SMD son un grupo de enfermedades malignas mieloides que presentan un curso y un pronóstico muy distinto 
dependiendo del tipo de SMD y de la categoría de riesgo (estimación de la gravedad de la enfermedad).

La determinación de qué tipo de SMD tienes se basa en el estudio al microscopio óptico de la sangre periférica y del 
material del aspirado y la biopsia de médula ósea, la citogenética y el recuento de células en sangre o hemograma.

Hay dos sistemas fundamentales para determinar el subtipo de SMD: la clasificación de la Organización Mundial de la 
Salud (OMS, o WHO si utilizamos la abreviatura del inglés) y la clasificación Franco-Americano-Británica (FAB). Puede 
que veas ambas clasificaciones mencionadas en el informe de tu aspirado o biopsia de médula ósea.

La escala usada habitualmente para estimar la gravedad de un SMD es la llamada escala pronóstica internacional (o IPSS 
que es su abreviatura del inglés). Esta escala ha sido revisada recientemente y la nueva versión se conoce como IPSS-R.

Clasificación Franco-Americano-Británica (FAB)
La clasificación FAB fue creada al comienzo de la década de los 80 por un grupo de médicos especializados en el diagnóstico 
de los SMD. Estos expertos procedían de Francia (F), América (A) y Gran Bretaña (B); el criterio fundamental que emplearon 
para clasificar los SMD fue el porcentaje de blastos en médula ósea. La clasificación FAB reconoce 5 tipos de SMD:

•	 Anemia Refractaria (AR)

•	 Anemia refractaria con sideroblastos en anillo (ARSA)

•	 Anemia refractaria con exceso de blastos (AREB)

•	 Anemia refractaria con exceso de blastos en transformación (AREB-T)

•	 Leucemia mielomonocítica crónica (LMMC)

Clasificación de la Organización Mundial de la Salud (OMS)
La clasificación de la OMS reconoce distintos tipos de SMD basándose tanto en los conocimientos aportados por 
registros de datos de pacientes de diversos países como en  la mejora en la comprensión de los mecanismos 
relacionados con la enfermedad. La clasificación de la OMS incluye los fundamentos básicos de la clasificación FAB. A 
continuación, describimos las principales características de la clasificación de la OMS:

Anemia refractaria (AR) y anemia refractaria con sideroblastos en anillo (ARSA)
•	 Se trata de una anemia refractaria que no responde a suplementos de hierro o de vitaminas. La anemia puede estar 

acompañada de neutropenia y/o trombopenia leve o moderada.

•	 Los sideroblastos son glóbulos rojos con gránulos de hierro en su interior; los sideroblastos en anillo son células 
anormales en las que estos depósitos de hierro  rodean a modo de collar o anillo el núcleo de la célula.

•	 Tanto la anemia refractaria (AR) como la AR con sideroblastos en anillo se consideran los tipos de SMD que suelen 
tener una mejor evolución, dentro de los incluidos en la clasificación de la OMS.

Citopenia refractaria con displasia multilínea (CRDM) o 
Citopenia refractaria con displasia unilínea (CRDU)

•	 Incluye pacientes con citopenias refractarias que presentan recuentos 
bajos de cualquier tipo de células sanguíneas de manera persistente; 
por ejemplo, neutropenia refractaria (bajos recuentos de neutrófilos) o 
trombopenia refractaria (recuentos bajos de plaquetas), además de la 
presencia de displasia en más de un tipo de célula sanguínea y menos 
de un 5% de blastos y de un 15% de sideroblastos en anillo en la médula 
ósea.

•	 Cuando un paciente con CRDM presenta más de un 15% de sideroblastos 
en anillo en médula ósea, el diagnóstico es de CRDM-SA.

¿Cómo se clasifican los SMD?

Sideroblastos en anillo
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Referencias:
Greenberg ve d. Revised International Prognostic Index for MDS 
Blood. 2012;120(12): 2454-2465

Anemia refractaria con exceso de blastos (AREB)
•	 Este tipo de SMD se divide en dos categorías dependiendo del porcentaje de blastos en médula ósea. Los pacientes 

con AREB-1 tienen entre un 5 y un 9% de blastos en médula ósea y los pacientes con AREB-2 entre un 10 y un 19%.

Síndrome 5q- (5q menos)
Se define por una serie de hallazgos, incluyendo:
•	 La presencia de una deleción aislada del 5q como única alteración citogenética.

•	 Es más frecuente en mujeres (proporción mujeres-hombres=7:3).

•	 Edad mediana al diagnóstico-68 años.

•	 Anemia macrocítica, leve leucopenia (recuento bajo de glóbulos blancos) y un recuento normal o aumentado de la 
cifra de plaquetas (trombocitosis).

•	 Curso indolente con un pronóstico favorable (supervivencia mediana superior a los 5 años) con sólo un 12-16% de 
riesgo de transformación a LAM.

SMD inclasificable
En esta categoría de SMD se incluirán probablemente sólo un 1-2% de los diagnósticos. Se creó para acomodar los 
escasos pacientes con una única citopenia (trombopenia o neutropenia) con características especiales (presencia de 
fibrosis en la médula ósea, por ejemplo).

¿Cómo se clasifican los SMD?

¿Cómo de grave 
es mi SMD?
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Los SMD son un grupo de enfermedades malignas mieloides que presentan un curso y un pronóstico muy distinto 
dependiendo del tipo de SMD y de la categoría de riesgo (estimación de la gravedad de la enfermedad). La escala usada 
con mayor frecuencia para estimar la gravedad de la enfermedad es la Escala Pronóstica Internacional (IPSS es su 
abreviatura del inglés), que recientemente ha sido revisada en una nueva versión conocida como IPSS-R.

Escala Pronóstica Internacional (IPSS)
Consiste en una escala para calcular la gravedad del SMD. Tras la evaluación inicial del paciente (exploración física y 
determinaciones de laboratorio se le dan, al SMD, una serie de puntos que valorarán  el riesgo de la enfermedad, esto es, 
estimará la esperanza de vida y las posibilidades de que la enfermedad se transforme en una LAM. A esta estimación es a 
lo que se llama pronóstico. Los puntos asignados por el IPSS se basan en determinadas características del SMD: primero, 
en el porcentaje de blastos en médula ósea; segundo, en los hallazgos del estudio citogenético (si se han identificado 
cromosomas anormales) en las células de la médula ósea; y tercero, el recuento de células en sangre.

Cálculo de la puntuación según el IPSS
Puntuación IPSS: Suma de las puntuaciones individuales para el porcentaje de blastos, los hallazgos 

citogenéticos y el recuento de células en sangre.

Blastos en Médula Ósea Puntos

4% o menos 0.0

%5-10 0.5

%11-20 1.5

%21-30* 2.0

Hallazgos citogenéticos

Bueno† 0.0

Intermedio 0.5

Malo 1.0

Tipos celulares con bajo recuento en sangre‡

0-1 0.0

2-3 0.5

* Aquellos pacientes con más de un 20% de blastos se consideran en actualidad como LAM.

† Se considera un estudio citogenético “Bueno”: el hallazgo normal de los 23 pares de cromosomas sin alteraciones o la pérdida (deleción) de una parte del 
cromosomas #5 o #20, o la pérdida del cromosoma Y. Un estudio “intermedio” es aquel que no entra en las categorías “Bueno” o “malo ”. Y un estudio citogenético 
“malo” es aquel en el que hay alteraciones del cromosoma 7 o 3 o más alteraciones.

‡ Los límites usados para determinar que existe un recuento bajo de cada uno de los tres tipos de células en sangre son: neutrófilos<1.800 por microlitro; <36% de 
glóbulos rojos en el volumen sanguíneo; plaquetas < 100.000 por microlitro.

Cálculo de la categoría IPSS
Se determina sumando los puntos individuales en cada categoría: porcentaje de blastos, estudio citogenético y recuento 
de células en sangre. Se usa para estimar el pronóstico clínico del paciente con SMD al diferenciar los cuatro grupos de 
riesgo siguientes:

•	 Grupo de riesgo Bajo: 0 puntos IPSS 
•	 Grupo de riesgo Intermedio-1: de 0.5 a 1.0 puntos IPSS
•	 Grupo de riesgo Intermedio-2: de 1.5 a 2.0 puntos IPSS
•	 Grupo de riesgo Alto: más de 2.0 puntos IPSS

¿Cómo se determina la gravedad de mi SMD?

Cómo calcular mi 
puntuación IPSS-R
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El IPSS-R ha sido desarrollado por un grupo internacional de expertos en SMD de 11 países con datos de 7012 
pacientes. Estos datos se han empleado para estimar la esperanza de vida (supervivencia) y el riesgo de desarrollar 
leucemia aguda mieloide de los pacientes recién diagnosticados de SMD que no hayan empezado con el tratamiento. La 
categoría de riesgo (mide la gravedad del SMD) se estima a partir de los datos de la biopsia y aspirado de médula ósea, 
el estudio citogenético y el análisis de sangre (recuento celular).

IPSS-R para SMD: Valores pronósticos/Riesgo

Puntos/Variable 0 0,5 1 1,5 2 3 4

Citogenética Muy Buena Buena Intermedia Mala Muy mala

Blastos (%) <2% >%2-<%5 %5-10 >%10

Hemoglobina (g/dL) ≥10 8-<10  <8

Plaquetas ≥100.000 50-<100,000 <50,000

Neutrófilos ≥0.8 <0.8

El estudio citogenético tiene un papel fundamental en la estimación del pronóstico en los SMD. El IPSS-R ha mejorado 
la separación de los grupos de riesgo según las alteraciones citogenéticas (see: calculadora IPSS-R en la página web  
www.mds-foundation.org/ipss-r-calculator).

Grupo de 
Riesgo 
Citogenético

Alteraciones Citogenéticas Estimación de 
supervivencia

Muy bueno Del(11q), -Y 5.4 años

Bueno Normal, del(5q), del(12p), del(20q), doble alteración que incluya del(5q) 4.8 años

Intermedio Del(7q), +8, +19, i(17q), cualquier otra única o dos clones independientes 2.7 años

Malo -7, inv(3)/t(3q)/del(3q), alteración doble que incluya -7/del(7q), complejo con 3 
alteraciones 1.5 años

Muy malo Complejo con más de tres alteraciones 0.7 años

Se han definido 5 categorías de riesgo dentro del IPSS-R, cada una con su estimación de tiempo de supervivencia y 
tiempo hasta la transformación a leucemia:

Puntuación/Riesgo ≤1.5	Muy	bajo <1.5-3 Bajo >3-4.5 Intermedio >4.5-6 Alto >6 Muy alto

Supervivencia global 
(media) 8.8 años 5.3 años 3.0 años 1.6 años 0.8 años

Tiempo de 
transformación a 
LAM del 25% de 
pacientes

No alcanzado 10.8 años 3.2 años 1.4 años 0.73 años

Es importante conocer que estos criterios se usan como guía para la elección del tratamiento y para el consejo a 
pacientes y cuidadores. No están representados los pacientes que ya reciben tratamiento, cuya supervivencia puede 
aumentar.

La Escala Pronóstica Internacional  
Revisada (IPSS-R)

Referencias:
Greenberg, ve d. (2012)  Blood.  120:2454-2465; doi:10.1182/blood-2012-03-420489
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Ácido fólico 
Una de las vitaminas de tipo B presente en muchos 
vegetales frescos o poco cocinados. Ayuda a la médula 
ósea a producir células sanguíneas normales. La mayoría 
de la gente consume suficiente ácido fólico en su dieta. Los 
médicos pueden indicarte suplementar la dieta con formas 
sintéticas de ácido fólico en determinadas situaciones, 
como en el caso de desarrollar hemoglobinuria paroxística 
nocturna (HPN)

Administración intravenosa
Método por el que un fluido (una transfusión o un medicamento 
disuelto, por ejemplo) se administra directamente al torrente 
sanguíneo de un paciente durante un periodo de tiempo.
Sinónimo: Infusión IV

Aféresis
Se trata de un procedimiento en el que se extrae la sangre 
de una persona y se separa uno de los componentes (como 
los glóbulos blancos, los glóbulos rojos, o el plasma), 
reinfundiéndose al donante el resto de los componentes.

Agente Biológico
Sustancia realizada a partir de un organismo vivo, como 
un virus, y usada para prevenir o tratar una enfermedad. 
Los medicamentos biológicos incluyen anticuerpos, 
inmunoglobulinas, interleucinas, suero o vacunas.
Sinónimos: medicamento biológico

Agente Citotóxico
Medicamento que elimina ciertas células. La quimioterapia 
para los pacientes con SMD a menudo requiere del uso de 
estos agentes citotóxicos.

Agentes estimulantes de la eritropoyetina (AEE)
Es un medicamento que se emplea para ayudar a la 
médula ósea a producir más glóbulos rojos. La Epoetina 
alfa (Epogen, Procrit) y la darbapopetina alfa (Aranesp) 
son ejemplos de estos estimulantes de la eritropoyetina 
que incrementan el recuento de glóbulos rojos en algunos 
pacientes con fallo en la médula ósea.

Agudo
Súbito, como por ejemplo el inicio brusco de síntomas o 
enfermedades

Anafilaxia
Una reacción alérgica muy grave debida a una proteína extraña, 
como la  reacción que se puede producir tras la picadura de 
una abeja o por un determinado medicamento. Este tipo de 
reacción produce una caída de la tensión arterial y puede 
provocar dificultades para respirar. Se trata de una urgencia 
médica, requiriendo atención de inmediato. En caso de ser 
muy intensa, puede acabar provocando un estado de shock.
Sinónimo: Shock anafiláctico

Análisis de sangre
Determinación del recuento de células de la sangre 
(glóbulos rojos, blancos-y sus distintos tipos-, y plaquetas) 
a partir de una muestra de sangre extraída del brazo. Esa 
muestra de sangre puede utilizarse también para observar la 
forma y tamaño de las células sanguíneas y permite realizar 
determinaciones que analicen el funcionamiento de otros 
órganos, como los riñones o el hígado.

Anemia
Situación en la que el número de glóbulos rojos es inferior 
al normal, lo que puede causar cansancio, debilidad 
generalizada y sensación de falta de aire.

Anemia de Fanconi
Es una enfermedad heredada poco frecuente que hace que 
la médula ósea no pueda formar correctamente suficientes 
células de la sangre: glóbulos rojos, glóbulos blancos y 
plaquetas. La anemia de Fanconi es diagnosticada al inicio 
de la vida y puede aumentar el riesgo de sufrir ciertos tipos 
de cáncer a lo largo de la vida. Para el diagnóstico de la 
Anemia de Fanconi es necesario realizar un estudio genético.

Antibiótico
Tipo de medicamento usado para tratar las infecciones 
bacterianas. Son parte de los mecanismos de defensa 
normal del cuerpo.

Anticoagulante
Son medicamentos para el tratamiento o la prevención de la 
formación de trombos. Algunos de los anticoagulantes más 
usados son la enoxaparina (Clexane®), heparina sódica o 
acenocumarol (Sintrom®).
Sinónimos: fármacos antitrombóticos

Anticuerpos
Son proteínas producidas por las células plasmáticas en 
respuesta a sustancias extrañas al cuerpo humano.

Aplasia Medular
Enfermedad grave y poco frecuente en la que la médula ósea 
no fabrica suficientes células de la sangre: glóbulos rojos, 
blancos o plaquetas. El término aplasia viene del griego 
antiguo y significa “no formar”. La anemia se refiere a la 
situación en la que el recuento de glóbulos rojos es bajo. 
La mayoría de la comunidad científica cree que la aplasia 
medular se debe a un ataque de nuestro propio sistema 
inmune a las células madre de la médula ósea. La aplasia 
medular puede ser adquirida (aparece a cualquier edad a lo 
largo de la vida) o hereditaria (menos común, se pasa del 
padre o madre a su descendencia)
Sinónimos: Aplasia medular adquirida, aplasia medular 
hereditaria

Aplasia Pura de Serie Roja
Enfermedad en la que la médula ósea no es capaz de 
formar glóbulos rojos, por lo que su recuento en sangre 
está disminuido. Sin embargo, las cifras de plaquetas y 
neutrófilos son normales.

Apoptosis
Muerte de una célula como parte normal de su ciclo vital.

Aspirado de médula ósea
Es el procedimiento por el que se obtiene la muestra de 
médula ósea aspirando a través de una aguja insertada 
en una zona concreta del hueso. Es fundamental en el 
diagnóstico del SMD. En el material obtenido se pueden 
realizar también determinaciones que analicen la presencia 
de alteraciones genéticas en las células de la médula ósea.

Benceno
Sustancia química de amplio uso en la industria química 
para la realización de plásticos, resinas, o fibras sintéticas. 
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También contiene benceno el humo del tabaco, las 
emisiones de los vehículos de motor y los gases de la 
gasolina. La exposición al benceno puede incrementar 
el riesgo de desarrollar una enfermedad de la médula 
ósea provocando que las células madre no funcionen 
correctamente.

Biopsia de médula ósea
Con la biopsia obtenemos un pequeño cilindro de hueso 
(con una forma y tamaño similar a media mina de un 
lápiz) que contiene la parte esponjosa que constituye la 
médula ósea. De su estudio podemos obtener información 
precisa acerca de cuántas células hay en la médula ósea 
(aumentada=hipercelular, disminuida=hipocelular). 
Además, proporciona datos sobre cómo se encuentran 
los depósitos de hierro, si existe fibrosis o acerca de la 
presencia de células anormales.

Cansancio
Sensación de niveles bajos de energía, de agotamiento 
generalizado con las actividades normales. El cansancio 
provocado por enfermedad no suele mejorar a pesar del 
descanso
Sinónimos: agotamiento, letargia, malestar.

Célula blástica
Célula inmadura de la médula ósea que puede madurar hasta 
dar lugar a glóbulos rojos, glóbulos blancos o plaquetas. 
El número de blastos en la médula ósea permite definir la 
gravedad del SMD de un paciente en concreto. Cuando 20 o 
más de cada cien células de la médula ósea son blastos, se 
considera una leucemia aguda mieloide (LAM).
Sinónimo: célula progenitora

Células madre
Células de nuestro organismo que dan lugar al resto de tipos 
celulares. Las células madre adultas se encargan de reparar 
y mantener los órganos o tejidos en los que están situadas. 
Las células madre formadoras de sangre (hematopoyéticas) 
se encuentran en la médula ósea. Estas células pueden 
copiarse a sí mismas y también madurar hasta convertirse 
en glóbulos rojos, glóbulos blancos o plaquetas. Las células 
madre embrionarias proceden de embriones humanos y 
pueden ser empleadas en la investigación médica.

Células NK o “Natural Killer”
Un tipo de célula que carece de los receptores propios de 
los linfocitos B y T y que ataca a las células infectadas por 
virus.

Célula sanguínea inmadura
Se les llama también célula madre, célula progenitora o 
blasto.

Celularidad
Determinación de qué porcentaje del volumen de la médula 
ósea está ocupado por células formadoras de la sangre.

Citogenética
Determinación realizada en la muestra de médula ósea que 
analiza el estado de los cromosomas de las células.
Los resultados del estudio citogenético se usan para asignar 
qué tipo de SMD es el tuyo y para el cálculo de la categoría 
IPSS e IPSS-R en la que queda encuadrado.

•	 Las alteraciones más comunes incluyen:
•	 Deleción 5q- deleción del cromosoma 5
•	 Deleción 20- deleción del cromosoma 20
•	 Deleción Y-deleción del cromosoma Y
•	 Monosomía 7-pérdida de uno de los dos cromosomas 7
•	 Trisomía 8-ganancia de un tercer cromosoma 8
Sinónimos: cromosomas, cariotipo

Citometría de flujo
Es una determinación de laboratorio que proporciona 
información adicional sobre las células, acerca de su 
forma, de su tamaño, y sobre el porcentaje de ellas que se 
mantienen vivas. La citometría de flujo permite analizar la 
presencia de determinadas proteínas en la superficie de las 
células de la sangre. Es un test necesario para el diagnóstico 
de la hemoglobinuria paroxística nocturna (HPN).
Sinónimos: Inmunofenotipo

Citopenia
Disminución en las cifras de un tipo de célula sanguínea.

Clasificación FAB
Criterios utilizados para la clasificación de los distintos tipos 
de síndromes mielodisplásicos (SMD). La clasificación 
FAB (Francesa, Americana y Británica) fue desarrollada por 
científicos de estos países. La clasificación se basa en 2 
factores principales: el porcentaje de blastos en médula 
ósea y el porcentaje de blastos en sangre periférica. Esta 
clasificación ha sido, en parte, superada, pero sigue 
usándose por algunos especialistas. La clasificación de la 
Organización Mundial de la Salud (OMS) ha reemplazado en 
la actualidad a la clasificación FAB.

Clasificación de la Organización Mundial de la Salud (OMS)
Actualmente, es la clasificación empleada con mayor 
frecuencia para el diagnóstico de los síndromes 
mielodisplásicos (SMD) y las leucemias. Fue desarrollada por 
la OMS. Se basa en datos de pacientes recogidos en diversas 
partes del mundo y en el conocimiento más avanzado acerca 
de los SMD. La clasificación de la OMS distingue varios tipos 
basándose en el estudio de la sangre y de la médula ósea.

Clonar
Significa hacer copias. Las células madre de la médula ósea se 
clonan a sí mismas todo el tiempo. Las células madre clonadas 
acaban dando lugar a las células de la sangre, pasando de la 
médula ósea al torrente sanguíneo. Los clones anormales se 
asocian al cáncer, como ocurre en el caso de los SMD.

Coagulación
Las plaquetas normales tienen como función formar el 
coágulo e impedir el sangrado.

Coágulo o trombo sanguíneo
Un coágulo es un acúmulo de células de la sangre que 
se forma cuando las plaquetas se adhieren entre sí. Se 
constituye un complejo de plaquetas y fibrina que forman 
una malla o red con el propósito de prevenir el sangrado 
debido a una lesión o enfermedad. El término trombo se 
refiere a un coágulo de sangre que se desarrolla y se adhiere 
a la pared de un vaso sanguíneo. Los coágulos de sangre 
son más frecuentes en enfermedades de la coagulación o en 
la hemoglobinuria paroxística nocturna (HPN).
Sinónimo: trombo
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Concentrados de hematíes
Se concentran los hematíes retirando la mayor parte del 
plasma (fluido que constituye parte de la sangre). Así, las 
transfusiones de glóbulos rojos se realizan de manera más 
rápida y fácil.

Cromosomas
Estructura que contiene la información genética o ADN. 
Cada persona tiene, en condiciones normales,  23 pares de 
cromosomas.

De Novo
La enfermedad se origina en un individuo sano o sin 
predisposición a ella. En ese caso un SMD es de novo o 
primario al contrario de los causados por haber recibido un 
tratamiento quimioterápico o radioterápico previo para otro 
tipo de cáncer, que son llamados secundarios.

Dieta para neutropénicos
Dieta específica para los pacientes con recuento muy 
bajo de neutrófilos. Una dieta neutropénica intenta evitar 
el consumo de ciertos alimentos con riesgo de portar 
bacterias u hongos, como la carne no cocinada, productos 
no pasteurizados, quesos curados, bebidas fermentadas o 
frutas y vegetales no lavados.

Diferenciación
Proceso por el cual las células maduran hasta hacerse 
células adultas sanas de un tipo determinado (p. ej. glóbulo 
rojo, glóbulo blanco o plaquetas)

Displasia
Forma anormal de una célula

Enfermedad autoinmune
Cualquier enfermedad que se produce como consecuencia 
del ataque a nuestros tejidos normales por parte de nuestro 
propio sistema inmune. El Sistema inmune es un mecanismo 
complejo de defensa de nuestro organismo, diseñado para 
“buscar y destruir” a los agentes que invadan nuestro 
cuerpo, incluyendo a los microorganismos infecciosos.
Los pacientes con enfermedades autoinmunes suelen 
presentar anticuerpos anormales en su sangre que atacan a 
sus propios tejidos.
Sinónimos: Déficit inmune

Enfermedad Crónica
Enfermedad cuyo curso se mide a largo plazo. Una 
enfermedad crónica puede tener repercusiones en el estilo 
de vida de una persona, su capacidad física o para trabajar, y 
su independencia.

Enfermedad del suero
Reacción del sistema inmune a proteínas ajenas al propio 
organismo contenidas en algunos medicamentos. Puede ser 
un efecto secundario al tratamiento con ATG, un fármaco 
empleado en el tratamiento de la aplasia medular, pudiendo 
causar fiebre, eritema y dolor en articulaciones y músculos.

Ensayo clínico
Es un tipo de estudio de investigación en el que se analiza 
el funcionamiento de un medicamento, un aparato médico o 
una determinada estrategia de tratamiento. Existen distintos 
tipos de ensayos clínicos. Los ensayos clínicos terapéuticos 
estudian nuevas opciones de tratamiento. Los estudios 

clínicos diagnósticos analizan estrategias para diagnosticar 
la enfermedad. Los estudios de cribado (screening en inglés) 
estudian cuál es la mejor forma de detectar qué personas 
están en riesgo de presentar una enfermedad o problema de 
salud. Los estudios de calidad de vida (cuidado de soporte) 
investigan cómo mejorar la experiencia vital de los pacientes 
con enfermedades crónicas. Los estudios preventivos buscan 
maneras de prevenir la enfermedad en individuos sanos.

Un ensayo clínico tiene cuatro fases:
- Fase I: prueban un nuevo medicamento o estrategia de 
tratamiento en un grupo pequeño de personas sanas para ver 
si es seguro.
- Fase II: extiende el estudio a un grupo más numeroso de 
pacientes para determinar su eficacia.
- Fase III: se prueba el medicamento en un grupo mayor de 
pacientes comparándolo con el tratamiento habitual de esa 
enfermedad.
- Fase IV: tienen lugar cuando el medicamento ya ha sido 
aprobado y comercializado para determinar cuál es el 
impacto a largo plazo del nuevo tratamiento.

Émbolo
Un trombo sanguíneo o un cuerpo extraño que circula por el 
torrente sanguíneo hasta taponar un vaso sanguíneo.

Epidemiología
El estudio de los patrones de aparición y causas de las 
enfermedades en un grupo de personas. Los epidemiólogos 
son los científicos que investigan cuánta gente tiene una 
determinada enfermedad, cuántos casos nuevos hay cada 
año, en qué lugares aparece esa enfermedad y que factores 
ambientales o de otra naturaleza influyen en la aparición de la 
enfermedad.

Eritropoyetina (EPO)
Sustancia proteica producida por los riñones en respuesta 
a niveles bajos de oxígeno en los tejidos del organismo. La 
eritropoyetina estimula la producción de glóbulos rojos en la 
médula ósea.

Eritropoyetina sérica
Cantidad de eritropoyetina en la sangre de un individuo

Etiología
Causa u origen de la enfermedad.

Fallo de la médula ósea
Grupo de enfermedades en las que la médula ósea es 
incapaz de dar lugar a suficientes células normales de la 
sangre. Dentro de este grupo, los tipos más frecuentes son 
los síndromes mielodisplásicos (SMD), la aplasia medular 
y la hemoglobinuria paroxística nocturna (HPN). El fallo 
medular puede ser adquirido (apareciendo a lo largo de la 
vida) o hereditario (menos frecuente, el niño lo hereda de los 
padres).

Farmacéutico
Profesional especializado y titulado capacitado para la 
preparación, distribución y uso de fármacos. El farmacéutico 
asesora a los pacientes, médicos y otros profesionales 
sanitarios en la selección del fármaco, de la dosis, acerca 
de las interacciones y de los efectos secundarios de los 
medicamentos.
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Fármaco hipometilante
Medicamento que es capaz de inhibir la metilación del ADN. 
Impiden que se repriman o silencien determinados genes 
implicados en el control de cáncer, los llamados genes 
supresores de tumor.
Sinónimo: fármaco demetilante

Fármaco inmunosupresor
Son medicamentos que disminuyen la respuesta inmune 
del organismo, por ejemplo, cuando existe una enfermedad 
autoinmune. Estos medicamentos se pueden utilizar para 
permitir a las células madre de la médula ósea que formen 
nuevas células sanguíneas. La globulina antitimocito (llamada 
ATG por sus siglas en inglés) o la globulina antilinfocito (ALG) se 
usan junto a la ciclosporina para tratar la aplasia medular. Estos 
fármacos también pueden ser de utilidad en determinados casos 
de SMD y en la hemoglobinuria paroxística nocturna (HPN).

Ferritina
Proteína situada en el interior de las células, capaz de 
almacenar hierro para su uso posterior. En ocasiones esta 
proteína es liberada a la sangre. Esos niveles de ferritina en 
sangre es lo que se conoce como ferritina sérica.

Fibrosis
Cicatrización de un tejido. La fibrosis de la médula ósea es una 
característica que se puede encontrar en determinados SMD 
inclasificables.

Hematocrito
Porcentaje del total de volumen sanguíneo que está constituido 
por los glóbulos rojos. En varones, un hematocrito normal 
va de un 40 a un 52% y en mujeres de un 36 a un 46%. El 
hematocrito es una de las determinaciones que se obtiene en 
un análisis de sangre.

Hematólogo:
Médico especializado en las enfermedades de la sangre.

Hematopoyesis
Formación y desarrollo de las células sanguíneas.

Hemocromatosis
Enfermedad derivada de un incremento en la absorción y 
almacenamiento de hierro por parte del organismo. Ello 
conduce a una sobrecarga férrica. En los Estados Unidos, 
la hemocromatosis suele ser causada por una alteración 
genética. Si no se corrige esa sobrecarga de hierro, puede 
acabar provocando daño a distintos órganos, como el hígado o 
el corazón.

Hemoglobinuria Paroxística Nocturna (HPN)
Enfermedad de la sangre poco frecuente y grave que provoca 
que los glóbulos rojos se rompan (hemólisis). “Paroxística” 
significa súbita, brusca. “Nocturna” hace referencia a que 
suele ocurrir durante la noche. “Hemoglobinuria” hace 
referencia a la presencia de hemoglobina en orina. La 
hemoglobina es uno de los componentes de los glóbulos 
rojos. Un paciente con HPN puede que presente episodios de 
orinas oscuras por la mañana, aunque no todos los pacientes 
con HPN presentan este síntoma.

Hemograma
El hemograma cuantifica el número de glóbulos blancos y 
el número y tamaño de los glóbulos rojos, la cantidad total 

de hemoglobina y la proporción de la sangre constituida por 
glóbulos rojos.

Hemólisis
Destrucción de los glóbulos rojos.

Hibridación in situ fluorescente (FISH)
Otro test de laboratorio que permite aportar información 
sobre alteraciones en los cromosomas. También llamada 
FISH (de sus siglas en inglés) permite observar, a través del 
microscopio de fluorescencia, distinto patrones de colores en 
función de la presencia o ausencia de determinadas partes de 
cada cromosoma. Las deleciones, ganancias o translocaciones 
pueden identificarse mediante esta técnica.

Hipercelularidad
Situación en la que hay un exceso de células ocupando la 
médula ósea.

Hipocelularidad
Situación en la que hay una disminución de células en la 
médula ósea. Los pacientes con una aplasia medular tienen 
este tipo de médula ósea hipocelular.

Idiopático
Enfermedad de la que se desconoce su causa

Inmunocomprometido
Situación en la que el sistema inmune de un individuo no 
funciona correctamente, favoreciendo que el paciente sufra 
infecciones. La inmunosupresión se puede producir por 
un descenso en el número de leucocitos o por el uso de 
determinados fármacos.

Investigación básica:
Es el estudio científico de una materia con el fin de incrementar 
el conocimiento y la comprensión acerca de ella. El objetivo 
de la investigación básica en medicina es entender mejor la 
enfermedad. En el laboratorio, los científicos de investigación 
básica analizan los cambios en las células y moléculas 
relacionadas con la enfermedad. La investigación básica 
permite alcanzar mejores métodos de diagnóstico, nuevas 
opciones de tratamiento o de prevención de la enfermedad.

Inyección subcutánea
Método para administrar la medicación en el tejido graso 
debajo de la piel usando una aguja corta.

IPSS/IPSS-R
Son dos escalas para estimar el pronóstico (la gravedad) 
de los SMD. Estas escalas otorgan, en función de tres 
características principales, una puntuación total a cada 
paciente. Esa puntuación total refleja la probabilidad de que 
ese SMD progrese y ayuda a predecir qué ocurrirá con el SMD 
de ese paciente en el futuro.

Isquemia
Se produce cuando el suministro de sangre a un  órgano o 
parte del cuerpo queda interrumpido, lo que provoca que falte 
el aporte de oxígeno.

Leucemia Aguda Mieloide (LAM)
Es un tipo de cáncer de las células de la sangre. La LAM se 
produce cuando células muy jóvenes (blastos) de la médula 
ósea dejan de madurar normalmente. Se siguen produciendo 
estos blastos sin ser necesarios, lo que no deja espacio para la 
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producción del resto de células normales, como los glóbulos 
rojos o las plaquetas. Algunos casos de SMD pueden dar lugar 
a una LAM; pero en otros casos no.
Sinónimos: leucemia aguda mieloblástica, leucemia aguda 
mielocítica

Medicación sin receta
Medicamentos que se pueden obtener en farmacia sin requerir 
una receta médica.

Médula ósea
Es el tejido esponjoso que se encuentra en el centro de 
algunos huesos y que constituye la fábrica que produce 
las células que forman nuestra sangre: los glóbulos rojos, 
glóbulos blancos y plaquetas.

Mielo
Palabra griega que significa médula.

Monosomía 7
Consiste en la pérdida de uno de los dos cromosomas 7 
que tenemos en nuestras células. “Mono” significa “uno” y 
“soma” hace referencia a la palabra cromosoma. A partir del 
análisis de una muestra de médula ósea podemos detectar la 
presencia de una monosomía 7 u otras alteraciones genéticas. 
La monosomía del cromosoma 7 puede aparecer tanto en 
pacientes adultos con SMD como en niños con enfermedades 
de la médula ósea.

Morfología
Es el estudio de la estructura y forma de un organismo o de 
una de sus partes.

Muestra de aspirado de médula ósea
El aspirado de médula ósea es una muestra líquida de 
la médula ósea. Se obtiene un grumo que contiene las 
células que dan lugar las células de la sangre. Este material 
proporciona información sobre la forma de las células 
(morfología), cómo maduran estas células (diferenciación) y el 
número de blastos (células inmaduras) que hay en la médula 
ósea. También se utiliza parte del material aspirado para 
análisis adicionales que pueden ayudar a determinar la causa 
de las citopenias, como el estudio citogenético.

Mutación
Cambio o alteración de un gen. Ese cambio puede provocar 
una enfermedad o ser una variación normal.

Neutropenia
Es una disminución, por debajo de los límites normales, del 
número de glóbulos blancos del tipo neutrófilo, que ayudan en 
la lucha contra las infecciones.

Oncólogo
Médico especializado en el tratamiento y prevención del 
cáncer.

Pancitopenia
Disminución de los tres tipos de célula sanguínea (glóbulos 
rojos, glóbulos blancos y plaquetas).

Patofisiología
Hace referencia a los mecanismos alterados que causan o 
están asociados al desarrollo de una enfermedad.

Petequias
Manchas rojas, pequeñas y planas, causadas por sangrados en 

forma de punto en la piel. Suele ser un signo de que se tiene 
un recuento bajo de plaquetas.

Placebo
Un placebo es un líquido o píldora sin principio activo, que 
no tiene acción como tratamiento. Actualmente, los ensayos 
clínicos que incluyen un placebo son muy poco frecuentes.

Plaquetas
Células de la sangre de forma irregular e incoloras. Su 
superficie adhesiva les permite, junto con otras sustancias, dar 
lugar al coágulo con el fin de evitar sangrados.
Sinónimo: trombocitos

Profiláctico
Que es capaz de prevenir o proteger. Por ejemplo, los 
anticoagulantes pueden ser administrados como medida 
profiláctica para prevenir la formación de trombos en los 
pacientes con riesgo alto de desarrollarlos.

Quimioterapia
Uso de medicamentos que eliminan células (también llamados 
fármacos citotóxicos). Los pacientes con SMD de riesgo alto o 
intermedio-2 reciben, en ocasiones, este tipo de tratamiento. 
La quimioterapia daña también a las células normales, 
causando los llamados efectos secundarios. Si el tratamiento 
quimioterápico consigue controlar las células anormales, 
puede que aparezcan de nuevo células normales. La 
quimioterapia incluye medicamentos como la citarabina (Ara-
C) o la hidroxiurea (Hydrea), la daunorubicina, la idarrubicina o 
el mitoxantrone.

Refractaria
Que no responde al tratamiento aplicado. Por ejemplo, una 
anemia refractaria es una disminución en el número de 
glóbulos rojos que no responde al tratamiento habitual.

Remisión
Desaparición de los signos y síntomas de un cáncer. La 
remisión puede ser completa (RC) o parcial (RP).

Remisión Citogenética
Desaparición de las alteraciones cromosómicas previamente 
detectadas. Significa que se ha respondido al tratamiento. 
Por ejemplo, si a un paciente que presentaba al diagnóstico 
un SMD 5q- se le realiza un aspirado medular tras recibir 
tratamiento, y el resultado de la citogenética es ahora normal, 
ese paciente ha alcanzado una remisión citogenética.
Sinónimo: respuesta citogenética

Reticulocitos
Son glóbulos rojos inmaduros. Normalmente se encuentran en 
la médula ósea y sólo unos pocos salen a sangre periférica.

Sideroblastos en anillo
Glóbulo rojo inmaduro con exceso de hierro. El hierro queda 
acumulado en gránulos que forman un anillo alrededor del 
núcleo de la célula.

Síndrome mielodisplásico (SMD)
Los Síndromes Mielodisplásicos (SMD) son un grupo de 
enfermedades de la médula ósea. “Mielo” hace referencia a 
la médula ósea. “Displasia” significa crecimiento o desarrollo 
anormal. En los SMD, la médula ósea no puede hacer células 
sanguíneas normales. Como consecuencia, hay pocas células 
en sangre (citopenias) y esas células no cumplen su función 
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correctamente. Las citopenias más frecuentes son:
Anemia: cifras disminuidas de glóbulos rojos (las células que 
transportan el oxígeno)
Trombocitopenia: disminución del número de plaquetas (las 
células que ayudan en la formación del coágulo sanguíneo)
Leucopenia: disminución del número de glóbulos blancos 
(células que ayudan en la lucha contra las infecciones)
Neutropenia: disminución en el número de neutrófilos (el 
tipo más importante de glóbulo blanco en la lucha contra las 
infecciones)
Sinónimos: preleucemia, leucemia quiescente

Sistema linfático
Es una red a lo largo de nuestro cuerpo formada por ganglios, 
conductos y vasos linfáticos que colaboran en mantener el 
equilibrio de los fluidos de nuestro organismo y en la lucha 
contra las infecciones.

Sistema inmune
Es el conjunto de células y órganos que se encargan 
de defender nuestro cuerpo de las infecciones y las 
enfermedades.

SMD asociado al tratamiento 
Ver SMD secundario

SMD Pediátrico
Los SMD son muy poco frecuentes en la infancia, aunque 
pueden darse casos en niños. La gran mayoría de pacientes 
con SMD tienen más de 60 años.

SMD secundario
Tipo de SMD causado por el tratamiento recibido por una 
enfermedad previa. Los tratamientos asociados al desarrollo 
de un SMD secundario son la radioterapia y la quimioterapia 
empleadas frecuentemente en el tratamiento del cáncer.
Sinónimos: SMD-T, SMD asociado a tratamiento

Sobrecarga de hierro
Situación en la que hay un exceso de hierro en el organismo. 
Los pacientes con enfermedades de la médula ósea que 
requieren transfusiones repetidas de concentrados de 
hematíes, tienen el riesgo de acumular demasiado hierro. Si no 
se trata, ese exceso puede provocar daño en distintos órganos.

Suplemento dietético
Vitaminas, sales minerales, hierbas y otras sustancias que se 
utilizan con el objetivo de mejorar tu estado nutricional. Se 
administran vía oral en forma de cápsula, píldora, comprimido 
o líquido.

Transfusión
Procedimiento por el cual la sangre o uno de sus componentes 
(p.ej., los glóbulos rojos, el plasma o las plaquetas) 
se administra vía intravenosa, de manera similar a un 
medicamento.

Transfusión de plaquetas
Procedimiento por el que se infunden plaquetas, por vía 
intravenosa, a un paciente. Las transfusiones de plaquetas 
pueden provocar, con mayor frecuencia que en el caso de los 
concentrados de hematíes, una reacción inmune que puede 
incluir tiritona, escalofríos y fiebre. La transfusión de plaquetas 
obtenidas de un solo donante (aféresis) puede reducir las 

posibilidades de que este tipo de reacción se produzca. 
Las transfusiones de plaquetas incrementan el recuento 
plaquetario en sangre y ayudan en el control del sangrado y los 
hematomas.

Transfusión de sangre
Procedimiento por el que la sangre de un donante, o uno de 
sus componentes, se administra vía intravenosa a un paciente. 
Una transfusión de concentrado de hematíes o de plaquetas 
puede mejorar los síntomas de los pacientes con recuentos 
celulares bajos en sangre.

Transfusión de concentrados de hematíes
Procedimiento por el que se infunden concentrados de 
hematíes, por vía intravenosa, a un paciente. Este tipo de 
transfusión incrementa el recuento de glóbulos rojos en sangre 
y puede aliviar los síntomas propios de la anemia. Antes de 
cada transfusión, se analiza el grupo sanguíneo y se “cruza” 
con la sangre del receptor para asegurar su compatibilidad.

Trasplante de progenitores hematopoyéticos de sangre 
periférica (TPHSP)

En este tipo de trasplante, las células madre se recogen de 
la sangre periférica del donante. Posteriormente, las células 
madre recogidas se infunden a través de una vía intravenosa 
al paciente. Con los días, las células madres donadas son 
capaces de dar lugar a células sanguíneas nuevas y sanas.

Tratamiento combinado de quimioterapia
Uso de más de un medicamento a la vez para el tratamiento 
del cáncer.

Tratamiento de soporte
Cuidados proporcionados con el fin de mejorar la calidad 
de vida del paciente con una enfermedad crónica. Se le da 
más importancia al tratamiento de los síntomas que al de la 
enfermedad. El objetivo es que el paciente se sienta mejor. De 
esta manera, los pacientes con recuento bajo de glóbulos rojos 
reciben transfusiones de concentrados de hematíes como 
tratamiento de soporte que ayude a mejorar los síntomas de la 
anemia.
Sinónimos: tratamiento paliativo, manejo de los síntomas

Tratamiento quelante de hierro
Medicación que retira el exceso de hierro del cuerpo. Los 
pacientes con niveles elevados de hierro (ferritina) pueden 
ser candidatos a recibir este tipo de tratamiento. La agencia 
estadounidense reguladora del medicamento (FDA) ha 
aprobado dos medicamentos para su uso como quelantes de 
hierro en Estados Unidos. Son el deferasirox, un quelante de 
hierro oral, y la deferoxamina, un líquido que se administra en 
infusión a través de la piel. 

Trombo
Coágulo de sangre que se origina y se adhiere a un vaso 
sanguíneo.

Trombosis
El proceso por el que se origina un trombo.

Trombocitopenia
Situación en la que el número de plaquetas maduras en sangre 
está por debajo de la cifra normal. Si esa disminución es grave 
implica una mayor tendencia al sangrado y a la aparición de 
hematomas.
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Glóbulos Rojos
Eritrocitos o hematíes

Célula encargada de llevar el oxígeno a todas las células de 
organismo y de retirar el dióxido de carbono para eliminarlo 
(ver glóbulos rojos).

Glóbulos rojos
Las células que llevan el oxígeno al resto de células de 
nuestro cuerpo (ver eritrocito o hematíe).

Glóbulos blancos
RAN (Recuento absoluto de neutrófilos)

Cifra total de neutrófilos contenidos en un volumen 
determinado de sangre.

Basófilo
Tipo de glóbulo blanco que juega un papel importante en las 
reacciones alérgicas y en el asma.

Eosinófilo
Tipo de glóbulo blanco encargado de eliminar los parásitos e 
implicado en las reacciones alérgicas.

Granulocito
Término que se aplica a cualquiera de los glóbulos blancos 
que poseen gránulos conteniendo enzimas que ayudan a 
luchar contra la infección: son los neutrófilos, eosinófilos y 
basófilos.

Linfocitos
Son glóbulos blancos de pequeño tamaños producidos en 
los órganos linfáticos (los ganglios, el bazo, el timo y las 
amígdalas) o en la médula ósea y que son esenciales para el 
funcionamiento normal del sistema inmune.

Monocito
Tipo de glóbulo blanco que colabora en combatir a las 
infecciones por ciertas bacterias, como la de la tuberculosis.

Neutrófilo
Tipo de glóbulo blanco cuya función es la destrucción de 
bacterias. Cuando el número de neutrófilos disminuye 
demasiado, nuestro organismo tiene un riesgo aumentado 
de sufrir infecciones.

Biopsia de Médula Ósea
Biopsia

Procedimiento medico por el que se obtiene un pequeño 
cilindro sólido de médula ósea mediante la inserción de una 
aguja en el hueso de la cadera. Posteriormente se analiza 
ese cilindro de hueso determinando si el número de células 
o la forma de éstas es la adecuada, o bien si hay presencia 
de cicatrización del espacio medular.

Cresta Ilíaca
Resalte del hueso de la cadera del que se suelen obtener las 
muestras de médula ósea.

Trasplante de Médula Ósea
Procedimiento por el cual las células madre obtenidas a 
partir de la sangre o la médula de un donante compatible 

son recogidas, almacenadas e infundidas a un paciente 
(receptor), tras haberle administrado dosis altas de 
quimioterapia acompañada en ocasiones por radioterapia. 
Con los días, las células madre donadas empezarán a formar 
células sanas y nuevas en el receptor (situación conocida 
como injerto)

Aloinjerto
Células madre recogidas a un donante para ser infundidas al 
paciente.

Autoinjerto
Células madre recogidas al propio paciente para, 
posteriormente, serle infundidas.

Trasplante autólogo de progenitores 
hematopoyéticos 

Procedimiento por el que las propias células madre de 
la sangre o médula ósea del paciente son recogidas, 
almacenadas y reinfundidas tras haber recibido el paciente 
dosis altas de quimioterapia con o sin radioterapia. Con los 
días, esas células madre propias infundidas darán lugar a 
células de la sangre nuevas y sanas (situación conocida 
como injerto).

Trasplante de Médula Ósea
Procedimiento en el cual se administran dosis altas de 
quimioterapia, acompañadas en ocasiones de radioterapia, 
al paciente para eliminar la médula ósea enferma siendo 
posteriormente reemplazada por médula ósea sana de una 
donante compatible o del propio paciente.

Trasplante de cordón umbilical
Procedimiento por el cual las células madre de cordón 
umbilical son administradas al paciente vía intravenosa. Las 
células madre son recogidas de un cordón umbilical tras el 
nacimiento de un niño. Se almacenan congeladas hasta que 
se necesiten. Con el tiempo, esas células madre donadas 
dan lugar a células de la sangre sanas y nuevas.

Injerto
Este término se refiere a cómo acepta el sistema inmune del 
paciente (huésped) las células madre donadas (injerto) en el 
contexto de un trasplante de progenitores hematopoyéticos. 
Se han descrito varios factores que influyen en cómo 
se produce este injerto: el estado físico del paciente, la 
gravedad de la enfermedad, el tipo de donante disponible 
o la edad del paciente. Si el injerto se consigue de manera 
adecuada se origina una médula nueva capaz de producir 
células de la sangre sanas (nuevos glóbulos blancos, 
glóbulos rojos y plaquetas).

Enfermedad Injerto Contra Huésped (EICH)
La EICH es una complicación frecuente tras un trasplante 
alogénico de progenitores hematopoyéticos. Se debe que el 
nuevo sistema inmune, que procede del donante, identifica 
las células del paciente como extrañas, desencadenando un 
ataque inmune sobre ellas. La EICH suele afectar a la piel, 
intestinos e hígado del receptor. La gravedad del cuadro 
es variable, desde leve a grave. En algunos casos, la EICH 
puede prevenirse o tratarse con fármacos que disminuyan la 
respuesta inmune (fármacos inmunosupresores).
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Antígeno Leucocitario Humano (HLA)
Es un tipo de proteína situado en la superficie de los 
glóbulos blancos y otras células. Estos antígenos son 
diferentes en cada persona. Antes del trasplante se estudian 
las proteínas HLA del donante y receptor para asegurar que 
son compatibles.

Donante Emparentado Compatible
Donante de células madre que es familiar del receptor.

Mini-Trasplante
Ver trasplante no mieloablativo.

Mieloablación
Consiste en la eliminación completa o casi completa 
de la médula ósea del receptor usando radioterapia o 
quimioterapia. 

Trasplante no mieloablativo
Tipo de trasplante alogénico de progenitores 
hematopoyéticos utilizando dosis bajas de quimioterapia. 
De esta manera se reduce la posibilidad de sufrir efectos 
secundarios causados por la quimioterapia, haciendo este 
tipo de trasplante más adecuado para pacientes con edad 
avanzada. Sin embargo, no se reduce el riesgo de desarrollar 
enfermedad injerto contra huésped.
Sinónimo: trasplante de intensidad reducida

Trasplante de Intensidad Reducida
Es un tipo de trasplante similar al habitual, con la diferencia 
de que se usan dosis moderadas de quimioterapia 
pretrasplante. De esta manera se reduce la posibilidad de 
sufrir efectos secundarios causados por la quimioterapia, 
hacienda este tipo de trasplante más adecuado para 
pacientes con edad avanzada. Sin embargo, no se reduce el 
riesgo de desarrollar enfermedad injerto contra huésped.
Sinónimo: trasplante no mieloablativo

Donante no Emparentado
Donante compatible de células madre que no es familiar del 
paciente (receptor).

Tratamiento con fármacos
Efecto Adverso (EA)

Cualquier tipo de efecto o acción indeseado de un 
medicamento.
Sinónimo: efecto secundario, toxicidad

Terapia antibiótica
Medicamentos empleados para tratar infecciones 
bacterianas o para prevenir que vuelvan a ocurrir 
(recurrencia).

Globulina Antitimocito (ATG)
Medicamento inmunosupresor usado en la aplasia medular 
para eliminar la población de linfocitos T responsables del 
fallo en la producción de células sanguíneas normales. 
Este tratamiento puede devolver a la médula la capacidad 
de formar glóbulos rojos sanos que lleven a no necesitar 
más transfusiones. Los nombres comerciales de ATG son 
Thymoglobulin® Lymoglobulin®, y Atgam®.

Factor estimulante de Colonias (CSF es su 
abreviatura en inglés)

Son proteínas encargadas de estimular el desarrollo y el 
crecimiento de las células de la sangre. También se les llama 
factores de crecimiento. El factor estimulante de colonias 
granulocíticas (G-CSF) se usa para estimular la producción 
de células madre de la médula ósea del donante, hasta 
que salgan a sangre para ser recogidas en el proceso de 
aféresis. 

Corticoides
También llamados esteroides, se trata de medicamentos con 
intensa actividad anti-inflamatoria usados para el tratamiento 
de numerosas enfermedades. Son similares a una proteína 
llamada cortisol producida por nuestro propio cuerpo en las 
glándulas suprarrenales. La prednisona o la dexametasona 
son dos ejemplos de corticoides.
Sinónimo: esteroides

Dacogen™ (decitabina)
Medicamento empleado en el tratamiento de algunos tipos 
de SMD y LAM. Su mecanismo de acción consiste en 
impedir que determinados genes implicados en controlar el 
cáncer queden silenciados o reprimidos, permitiendo que 
funcionen normalmente. Es un fármaco hipometilante del 
ADN que se administra vía intravenosa.

Desferal® (deferoxamina)
Medicamento que es capaz de unirse al hierro y conseguir 
eliminar su exceso del organismo. Se usa en los casos 
en los que las trasfusiones repetidas de concentrados de 
hematíes provocan que se acumule demasiado hierro. Se 
trata de un fármaco quelante de hierro que se administra a 
través de la piel (subcutáneo).

Eritropoyetina (EPO)
Una forma recombinante, producida en laboratorio a partir 
de un factor de crecimiento humano, usada para tratar los 
síntomas derivados de la anemia. Es capaz de estimular la 
médula ósea para que produzca más glóbulos rojos. Existen 
tres nombres comerciales; Aranesp®, Epogen® y Procrit®. Su 
administración es intravenosa o subcutánea.

Exjade® (deferasirox)
Medicamento que es capaz de unirse al hierro y conseguir 
eliminar su exceso del organismo. Se usa en los casos 
en los que las trasfusiones repetidas de concentrados de 
hematíes provocan que se acumule demasiado hierro. Se 
trata de un fármaco quelante de hierro que se administra en 
forma de pastilla (vía oral).

Factor de crecimiento (hematopoyético)
Sustancia producida por el propio cuerpo que estimula la 
médula ósea para que produzca más células sanguíneas. 
Algunos factores de crecimiento pueden ser producidos 
de manera artificial en el laboratorio y usados en los 
pacientes con recuentos bajos de células en la sangre. Así, 
disponemos de factores de crecimiento de los glóbulos 
rojos como la eritropoyetina (EPO) y la darbapoyetina, 
estimulantes de la producción de glóbulos blancos como los 
factores estimulantes de colonias de granulocitos (G-CSF) o 

Glosario
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de granulocitos y monocitos (GM-CSF).
Sinónimo: Citoquinas

Hymcantin® (Topotecan hidroclorhídrico)
Medicamento quimioterápico que puede provocar 
remisiones en determinados SMD. De administración 
intravenosa.

Jadenu® (deferasirox)
Medicamento que es capaz de unirse al hierro y conseguir 
eliminar su exceso del organismo. Se usa en los casos 
en los que las trasfusiones repetidas de concentrados de 
hematíes provocan que se acumule demasiado hierro. 
Es uno de los llamados fármacos quelantes del hierro 
y se administra vía oral. Se diferencia de Exjade en que 
éste último requiere ser mezclado en líquido e ingerido 
con el estómago vacío, mientras que Jadenu no requiere 
preparación previa y puede tomarse acompañado de 
comida, lo que simplifica su administración.

Leukine® (Sargramostim)
Factor de crecimiento, estimulante de colonias granulocito-
monocito (GM-CSF) que se usa en el tratamiento de la 
neutropenia. Incrementa la producción de glóbulos blancos, 
lo que puede reducir el riesgo de sufrir infecciones. Se 
administra vía subcutánea.

Neupogen® (filgrastim)
Factor de crecimiento, estimulante de colonias de 
granulocitos (G-CSF) usado en el tratamiento de la 
neutropenia. Incrementa la producción de glóbulos blancos, 
lo que puede reducir el riesgo de sufrir infecciones. Se 
administra vía subcutánea.

Prednisona
Corticoide utilizado en el tratamiento de muchas situaciones 
clínicas. Puede administrarse cuando el organismo no 
lo produce en cantidades suficientes. En ocasiones se 
administra junto a ATG para reducir el riesgo de reacción 
anafiláctica o enfermedad del suero. Funciona disminuyendo 
la producción de anticuerpos por parte del sistema inmune 
y en el tratamiento de enfermedades alérgicas. Hay muchos 
nombres comerciales para la prednisona (Ver corticoides)

Piridoxina (Vitamina B6)
Vitamina necesaria en la producción de glóbulos rojos. 
Puede ser útil para mejorar los recuentos de glóbulos rojos 
en la anemia sideroblástica, incrementando su producción.

Revlimid® (lenalidomida)
Fármaco que es capaz de estimular el sistema inmune, 
prevenir la formación de nuevos vasos sanguíneos y 
favorecer la muerte celular. Se incluye en la categoría de los 
llamados medicamentos inmunomoduladores y se toma vía 
oral.

Telintra™ (TLK 199)
Medicamento que inhibe una enzima clave (la glutatión 
S-transferasa P1-1 o GST P1-1) que participa en el 
crecimiento celular y en la proliferación, lo que da como 
resultado una producción normal de células de la sangre. Se 
administra vía intravenosa.

Thalomid (Talidomida)
Fármaco que es capaz de disminuir el aporte de sangre a la 
médula ósea, limitando la producción de células anormales. 
Además, interfiere con otras proteínas (citoquinas) que 
provocan una muerte prematura de las células en la médula 
ósea. Se administra vía oral.

Trisenox® (Trióxido de arsénico)
Fármaco que inhibe la formación de nuevos vasos 
sanguíneos y estimula la muerte de las células anormales. Si 
es efectivo, puede dar lugar a independencia transfusional. 
Se administra de forma intravenosa (IV).

Vidaza® (azacitidina, 5-azacitidina)
Fármaco cuya acción consiste en evitar un proceso a 
nivel celular (la metilación) que provoca el silenciamiento 
o represión de genes que controlan la formación del 
cáncer. Su uso puede dar lugar a un incremento de los 
glóbulos rojos, a independencia transfusional, incremento 
de los glóbulos blancos, de los niveles de hemoglobina, 
de las plaquetas y puede disminuir la cantidad de blastos 
en la médula ósea. Es uno de los llamados fármacos 
hipometilantes y se puede administrar tanto vía intravenosa 
(IV) como subcutánea (bajo la piel).

Entender los SMD   Sección 1     Página 25
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El objetivo principal en el tratamiento de tu SMD va a depender 

de qué tipo de SMD tienes, de cómo te está afectando la 

enfermedad y de qué tratamientos están a tu disposición. 

Los distintos tipos de SMD pueden ser tratados de diversas 

maneras. El tratamiento de los SMD puede agruparse en tres 

categorías principales: observación, tratamiento de soporte 

y tratamiento modificador de la enfermedad. Existen otras 

opciones de tratamiento, como el trasplante de médula ósea o 

la participación en ensayos clínicos. Es importante que entiendas 

muy bien las recomendaciones de tu hematólogo en cuanto a 

qué tratamiento es el más adecuado, cómo te va a afectar en 

el día a día y cuáles son los objetivos. De esta manera, podrás 

participar preguntando las dudas que te surjan e informándote 

para realizar una elección correcta.
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¿Qué va a ocurrir tras el diagnóstico de un SMD?
Tras haber llegado al diagnóstico de un SMD, te reunirás con tu hematólogo para discutir acerca del diagnóstico, 
del pronóstico, de las opciones de tratamiento y de cuál es la más adecuada para ti. Que te diagnostiquen un SMD, 
como con cualquier otro tipo de cáncer, puede dar lugar a que experimentes sensaciones muy distintas, como miedo, 
incertidumbre, ansiedad o pena. Tras el diagnóstico vas a recibir mucha información nueva y puede que, en ciertos 
momentos, te sientas algo abrumado. Hay una serie de estrategias que te pueden ayudar a organizar tus pensamientos, 
tus dudas y tus preocupaciones para que puedas hablar de ellas con las personas que se van a ocupar de tu tratamiento. 
Es muy importante, para poder participar en las decisiones acerca de tu plan de tratamiento y para que organices 
tus actividades diarias, que comprendas sus objetivos, cómo se selecciona la opción de tratamiento y cuáles son los 
efectos que puedes esperar de ésta decisión. Estar preparado te permitirá reconocer cuando necesitas ayuda, y pedirla.

Preparando la primera visita
1. Puede que sea útil llevar a la primera visita toda la información acerca del proceso diagnóstico que hayas 

recibido. Haz copias de los informes para que puedas entregarlas en consulta.
2. Haz una lista de otros problemas médicos que hayas tenido hasta la fecha, incluyendo intervenciones 

quirúrgicas y sus fechas, y si en tu familia ha habido casos de cáncer o enfermedades de la sangre.
3. Haz una lista de los medicamentos que estas tomando. (Ver: Un plan para mi SMD).
4. Haz otra lista con los médicos o profesionales sanitarios a los que acudes por otros problemas de salud, 

incluyendo sus números de teléfono y de fax; así ayudaras a que se comuniquen entre ellos (ver: Un plan 
para mi SMD).

5. Prepárate las preguntas para esta primera visita. A continuación proponemos algunas preguntas que 
puedes hacer a tu hematólogo:

 – ¿Qué tipo de SMD tengo y cuál es su pronóstico?
 – ¿Qué tratamiento me recomiendas para mi tipo de SMD y cúales serían sus objetivos?
 – ¿Cuándo empezaría el tratamiento?
 – ¿Cómo se administra el tratamiento? ¿Cada cuánto se administra? ¿Cúanto tiempo estaré recibiendo el 
tratamiento?

 – ¿Qué puede pasar si no recibo el tratamiento?
 – ¿Hay algún ensayo clínico en el que pueda participar?
 – ¿Es el trasplante de médula ósea una opción de tratamiento para mí?

Puede ser útil que lleves por escrito las preguntas que te hagas y llevar contigo a un acompañante que tome notas 
durante la visita para que puedas concentrarte en lo que te dice el hematólogo. Si conoces los fundamentos por los que 
se guía el tratamiento de los SMD, te será más fácil preparar la primera visita. Pide copias de tus análisis de sangre, de 
tus informes del estudio de médula ósea y cualquier otra información del diagnóstico para que te puedas organizar y 
crear tu propio perfil de SMD (ver: Un plan para mi SMD).

Puedes contactar con la MDS Foundation o con uno de los Centros de Excelencia de la MDS Foundation y preguntar 
acerca de tu diagnóstico u opciones de tratamiento (ver: Acerca de la MDS Foundation). Para que sea reconocido como 
Centro de Excelencia, las instituciones sanitarias deben tener los siguientes requisitos:

•	 Un programa universitario (o equivalente) consolidado.

•	 Especialización reconocida en morfología de los SMD.

•	 Disponer de laboratorio para estudios citogenéticos y/o moleculares.

•	 Un programa de investigación activa, incluyendo ensayos clínicos aprobados por el comité de ética.

•	 Artículos en el campo de los SMD publicados en revistas científicas revisadas por pares.

Preparando la primera visita

Elegir el Tratamiento Adecuado   Sección 2     Página 3

Prepárate para la 
visita al médico
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¿Qué tipo de SMD tengo y cuál es su pronóstico?
Los síndromes mielodisplásicos (SMD) son un grupo de enfermedades de la médula ósea en el que cada tipo tiene 
formas muy distintas de manifestarse al diagnóstico, un pronóstico muy variable, diferentes opciones de tratamiento y 
distinto riesgo de progresar a leucemia (ver: ¿Qué son los SMD? ¿Cómo se clasifican los SMD? ¿Cómo se determina la 
gravedad de mi SMD?).

¿Cómo se elige el tratamiento?
El tipo de tratamiento que se elija y los objetivos del mismo va a depender de varios factores:

•	 Tu estado de salud general.

•	 La presencia de otras enfermedades, y si están bien controladas.

•	 La medicación actual que tomes.

•	 Si tu estado de salud te permite llevar a cabo de manera independiente las actividades cotidianas.

•	 Tu estado emocional y cómo afecta a tu vida social.

•	 Tu decisión acerca de seguir adelante o no con el tratamiento recomendado.

•	 Que dispongas de alguien cercano que ayude en tu cuidado.

•	 Que tengas cerca un centro sanitario.

•	 El impacto que el tratamiento puede tener en tu calidad y estilo de vida.

•	 Tu situación económica.

•	 Las características específicas de tu SMD.

•	 La categoría IPSS-R de tu SMD (ver ¿Cuál es mi categoría según el IPSS?) Riesgo bajo frente a riesgo alto.

•	 La presencia de determinados marcadores genéticos: por ejemplo, la deleción 5q o la mutación de TET2  
(ver: Estudios citogenéticos y moleculares en los SMD).

•	 La disponibilidad actual de tratamientos, incluyendo los ensayos clínicos. (Este factor puede variar según el país en 
el que te encuentres).

•	 Que seas candidato a un trasplante de médula ósea.

¿Cuáles son los objetivos del tratamiento?
Los objetivos del tratamiento de un SMD dependen del tipo que tengas, de cómo te afecta la enfermedad y de qué 
tratamientos tienes disponibles. Es muy importante que comprendas las recomendaciones respecto al tratamiento que 
te sugiera tu hematólogo, cómo puede verse afectado tu día a día y cuáles son los objetivos del tratamiento, para que así 
puedas elegir con toda la información en tu mano.

Los objetivos generales del tratamiento son distintos según el tipo de enfermedad (Riesgo bajo o alto) y el tratamiento 
que recibas. Cada paciente y su enfermedad son únicos, por ello puede haber cambios en la forma en la que se 
trate cada SMD. De manera general, el tratamiento de los SMD puede clasificarse en tres categorías fundamentales: 
observación, tratamiento de soporte y tratamiento modificador de la enfermedad.

Observación  
Observar significa seguimiento de tus recuentos en sangre y de tus síntomas, pero sin necesidad de tratamiento. La 
frecuencia de las consultas variará en función de si hay cambios en tus análisis de sangre o en tus síntomas. Suelen ser 
aquellos pacientes con SMD de riesgo bajo, que no requieren transfusiones o las necesitan muy de vez en cuando, en 
los que se opta por esta vigilancia periódica.

Principios fundamentales sobre el tratamiento de los SMD

¿Cómo se  
trata mi SMD?
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Tratamiento de soporte
Por tratamiento de soporte entendemos el uso de transfusiones, factores de crecimiento o cualquier otro tratamiento 
que tenga como finalidad mejorar los síntomas del paciente. Por ejemplo, también entran dentro de la categoría de 
tratamiento de soporte el uso de antibióticos para curar una infección, el soporte nutricional, el tratamiento de la 
sobrecarga de hierro debida a transfusiones repetidas, así como el soporte emocional y espiritual. Realmente, todos 
los pacientes con SMD son candidatos a tratamiento de soporte en alguna de sus variedades. Hay otros casos en los 
que el soporte dependerá de criterios específicos de un paciente y su SMD. Debes ser consciente de que los beneficios 
aportados por este tipo de tratamiento son transitorios, ya que ninguna de estas estrategias afecta a la enfermedad de 
base.

Tipos de tratamiento de soporte con el objetivo de mejorar los recuentos de células sanguíneas

Transfusiones de sangre Concentrados de hematíes.
Cada país tiene una regulación específica para los productos transfundidos.

Factores de crecimiento de 
glóbulos rojos

Aprobados en Europa para su uso en pacientes con SMD de riesgo bajo.
Aprobados para su uso en Gran Bretaña, los países nórdicos y Canadá.
Aprobados para su uso en Estados Unidos dentro del programa APPRISE REMS.

Tipos de tratamiento de soporte dirigido a corregir la sobrecarga de hierro debida a transfusiones 
repetidas

Deferasirox (Exjade®) Aprobado su uso en pacientes con sobrecarga de hierro en los Estados Unidos y los países 
nórdicos.
Aprobado su uso en Europa para pacientes que no hayan respondido o sean intolerantes a 
deferoxamina.
Aprobado su uso en Canadá para pacientes con retinopatía o alergia a la deferoxamina.

Deferoxamine (Desferal®) Aprobado su uso en sobrecarga de hierro en Canadá, Europa, Japón, los países nórdicos, 
Gran Bretaña y los Estados Unidos.

Tratamiento modificador de la enfermedad
La decisión de comenzar con un tratamiento capaz de modificar la enfermedad de base se suele hacer en función de 
cambios en los análisis de sangre o de los síntomas, o de que se trate de un SMD de riesgo alto. Algunos factores que 
pueden hacer que necesites tratamiento son: que empeoren tus recuentos de células sanguíneas (que las citopenias 
empeoren: una mayor anemia, trombopenia o neutropenia), que aumente el número de blastos o que se incremente 
la frecuencia con la que necesitas transfusiones. Todas estas situaciones sugieren que el SMD está cambiando y está 
empeorando el funcionamiento de la médula ósea (ver: ¿Cómo afecta el SMD a la médula ósea?). Los tratamientos 
modificadores de la enfermedad tiene la capacidad de cambiar uno o más de los mecanismos alterados en los SMD.

Tipos de tratamiento modificador de los SMD
Globulina antitimocito, ciclosporina Uso fuera de indicación para SMD de riesgo bajo o hipocelular en Canadá, Europa, Japón, 

los países nórdicos y los Estados Unidos.

Azacitidina (Vidaza®) Aprobado su uso para el tratamiento de SMD de riesgo alto en Europa, países nórdicos y 
los Estados Unidos.

Decitabina (Dacogen®) Aprobado su uso para el tratamiento de SMD de riesgo alto o de riesgo bajo con 
trombocitopenia o neutropenia en los Estados Unidos.

Lenalidomida (Revlimid®) Aprobado su uso en el tratamiento de SMD de riesgo bajo con del(5q) en Estados Unidos y 
Canadá.
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SMD de riesgo bajo
Se consideran SMD de riesgo bajo aquellos con baja puntuación en el IPSS y características genéticas favorables.

IPSS Riesgo bajo Puntuación de 0

Riesgo Intemedio-1 Puntuación de 0.5 a 1.0

IPSS-R Muy bajo Puntuación<1.5

Bajo Puntuación>1.5-3.0

Intermedio Puntuación >3.0-4.5

Objetivos del tratamiento de los SMD de riesgo bajo
1. Mejorar la hematopoyesis (la formación de los componentes de la sangre).

2. Disminuir el número de transfusiones y, si es posible, eliminar por completo la necesidad de las mismas (lo 
que se conoce como independencia transfusional).

3. Mejorar la calidad de vida.

4. Prolongar la supervivencia.

SMD de riesgo alto
Se consideran SMD de riesgo alto aquellos con una puntuación en el IPSS o IPSS-R elevada o con determinadas 
características de riesgo alto. (Ver ¿Cuál es mi puntuación según el IPSS? y ¿Cómo se determina la gravedad de mi 
SMD?).

IPSS Riesgo Intermedio-2 Puntuación de 1.5 a 2.0

Riesgo Alto Puntuación > 2.0

IPSS-R Alto Puntuación de 4.5 a 6.0

Muy Alto Puntuación > 6.0

Objetivos del tratamiento de los SMD de riesgo alto
1. Retrasar el tiempo hasta la transformación a leucemia.
2. Mejorar la calidad de vida aliviando los síntomas y las consecuencias no deseadas del tratamiento.
3. Mejorar la supervivencia.

Tratamiento de los 
SMD de bajo riesgo

Tratamiento de los 
SMD de alto riesgo

Principios fundamentales sobre el tratamiento de los SMD
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Las transfusiones de concentrados de hematíes consisten en la administración intravenosa (IV, a través de una vena) 
de glóbulos rojos. A los donantes se les extrae sangre total que luego es separada en varios componentes. Los 
concentrados de glóbulos rojos o hematíes son uno de esos componentes de la sangre.

¿Por qué se realizan las transfusiones de 
concentrados de hematíes?
Es un método habitual que permite aliviar, de manera temporal, los síntomas 
derivados de la anemia asociada al SMD. Cerca del 90% de todos los 
pacientes con SMD recibirán alguna transfusión de concentrados de hematíes 
a lo largo de su enfermedad.

¿Cómo se administra una transfusión de 
concentrados de hematíes?
Los concentrados de glóbulos rojos se infunden a través de un catéter o aguja 
intravenosa (IV) en el brazo, o bien a través de un catéter semipermanente 
periférico (se le llama PICC) o a través de un catéter central que se implanta en 
la parte superior del tórax (port-a-cath o catéter Hickman).

¿Cómo puedo saber si necesito una transfusión?
A la mayoría de los pacientes con SMD se les vigila mediante análisis de 
sangre cada cierto tiempo. Tu médico te comentará si tus niveles de hemoglobina han caído lo suficiente como para 
requerir una transfusión. La decisión final para transfundir concentrados de hematíes dependerá tanto de esos niveles 
como de tus síntomas. Puede que notes que tu anemia ha empeorado si presentas síntomas como un cansancio mayor, 
palidez, dificultad al respirar al realizar un esfuerzo o aumento de la frecuencia cardíaca. Si notas cualquiera de estos 
síntomas, coméntaselo a tu hematólogo. (Ver Consejos breves: anemia).

¿En qué consiste el proceso de recibir una transfusión de concentrados de 
hematíes?
Una vez decidido que hay que transfundir, en el banco de sangre “cruzarán” tu sangre para encontrar concentrados 
compatibles. Esta prueba es necesaria para asegurar que los glóbulos que se te van a transfundir son compatibles 
con tu sangre. Se realizan pruebas para determinar tu grupo sanguíneo y para saber si tienes anticuerpos en tu sangre 
contra cierto tipo de glóbulos rojos. De manera que el banco de sangre utilizará una muestra de tu sangre para encontrar 
unidades compatibles para transfundirte que no reaccionen con los anticuerpos que puedas tener. Esto puede llevar 
desde horas a días en función de la disponibilidad de sangre y de las características de tu sangre.

Generalmente se te coloca una pulsera (suele ser de color rojo) cuando se te extrae la muestra. No te la debes quitar 
hasta que la transfusión se haya completado. Esta pulsera de identificación sanguínea permitirá comprobar que no hay 
errores de identificación cuando recibas la transfusión.

¿Qué ocurre el día que recibo la transfusión?
Puede que todo el proceso de encontrar concentrados de hematíes compatibles con tu sangre y que los recibas lleve 
más de un día. Cada centro sanitario tiene su propio criterio a la hora de transfundir concentrados de hematíes. Lo más 
común es que se transfundan 2 bolsas de concentrados de hematíes basándose en los síntomas del paciente y sus 
niveles de hemoglobina. Cada bolsa de concentrados de hematíes se infunde durante unas 2 a 4 horas. En ningún caso 
el proceso de infusión debe superar esas 4 horas porque aumenta el riesgo de infección bacteriana de la bolsa. A menos 
de que tengas implantado un catéter permanente, será necesario cogerte una vía intravenosa. Una vez que las bolsas 
están disponibles para la transfusión, la infusión suele llevarse a cabo en unas 4 o 5 horas.

La transfusión de glóbulos rojos

Illustration  by Kirk Moldoff
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La transfusión de glóbulos rojos
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¿Con que frecuencia recibirás  transfusiones de concentrados de hematíes?
La frecuencia con la que requerirás este tipo de transfusión variará en función de la gravedad de los síntomas que 
experimentes, de tu hematocrito y de tus niveles de hemoglobina. El intervalo entre transfusiones (el tiempo entre una 
transfusión y la siguiente) puede variar entre unos pocos meses en los casos de SMD de riesgo bajo a unas dos o seis 
semanas en el caso de enfermedad de riesgo alto. En algunos pacientes con SMD, será necesario transfundir cada 
semana. A los pacientes con SMD que requieren transfusiones periódicas de concentrados de hematíes se les llama 
pacientes transfusión-dependientes. Esta dependencia transfusional puede ser una de las situaciones por las que se 
considere indicado iniciar tratamiento modificador de la enfermedad (el tipo de tratamiento que intenta corregir los 
defectos de la médula ósea), con el fin de mejorar la producción normal de células sanguíneas, incluyendo los glóbulos 
rojos, y así reducir la posibilidad de sobrecarga de hierro asociada a transfusiones repetidas.

¿Cuáles son los riesgos de las transfusiones de concentrados de hematíes?
Existe la posibilidad de que aparezcan algunas complicaciones asociadas a la transfusión de concentrados de hematíes. 
La mayoría de estos efectos secundarios son leves y se resuelven sin necesidad de tratamiento. En raras ocasiones, 
pueden tener lugar reacciones más serias. Los efectos secundarios se pueden dividir, en función de cuándo aparecen, en 
complicaciones a corto y a largo plazo.

Efectos secundarios a corto plazo
•	 Algunos de los efectos adversos leves que puede provocar una transfusiónson la fiebre, el eritema, picor o urticaria. 

•	 Reacción alérgica grave. Muy poco frecuente.

•	 De manera excepcional, puede aparecer dificultad para respirar que puede ser debida bien a una reacción alérgica 
grave o a la retención de líquido en los pulmones.

•	 El personal de enfermería estará atento durante toda la 
transfusión para detectar rápidamente cualquiera de estos 
problemas.

Efectos secundarios a largo plazo
La posibilidad de contagio de una infección (como el VIH o la 
hepatitis) a través de una transfusión es muy pequeña. A pesar de 
que a todos los productos sanguíneos se les realiza una prueba 
para descartar la presencia de estas enfermedades infecciosas, 
es imposible garantizar completamente que no se va a transmitir 
una infección con la transfusión. Tras recibir transfusiones 
repetidas, es posible que tu cuerpo produzca anticuerpos contra la 
sangre recibida, lo que hará más difícil que en el banco de sangre 
se encuentre sangre compatible para ti. Se considera que la 
sobrecarga de hierro puede aparecer cuando hayas recibido entre 
10 y 20 concentrados de hematíes.

Otra de las preocupaciones asociadas a la transfusión es la 
posibilidad de que retengas líquido en exceso, lo que te puede 
causar dificultad para respirar. Afortunadamente, ese exceso de 
líquido suele responder bien al tratamiento con un diurético como 
la furosemida (Seguril®). El contagio de algún virus es otro de los problemas que suelen preocupar a quien recibe una 
transfusión. Sin embargo, se realizan pruebas para detectar la posible presencia de un virus en la sangre donada para 
asegurar que el suministro de sangre es seguro. El riesgo de transmisión de virus, como el VIH, el virus de la hepatitis 
B o hepatitis C es extremadamente bajo. A pesar de todas estas preocupaciones y de los posibles efectos secundarios, 
el uso de transfusiones de concentrados de hematíes como tratamiento de soporte ha demostrado mejorar la calidad de 
vida de los pacientes con anemia sintomática.
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Una transfusión de plaquetas consiste en la infusión vía intravenosa (IV, a través de una vena) de concentrados de 
plaquetas. A los donantes se les extrae sangre total que luego es separada en varios componentes. Los concentrados  
de plaquetas son uno de esos componentes de la sangre.

¿Por qué se transfunden plaquetas?
La transfusión de plaquetas es un método habitual para mejorar temporalmente los síntomas derivados de la 
trombocitopenia asociada al SMD o a su tratamiento. Suelen administrarse cuando hay un aumento del riesgo de 
sangrado. Las transfusiones de plaquetas son mucho menos frecuentes que las de concentrados de hematíes en los 
pacientes con SMD.

¿Cómo se administra una transfusión de plaquetas?
Las plaquetas se infunden a través de un catéter o aguja intravenosa (IV) en el brazo, o bien 
a través de un catéter semipermanente periférico (se le llama PICC), o a través de un 
catéter central que se implanta en la parte superior del tórax (port-a-cath o catéter 
Hickman).

¿Cómo puedo saber si necesito una 
transfusión?
A la mayoría de los pacientes con SMD se les vigila 
mediante análisis de sangre cada cierto tiempo. 
Tu medico te comentará si tu cifra de plaquetas 
ha caído lo suficiente como para requerir 
una transfusión. Puede que notes síntomas 
derivados de la trombocitopenia (cifra 
de plaquetas baja) como facilidad 
para desarrollar hematomas, petequias 
o episodios de sangrado. Comenta a tu 
médico y personal de enfermería si presentas 
algunos de estos síntomas. (Ver: Consejos Breves: 
Trombocitopenia). La decisión final para transfundir plaquetas 
dependerá tanto de la cifra de plaquetas como de tus síntomas.

¿En qué consiste el proceso de recibir una transfusión de plaquetas?
Una vez decidido que hay que transfundir, en el banco de sangre “cruzarán” tu sangre para encontrar concentrados 
de plaquetas compatibles. Esto puede llevar desde horas a días, en función de la disponibilidad de sangre y de las 
características de tu sangre.

Generalmente se te coloca una pulsera cuando se te extrae la muestra. No te la debes quitar hasta que la transfusión 
se haya completado. Esta pulsera de identificación sanguínea permitirá comprobar que no hay errores de identificación 
cuando recibas la transfusión.
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Illustration by Kirk Moldoff
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Referencias:
Kurtin, S. (2012)  J Adv Pract Oncol, 3, 209-224

La transfusión de plaquetas

¿Qué ocurre el día que recibo la transfusión de plaquetas?
Puede que todo el proceso de encontrar plaquetas y que las recibas lleve más de un día. Cada centro sanitario tiene su 
propio criterio a la hora de transfundir plaquetas. Las plaquetas pueden proceder de múltiples donantes o bien de un 
donante único. Lo más frecuente es transfundir una unidad de  plaquetas de un donante único, o bien una bolsa con de 4 
a 6 unidades de múltiples donantes en función de los síntomas y la cifra de plaquetas del paciente. La transfusión suele 
llevar de unos 15 a 30 minutos dependiendo del volumen de cada unidad. A menos de que tengas implantado un catéter 
permanente, será necesario cogerte una vía intravenosa. Una vez que están disponibles las bolsas para la transfusión, 
la infusión suele llevarse a cabo en unas 4 o 5 horas. Una vez transfundidas, las plaquetas no duran demasiado 
(desde unas horas a un par de días). La frecuencia con la que necesitarás este tipo de transfusión va a depender de la 
capacidad de tu médula ósea de producir tus propias plaquetas, de tus síntomas y de la cifra de plaquetas en sangre.

¿Cuáles son los riesgos de las transfusiones de plaquetas?
Existe la posibilidad de algunas complicaciones asociadas a la transfusión de concentrados de plaquetas. La mayoría de 
estos efectos secundarios son leves y se resuelven sin necesidad de tratamiento. En raras ocasiones, pueden tener lugar 
reacciones más serias. 

Efectos secundarios a corto plazo
•	 Algunos de los efectos adversos leves que puede provocar una transfusión son  la fiebre, el eritema, picor o 

urticaria.

•	 Reacción alérgica grave. Muy poco frecuente.

•	 En raras ocasiones, puede aparecer dificultad para respirar que puede ser debido bien a una reacción alérgica grave 
o a la retención de líquidos en los pulmones.

•	 El personal de enfermería estará atento durante toda la transfusión para detectar rápidamente cualquiera de estos 
problemas.

Efectos secundarios a largo plazo
•	 El desarrollo de anticuerpos que hagan más difícil encontrar unidades compatibles.

•	 La posibilidad de contagio de una infección (como el VIH o la hepatitis) a través de una transfusión es muy baja.
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Son proteínas sintéticas (esto es, producidas en el laboratorio) que son similares a las sustancias que usa nuestro 
organismo para mantener la hematopoyesis (la producción normal de células de la sangre). Hay factores de crecimiento que 
estimulan la producción de los glóbulos rojos, de los granulocitos (un tipo de glóbulo blanco) y de las plaquetas. El uso de 
estos factores de crecimiento es otra forma de tratamiento de soporte.

Factores de crecimiento de los glóbulos rojos (Agentes estimulantes de la 
eritropoyetina o AEEs)
Los factores de crecimiento de los glóbulos rojos pueden corregir la anemia al incrementar la producción de glóbulos rojos 
en la médula ósea. Estos factores contienen una proteína llamada eritropoyetina. La eritropoyetina (EPO) es una hormona 
natural que se produce en los riñones y que contribuye al desarrollo de los glóbulos rojos para que estos puedan llevar el 
oxígeno a todo el organismo. Es posible medir los niveles de eritropoyetina en la sangre de un individuo. Aquellos pacientes 
con niveles de eritropoyetina por debajo de 500 UI/L y que requieren menos de dos concentrados de hematíes cada 4 
semanas son los que más se benefician de la administración de estimulantes de la eritropoyetina sintéticos.

Agentes estimulantes de la eritropoyetina disponibles:
Eritropoyetina (EPO) (Procrit®) es una forma sintética de la EPO. Se administra en forma de inyección subcutánea 
(bajo la piel) una vez por semana en los pacientes con SMD de riesgo bajo con el objetivo de mejorar la producción 
de glóbulos rojos. La dosis se ajusta en función de la respuesta de cada paciente y de los protocolos locales.

Darbapoyetina (Aranesp®) es otra forma sintética de la EPO con una actividad prolongada. Se administra en forma 
de inyección subcutánea (bajo la piel) una vez cada dos o tres semanas en los pacientes con SMD de riesgo bajo 
con el objetivo de mejorar la producción de glóbulos rojos. La dosis se ajusta en función de la respuesta de cada 
paciente y de los protocolos locales.

En los Estados Unidos, los AEEs deben administrarse bajo el programa de seguridad APPRISE conocido como 
programa REMS.

Factores de crecimiento de glóbulos blancos
A menudo, los pacientes con SMD presentan cifras disminuidas de neutrófilos que incrementan el riesgo de sufrir 
infecciones. Los factores de crecimiento de glóbulos blancos son proteínas sintéticas (producidas en el laboratorio) que 
estimulan la médula ósea para que produzca más neutrófilos que sean capaces de luchar contra las infecciones en los 
pacientes con enfermedades de la médula ósea o que estén recibiendo quimioterapia.

Agentes disponibles:
Filgrastim (Neupogen®) Forma sintética de acción corta del factor estimulante de colonias de granulocitos (G-CSF)

Pegfilgrastim (Neulasta®) Forma sintética PEGilada (de acción prolongada) del G-CSF.

Sagramostim (Leukine®) Factor recombinante estimulante de colonias granulocito-monocito que incrementa la 
producción de glóbulos blancos.

Factores de crecimiento de plaquetas
Los factores de crecimiento de plaquetas son fármacos que promueven la producción de plaquetas (trombopoyesis) 
para prevenir la trombocitopenia y los sangrados. Actualmente, estos fármacos no están aprobados para su uso en 
pacientes con SMD.

Agentes disponibles: (actualmente sin aprobación para su uso en SMD).
Eltrombopag (Promacta®) está siendo probado en ensayos clínicos y pertenece a un grupo de sustancias 
conocidas como agonistas de los receptores de la trombopoyetina, cuya acción consiste en estimular los receptores 
situados en los megacariocitos para incrementar la cifra de plaquetas. Parecen incrementar de manera significativa 
el recuento de plaquetas en los pacientes con trombocitopenia grave. Eltrombopaq se administra vía oral en forma 

Factores de crecimiento

Referencias:
Steensma, D. (2011) Semin Oncol 38:635-647
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de pastillas una vez al día y está siendo estudiado en ensayos clínicos de fase III en el tratamiento de pacientes con 
púrpura trombocitopénica idiopática crónica.

Oprelvekin (Neumega®), factor recombinante estimulante del crecimiento de plaquetas aprobado para el 
tratamiento de los pacientes con trombopenia grave. Oprelvekin incrementa la producción de plaquetas estimulando 
el crecimiento de las plaquetas inmaduras en la médula ósea. Ha mostrado tener una actividad discreta en algunos 
pacientes con SMD. En un ensayo clínico de fase II con 32 pacientes con SMD que recibieron Oprelvekin a una 
dosis de 10 microgramos/kilogramo/día, 9 de los pacientes (un 28%) tuvieron un aumento en su recuento de 
plaquetas, pero sólo en 5 de estos casos esa respuesta mejoró la clínica de los pacientes. El incremento en el 
número de plaquetas se mantuvo una media de 9 meses. Oprelvekin se asocia a algunos efectos secundarios, 
siendo los más frecuentes el desarrollo de edema, malestar general y fiebre de bajo grado, que pueden complicar la 
anemia sintomática del paciente con SMD.

Romiplostim (Nplate®) fue aprobado por la FDA para su uso en pacientes con purpura trombocitopénica inmune 
crónica, una enfermedad en la que aumenta la destrucción de las plaquetas junto a una inadecuada producción de 
las mismas. Se trata de una proteína recombinante que se administra en forma de inyección subcutánea una vez 
por semana. Pertenece al grupo de fármacos conocidos como agonistas de los receptores de la trombopoyetina y 
su mecanismo de acción consiste en estimular los receptores situados en unas células de la médula ósea llamadas 
megacariocitos, lo que provoca un aumento de las cifra de plaquetas en sangre. En un estudio con pacientes con 
SMD de bajo riesgo con trombocitopenia, la administración de Romiplostim produjo una mejora mantenida de la 
cifra de plaquetas en 18 (41%) de los pacientes, que se mantuvo una media de 23 semanas. Hay varios ensayos 
clínicos de fase II en marcha con pacientes con SMD en los que se está estudiando el posible beneficio que puede 
aportar este fármaco en la mejora de la trombocitopenia. Actualmente, no se recomienda su uso en los pacientes 
con cáncer de la sangre o una situación precancerosa como los SMD.

Factores de crecimiento
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Fármacos Modificadores de la Enfermedad

Los fármacos modificadores de la enfermedad son aquellos medicamentos que son capaces de corregir las alteraciones 
que causan los SMD. Tienen la capacidad de cambiar el curso natural de la enfermedad y prolongar la supervivencia. La 
decisión de iniciar este tipo de tratamiento se basa en factores tales como el desarrollo de dependencia transfusional, 
el aumento en el número de blastos, presentar un SMD de riesgo alto o el incremento en las citopenias o que éstas 
empiecen a dar síntomas.

Fármacos aprobados por la FDA para el tratamiento de los Síndromes Mielodisplásicos
Azacitidina Decitabina Lenalidomida

Indicación En los 5 tipos FAB 
(AR,ARSA,AREB,CMML, AREB-T)

En los 5 tipos FAB 
(AR,ARSA,AREB,CMML, AREB-T) 
y en SMD de riesgo Int-1/Int-2/
Alto

SMD de bajo riesgo con 
dependencia transfusional con 
del(5q) con o sin alteraciones 
cromosómicas añadidas

Tipo de fármaco Hipometilante Hipometilante Inmunomodulador (IMiD)

Ensayos clínicos 
clave

CALGB 9221, fase I/II
CALGB 8421, continuación fase II 
(2000)
Comprobada seguridad y eficacia 
AZA-001, fase III internacional, 
multicéntrico
Int-2, SMD riesgo alto
Primera mejora de supervivencia 
para tratamiento específico de 
SMD

D-0007, fase I/II (2003)
Comprobada seguridad y eficacia 
Ensayo ADOPT (2007) fase III, 
aleatorizado, multicéntrico
Determinación de dosis
Decitabina 20mg/m2 IV 
infundidas en una hora los días 
1 a 5
Posibilidad de tratar en hospital 
de día

MDS-001, fase I/II (2002)
Comprobada seguridad y eficacia 
MDS-003, ensayo fase II 
multicéntrico, aprobado en del(5q) 
por la FDA en base a seguridad y 
eficacia
MDS-002, ensayo fase II 
multicéntrico, lenalidomida en 
SMD sin del(5q) de riesgo bajo 
e Int-1.Confirmada eficacia y 
seguridad en SMD sin del(5q)

Objetivos 
alcanzados en 
ensayos

Mejora de la supervivencia global
Mejoría hematológica
Independencia transfusional
Respuesta citogenética
Eficacia y seguridad

Mejoría hematológica
Independencia transfusional
Respuesta citogenética
Eficacia y seguridad

Mejoría hematológica
Independencia transfusional
Respuesta citogenética
Eficacia y seguridad

Efectos secundarios 
frecuentes

El más frecuente: mielosupresión
Reacciones en la zona de 
administración
Náuseas y vómitos
Estreñimiento
Contraindicado en pacientes con 
tumor hepático
Usar con precaución en caso de 
insuficiencia renal
Puede causar daño en el feto

El más frecuente: mielosupresión
Náuseas y vómitos
Estreñimiento
Hiperbilirrubinemia
Usar con precaución en caso de 
insuficiencia renal
Puede causar daño en el feto

El más frecuente: mielosupresión
Eritema
Diarrea
Requiere ajuste de dosis a función 
renal
No teratogénico en modelos 
animales
Análogo de la talidomida
Debe ser recetado a través del 
programa Revassist por razones 
de seguridad
Puede causar daño en el feto

Forma de uso Subcutánea o IV x7 días
Cada 28 días
En hospital de día
Mantener tratamiento hasta 
progresión o toxicidad inaceptable

IV diario x5 días durante 1 hora
Cada 28 días
En hospital de día
Mantener tratamiento hasta 
progresión o toxicidad inaceptable

10 mg oral días 1 a 21
Cada 28 días
Mantener tratamiento hasta 
progresión o toxicidad inaceptable
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Fármacos Hipometilantes
La hipermetilación consiste en la acumulación de unos compuestos químicos llamados grupos metilo en determinadas 
regiones del ADN y se considera como uno de los factores que contribuyen al desarrollo de los SMD y la leucemia. 
Estos compuestos silencian o “apagan” genes que son necesarios para el desarrollo y maduración de las células de 
la sangre. La hipermetilación es un proceso continuo. Los fármacos hipometilantes son capaces de impedir que los 
grupos metilo se unan al ADN, permitiendo el “encendido” de determinados genes que mejoran el desarrollo normal 
de las células de la sangre (hematopoyesis) en los pacientes con SMD. Actualmente hay disponibles dos fármacos 
hipometilantes: 5-azacitidina (azacitidina) y 5-aza-2-deoxicitidina (decitabina).

Azacitidina (Vidaza®)  www.vidaza.com
La azacitidina fue el primer fármaco aprobado por la FDA para su uso específico en pacientes con SMD. Se puede 
administrar vía subcutánea (bajo la piel) o intravenosa. Tanto la dosis subcutánea como la intravenosa son idénticas. En 
varios ensayos clínicos se ha probado que, comparados con los pacientes que no recibieron azacitidina, los pacientes 
con SMD tratados con una dosis subcutánea diaria de azacitidina, durante 7 días cada 4 semanas, presentaron mejoría 
hematológica mantenida: se produjeron incrementos en el número de glóbulos rojos, en el porcentaje de pacientes 
que alcanzaron independencia transfusional, incrementos de la hemoglobina, en el número de glóbulos blancos y 
en el de plaquetas, y descenso del porcentaje de blastos en la médula ósea. En estos estudios todos los pacientes 
recibieron tratamiento de soporte adecuado, independientemente de que fueran o no tratados con azacitidina. En 
alguno de estos ensayos clínicos también se retrasó el tiempo hasta la progresión a leucemia en los pacientes tratados 
con azacitidina. En un estudio fase III muy amplio, con 358 pacientes con SMD de riesgo alto (IPSS Intermedio-2 o 
alto) se demostró que los pacientes tratados con azacitidina mejoraron su supervivencia al compararla con la de los 
pacientes que recibieron el tratamiento habitual (quimioterapia a dosis bajas o normales) sin azacitidina (un tiempo 
mediana de 24.4 meses en los tratados con azacitidina, frente a 15 meses en los que no la recibieron). Posteriormente 
se investigaron esquemas más adecuados para la administración de azacitidina en la práctica, como su administración 
durante 5 días o en forma de bolo intravenoso. Los efectos secundarios más frecuentes provocados por azacitidina son 
la mielosupresión, las náuseas, el estreñimiento y las reacciones en la zona de administración. Se está probando en 
ensayos clínicos una forma oral de este medicamento.

Decitabina (Dacogen®) www.dacogen.com
La decitabina, también llamada 5-deoxiazacitidina es un fármaco hipometilante del ADN similar a azacitidina. Decitabina 
también es capaz de disminuir la metilación del ADN, recuperando el funcionamiento normal de genes implicados en 
el control de los procesos que dan lugar a los SMD. En un ensayo clínico fase III que comparó el uso de decitabina 
frente a sólo tratamiento de soporte en 170 pacientes con SMD de riesgo intermedio o alto, se encontró una mejora en 
la tasa de respuestas globales en el grupo tratado con decitabina. Estas respuestas se mantenían de mediana unos 10 
meses: se consiguieron un 17% de respuestas en el grupo tratado con decitabina frente a un 0% en el grupo tratado 
con soporte. Las respuestas a decitabina se acompañaron de independencia transfusional. Además, los pacientes que 
alcanzaron algún grado de respuesta (parcial o completa) al recibir decitabina retrasaron la transformación a leucemia y 
mejoraron su supervivencia al compararlos con los pacientes que no recibieron el fármaco. Los efectos secundarios que 
suelen verse con el uso de decitabina son la mielosupresión, las náuseas y el estreñimiento.

Fármacos inmunomoduladores www.revlimed.com

Los fármacos inmunomoduladores son otro tipo de medicamento modificador de la enfermedad que actúa tanto sobre el 
microambiente de la médula ósea como sobre las células anormales (clon maligno) del SMD. Revlimid® (lenalidomida) 
fue aprobada en los Estados Unidos para su uso en los pacientes con SMD de riesgo bajo o intermedio-1 que presenten 
anemia, especialmente en aquellos que tengan una del(5q) y sean transfusión-dependientes. El fármaco puede ingerirse 
vía oral en forma de cápsulas. El estudio de referencia que motivó la aprobación de uso incluyó pacientes con SMD y del 
(5q) con anemia sintomática. Todos fueron tratados con lenalidomida y el 67% de los que eran transfusión-dependientes 
dejaron de necesitar transfusiones, y otro 9% redujeron sus necesidades transfusionales en un 50% o más. Además, un 
45% de los pacientes alcanzaron una respuesta citogenética completa (no se detectaban las alteraciones cromosómicas 
tras el tratamiento). En este estudio, las respuestas a lenalidomida fueron rápidas, alcanzándose en una mediana de

Fármacos Modificadores de la Enfermedad
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4.6 semanas, y mantenidas. La mayoría de los pacientes recibieron una dosis diaria de 10 mg de lenalidomida. Algunos 
de los efectos secundarios descritos fueron eritema, picor, cansancio, diarrea y náuseas. Debido a que la lenalidomida 
es un análogo (sustancia química parecida) de la talidomida, existe el riesgo de daño al feto cuando se usa. Por ello, 
la empresa que comercializa la lenalidomida, Celgene Corp., tiene establecido en Estados Unidos  un programa de 
distribución restringido llamado RevAssistSM. Sólo los pacientes que cumplan los requisitos para ser incluidos en este 
programa pueden recibir el fármaco. En un ensayo clínico con pacientes con SMD sin del (5q), el uso de lenalidomida 
redujo la necesidad de transfusiones de concentrados de hematíes en un 43% de los pacientes y en un 26% de pacientes 
se alcanzó la independencia transfusional. La mayoría de los pacientes incluidos en este estudio requerían transfusiones 
con una frecuencia elevada (2 o más concentrados al mes).

Fármacos inmunosupresores
Los fármacos inmunosupresores, aunque no están aprobados por la FDA para su uso en el tratamiento de los SMD, 
pueden emplearse en pacientes con SMD de riesgo bajo o SMD hipocelular en el contexto de un ensayo clínico o en 
determinadas situaciones clínicas.

Ciclosporina: es un medicamento que normalmente se usa para evitar el rechazo inmune de un órgano trasplantado. 
Pero a dosis bajas, puede ser una opción en el tratamiento del SMD hipocelular y el SMD tipo anemia refractaria (AR).

Globulina Antitimocito (ATG): se trata de un fármaco que reduce la cantidad de linfocitos T y que se presenta en 
dos formulaciones: de conejo o equina. Tiene su papel en ciertos casos de SMD, con la precaución de que debe ser 
administrada con el paciente ingresado para vigilar estrechamente la posibilidad de una reacción anafiláctica.

Alemtuzumab (Campath): un anticuerpo que se une al receptor CD52 presente en muchas células maduras del sistema 
inmune, incluyendo los linfocitos T y B y cuyo uso, generalmente, tiene lugar dentro de ensayos clínicos.

Quimioterapia de inducción
Un paciente con un SMD de riesgo alto tiene una probabilidad elevada de que su enfermedad progrese a una LAM. Por 
ello, tu hematólogo te puede recomendar emplear quimioterapia de inducción, intensiva o a dosis altas, para intentar 
“controlar” el SMD eliminando las células mielodisplásicas. Esta quimioterapia de inducción o intensiva para el SMD 
supone el uso de varios medicamentos citotóxicos (que matan células), similares a las combinaciones de fármacos 
usados para tratar la LAM. La quimioterapia intensiva puede ser también adecuada para ciertos casos de SMD de riesgo 
bajo o intermedio-1 con enfermedad en progresión, con 60 años o menores y buena condición física.

El tratamiento con quimioterapia tiene importantes efectos secundarios. Los más frecuentes son la caída del pelo 
(alopecia), úlceras orales, náuseas, vómitos, diarrea e infecciones. Existen numerosos fármacos quimioterápicos y 
posibles combinaciones entre ellos empleados en el tratamiento del cáncer. Cualquiera de estas combinaciones tienen 
el problema de afectar, además de a las células del SMD, a las células sanas. Ésta es la razón por la que este tipo de 
tratamiento se realiza con el paciente hospitalizado durante días o semanas, dependiendo de lo rápido que se recupere 
la médula ósea, el resto de tejidos  y de cómo tolera el paciente el tratamiento. Es necesario un tratamiento de soporte 
intenso en el periodo de hospitalización con transfusiones, sueros, antibióticos, aporte nutricional, analgésicos y soporte 
psicosocial.

El paciente podrá irse de alta, y ser seguido en consulta, cuando la mejoría de sus recuentos sanguíneos indique que la 
médula se ha recuperado y los posibles efectos secundarios se hayan resuelto. Antes del alta, o unos días después, se 
le repetirá al paciente un aspirado o biopsia de médula ósea para evaluar cómo ha funcionado el tratamiento. Conforme 
se vayan reponiendo las células normales, disminuirá tanto la frecuencia con la que se necesitan las transfusiones 
como el riesgo de infecciones. Sin embargo, las probabilidades de controlar el SMD con este tratamiento intensivo es 
sólo de un 30%. Incluso en los casos con mejores resultados, es frecuente que la enfermedad vuelva a aparecer en 
los siguientes doce meses. Por ello, sólo una minoría de pacientes con SMD son candidatos a este tipo de tratamiento 
intensivo.
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Los cuidados paliativos se centran en aliviar el dolor o el padecimiento de los enfermos. Los beneficios aportados por 
los cuidados paliativos son reconocidos por el Consejo Americano de Especialidades Médicas.

¿En qué consiste el tratamiento paliativo de los SMD?
Tener un SMD puede afectar al cuerpo, a la mente y al ánimo. Los pacientes con SMD, sus cuidadores y sus familias 
pueden verse afectados en alguno de estos ámbitos a lo largo de la enfermedad. Los cuidados paliativos en los 
pacientes con SMD deben comenzar desde el diagnóstico y la mayoría de los hematólogos que se ocupan de los SMD 
tendrán en cuenta los beneficios que el cuidado paliativo puede aportar a tu experiencia con la enfermedad. Estos 
beneficios incluyen ayuda para:

•	 Decisiones complicadas en cuanto al tratamiento.

•	 Síntomas como el dolor, las náuseas y vómitos, la diarrea, el estreñimiento, el cansancio, las necesidades de 
alimentación, etc.

•	 Problemas emocionales como la depresión o la ansiedad.

•	 Problemas sociales.

•	 Asesoramiento económico.

•	 Soporte espiritual.

El equipo de cuidados paliativos
El equipo de cuidados paliativos trabajará junto con el paciente y sus cuidadores para identificar sus necesidades, 
objetivos y preocupaciones. Se trata de una aproximación multidisciplinar del cuidado del paciente, involucrando a 
médicos, farmacéuticos, enfermería, capellanes, trabajadores sociales, psicólogos y otros profesionales sanitarios. 
El objetivo es crear un plan general de cuidado que sea capaz de aliviar los problemas de cada una de las áreas de 
la vida del paciente. Esta aproximación multidisciplinar permite al equipo de cuidados paliativos asesorar al paciente 
acerca de los problemas de ámbito físico, emocional, espiritual y social que pueden surgir en las fases avanzadas de la 
enfermedad o cuando ésta no tiene cura. Algunos centros especializados en el tratamiento del cáncer han desarrollado 
este tipo de equipos, otros centros pueden acceder a los servicios de estos equipos si lo requieren. Un equipo de 
cuidados paliativos está formado por uno o más de los siguientes:

•	Médico(s)

•	 Personal de enfermería

•	 Personal de enfermería especializado en tratamiento de pacientes con cáncer

•	 Trabajador social

•	 Unidad del dolor

•	 Soporte espiritual

•	 Nutricionista

•	 Fisioterapeuta

•	 Asesor financiero

Está demostrado que los pacientes con cáncer de pulmón que reciben cuidados paliativos desde el inicio de la 
enfermedad tienen una calidad de vida mejor, menos depresión y un vida más prolongada que aquellos que no reciben 
este tipo de cuidados. Aunque este campo debe ser investigado con más profundidad en los SMD, ese estudio sugiere 
que, también en SMD, comenzar con los cuidados paliativos desde el diagnóstico puede aportar beneficio a los 
pacientes. A pesar de que el tratamiento paliativo no tiene como objetivo curar el SMD, puede aumentar la supervivencia 
preparando a los pacientes acerca del camino que tienen por delante y asesorando tanto a ellos como a sus familiares.

¿En qué consiste el tratamiento paliativo?
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¿En qué consiste el trasplante de médula ósea?
El trasplante de médula ósea (TMO), también conocido como trasplante de células madre o trasplante de progenitores 
hematopoyéticos (TPH), es un proceso en el que se administran dosis altas de quimioterapia, con o sin radioterapia 
añadida, seguido de la infusión de células madre (progenitores hematopoyéticos). Estas células madre son capaces 
de recuperar la función normal de la médula ósea (ver: ¿Cómo funciona la médula ósea?). Es un procedimiento en el 
que pueden aparecer complicaciones graves. Por ello, aunque realizarlo puede conseguir curar el SMD, solamente un 
pequeño grupo de pacientes con SMD son candidatos a trasplante.

Trasplante de médula ósea
El trasplante alogénico de médula ósea es la única opción, en la actualidad, con la posibilidad de eliminar por completo 
de la médula ósea el clon maligno que da lugar al SMD (esas células madre defectuosas que originan las células del 
SMD). Es necesario eliminar ese clon SMD para “curar” la enfermedad. Ya que se trata de la única opción curativa para 
los SMD, los pacientes con enfermedad de riesgo alto deben ser evaluados para determinar si son candidatos a un 
trasplante alogénico de progenitores hematopoyéticos (aloTPH). (Ver: ¿Soy candidato a un trasplante de médula ósea?). 
El aloTPH es el tratamiento más “agresivo” que se le puede ofrecer a un paciente con SMD y no todos los pacientes son 
capaces de tolerarlo.

Existen distintos tipos de trasplante: autólogo o alogénico. Las células madre autólogas se obtienen del propio paciente 
para ser usadas posteriormente en él mismo. Las células madre alogénicas se obtienen de otro individuo con un 
parecido genético suficiente con el paciente. Normalmente será un hermano o hermana, pero también puede encontrarse 
a un donante voluntario compatible que no sea familiar del paciente. En el caso de los SMD, la forma más común de 
trasplante de médula ósea es el alogénico.

Las células madre alogénicas suelen obtenerse de la sangre del donante. Para que esas células salgan a sangre, el 
donante recibe factores de crecimiento que estimulan la producción de las células madre. A este proceso se le llama 
“movilización”. En ocasiones, es necesario recoger las células madre directamente de la médula ósea del donante.

Se te realizará el “tipaje HLA” para determinar tu perfil respecto de los antígenos humanos leucocitarios. Es un simple 
análisis de sangre, pero es fundamental para encontrar un donante compatible. Estos antígenos HLA son proteínas 
situadas en la superficie de la mayoría de las células de nuestro cuerpo. Tu sistema inmune los utiliza como marcadores 
de lo que pertenece a tu cuerpo y lo que es ajeno. El tipaje HLA se usa para asegurar la compatibilidad entre donante y 
receptor en los aloTPH.

¿Soy candidato a un trasplante de médula ósea?
El primer paso antes de un trasplante es determinar si eres candidato a este tipo de tratamiento. Tu hematólogo y el 
equipo de profesionales sanitarios evaluarán varios aspectos que se conocen como criterios para ser candidato a 
trasplante. Los más frecuentes son:

•	 Tener menos de 65 años (en algunos centros puede haber excepciones en cuanto a este límite).
•	 Disponibilidad de donante compatible HLA.
•	 Funcionamiento adecuado del corazón, pulmones, hígado y riñones del paciente.
•	 El paciente debe presentar buena actividad física y ser independiente para realizar sus tareas cotidianas.

Existen una serie de fuentes en inglés a las que puedes acceder para conocer más sobre el trasplante de médula ósea 
para los SMD:

•	 Australian Bone Marrow Donor Registry www.abmdr.org.au

•	 Programa nacional de donantes de médula ósea (NMDP) www.marrow.org

•	 Red de información sobre el trasplante de médula ósea www.bmtinfonet.org

•	 Coalición nacional para sobrevivir al cáncer www.canceradvocacy.org/toolbox

•	 Ser compatible www.marrow.org

Trasplante de médula ósea

¿Soy candidato 
a un TPH?
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El procedimiento del trasplante de médula ósea

El trasplante de progenitores hematopoyéticos es un proceso complejo con diversas fases. Es importante que tú y tus 
cuidadores conozcáis cada una de esas fases, así podrás organizar tu tiempo y determinar si necesitas ayuda en algún 
aspecto.

1. Tratamiento previo al trasplante. Se sabe que se obtienen mejores resultados si llegas al trasplante con el 
SMD bien controlado. Por ello, puede que, inicialmente, recibas tratamiento modificador de la enfermedad.

2. Estudio pretrasplante. (Ver: evaluación previa al trasplante de médula ósea)

3. Búsqueda de donante. Durante el estudio pretrasplante, se te preguntará acerca de si tienes hermanos que 
puedan donar. Si no es así, se iniciará una búsqueda de donante no emparentado. Esta búsqueda puede 
llevar de días a meses; y, en algunos casos, puede que no se encuentre un donante adecuado. El mejor de 
los donantes sería aquel que tenga tus mismos antígenos HLA. En algunos casos, se eligen donantes en 
el que la mayoría, pero no todos los antígenos HLA son iguales a los tuyos. A este tipo de trasplante se le 
llama “no idéntico” y es de mayor riesgo.

4. Consentimiento informado pretrasplante. Una vez que se ha encontrado un donante adecuado, se 
te volverá a ver en consulta. En esta visita se comentarán de manera detallada los posibles riesgos y 
beneficios que pueden esperarse del trasplante en tu caso. Recuerda llevar preparadas todas las preguntas 
que tú y tus cuidadores tengáis en ese momento. Si aceptas seguir adelante, se te pedirá que firmes un 
consentimiento informado antes de que se te ingrese para realizar el trasplante.

5. Tratamiento de acondicionamiento. Antes de llevar a cabo el trasplante, se debe administrar quimioterapia 
a dosis altas con el fin de eliminar por completo el clon SMD de la médula ósea. De esta manera se creará 
espacio para que las nuevas células madre de tu donante repongan tu médula ósea con nuevas células 
progenitoras. Esta fase del tratamiento se realiza ya ingresado y dura alrededor de una semana.

6. Infusión de células madre. Al día de la infusión, o del trasplante, se le llama “Día 0”. Las células madre 
del donante se infunden por una vía venosa central. La infusión puede llevar aproximadamente una hora, 
dependiendo de la cantidad de bolsas que contengan las células madre. Puede que necesites otras medidas 
durante la infusión, como la hidratación, que pueden hacer que el proceso se alargue.

7. Injerto. Recuperación de las cifras de células en la sangre o “injerto”. Es el primer signo de que las células 
madre trasplantadas han alcanzado tu médula ósea y están empezando a producir las células de la sangre. 
El injerto se confirma cuando la cifra de neutrófilos supera las 500 células por decilitro de sangre durante 
más de 3 días consecutivos, o bien supera los 1000 un día; y en el caso de las plaquetas, cuando su cifra 
supera las 20.000 sin requerimiento de transfusiones por un mínimo de 7 días.

8. Manejo de los efectos secundarios del trasplante. El trasplante alogénico de progenitores 
hematopoyéticos suele asociarse a efectos secundarios serios, tanto durante como tras el trasplante. Las 
características de estos efectos adversos serán comentadas con tu médico en la visita pretrasplante.
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Elegir un centro para el trasplante
Una vez que tú y los profesionales sanitarios que se ocupan de ti habéis decidido que el trasplante de médula ósea es 
una buena opción de tratamiento para tu SMD, hay varios aspectos a considerar.

¿Cómo elegir el centro para el trasplante de médula ósea?
Hay más de 200 centros que realizan trasplantes en los Estados Unidos. Elegir el que mejor se adapta a tus necesidades 
puede parecer una tarea complicada. La elección del centro puede basarse en una serie de factores:

•	 La recomendación de tu hematólogo.
•	 Tu seguro médico.
•	 Los resultados conseguidos por el centro.
•	 La cercanía del centro a tu hogar.

En internet puedes acceder a varias listas de centros trasplantadores en los Estados Unidos:

•	 Red de información BMT www.bmtinfonet.org

•	 Programa nacional de donantes de médula ósea (NMDP) www.marrow.org

•	 Centro para la investigación internacional de trasplante de médula ósea www.cibmtr.org

La evaluación pretrasplante
Cuando hayas elegido el centro donde llevar a cabo el trasplante, tendrás una consulta pretrasplante. La evaluación 
completa puede llevar varios días, pues será necesario realizar varios análisis de sangre, exámenes radiológicos, 
espirometría (mide la función de los pulmones) y un aspirado y biopsia de médula ósea. Conocerás a los miembros del 
equipo de trasplante: médicos, personal de enfermería, trabajadores sociales y nutricionistas. Esta consulta pretrasplante 
se realiza para confirmar que eres un buen candidato para el trasplante.

¿Cuáles son las preguntas que debería hacer al médico que se encarga del 
trasplante de médula ósea?
Hay una serie de preguntas que tú y tus cuidadores puede que queráis hacer a los miembros del equipo de trasplante.

1. ¿Cubre mi seguro la realización del trasplante en este centro?
2. ¿Está el centro acreditado por alguna agencia auditora? (FACT en Estados Unidos y JACIE en la Unión 

Europea son dos agencias encargadas de certificar que los programas de trasplante cumplen criterios de 
calidad).

3. ¿Qué pruebas necesito hacerme antes del trasplante?
4. ¿Existe la posibilidad de alojarse en las cercanías del centro para el seguimiento post-trasplante y cúanto 

tiempo sería recomendable?
5. ¿Qué experiencia tiene el equipo de trasplante en el tratamiento de pacientes con SMD?
6. ¿Existe algún tipo de ayuda económica disponible para los gastos que no cubra el seguro?
7. ¿Cuál suele ser el tiempo durante el que estaré ingresado?
8. ¿Con qué frecuencia vendré a consultas tras darme de alta?
9. ¿Tiene el programa de trasplante un esquema de seguimiento tras el alta que me permita consultar los 

problemas que puedan surgir meses o años tras el trasplante?
10. ¿Existe ayuda emocional o psicológica para mí, mis cuidadores o mi familia?
11. ¿Cuáles son los resultados en cuanto a trasplante del centro?
12. ¿Cómo van a seguir el proceso mis cuidadores?
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La evaluación previa al trasplante   
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¿En qué consiste un ensayo clínico?

¿En qué consiste un ensayo clínico?
Los ensayos clínicos ofrecen la posibilidad de recibir tratamiento en el contexto de un protocolo de investigación. Los 
ensayos clínicos proporcionan una serie de beneficios:

1. Son una parte fundamental en el desarrollo de nuevos tratamientos para los SMD y otras enfermedades.
2. Ayudan a mejorar las técnicas diagnósticas.
3. Se identifican nuevas dianas para el tratamiento.
4. Pueden ofrecer opciones de tratamiento que no están disponibles de otra manera.
5. Ayudan a precisar las estrategias de tratamiento, como la mejora de la escala IPSS para los SMD, que 

ahora se ha revisado dando lugar al IPSS-R (ver: ¿Cuál es mi categoría de riesgo según el IPSS-R?
6. Ayudan a mejorar el manejo de los efectos secundarios.
7. Permiten investigar sobre la calidad de vida de los pacientes mientras se estudia una enfermedad o su 

tratamiento.

Un ensayo clínico puede pertenecer a una de las siguientes cuatro fases:
Fase I Es la primera vez que se emplea el fármaco en seres humanos. Este ensayo se diseña para determinar cuál es la dosis, la 

vía de administración (oral, subcutánea o intravenosa) y el esquema de administración (cuantas dosis cada día o semana) 
adecuados. Los ensayos clínicos de Fase I se suelen realizar con individuos sanos e incluir un número pequeño de sujetos 
(15-30).

Fase II La dosis determinada en la fase anterior se administra a pacientes. Se intenta determinar la eficacia del fármaco y se añade 
información sobre su seguridad. Los ensayos clínicos de Fase II suelen incluir menos de 100 pacientes.

Fase III El fármaco se prueba solo o bien comparándolo con el tratamiento habitual. El ensayo clínico Fase III suele incluir a un número 
elevado de pacientes (de 100 a miles). Si se trata de un ensayo de comparación, los pacientes puede que sean asignados de 
manera aleatoria (al azar) al grupo que recibirá el nuevo fármaco o al grupo que recibirá el tratamiento habitual.

Fase IV En los Fase IV, el fármaco, ya aprobado por la agencia reguladora del medicamento y comercializado, prosigue en evaluación 
continua en un número mayor de pacientes (de cientos a varios miles). No suele emplearse el término Fase IV en estos 
estudios.

Algunos ensayos clínicos, de cribado o detección, y otros estudios que investigan el papel del tratamiento de soporte 
o de medidas preventivas no se suelen llevar a cabo en estas fases. En este tipo de estudios, un grupo de pacientes 
seguidos con una determinada estrategia, ya sea un método de detección o un cambio de estilo de vida, se comparan 
con un grupo control.

Acerca de los 
ensayos clínicos
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Participar en un ensayo clínico   

¿Cómo se llevan a cabo los ensayos clínicos?
Los ensayos clínicos pueden ser realizados en una institución sanitaria específica o en varios centros en los estudios 
colaborativos. Cada ensayo tiene un investigador principal (IP). Puede que conozcas a otros miembros del equipo de 
investigación cuando participes en un ensayo clínico. Todos trabajan para que tu tratamiento siga las guías establecidas 
en el ensayo y para que tu seguridad esté garantizada.

Miembros del equipo de investigación
1. El científico, médico o personal de enfermería reconocido como investigador principal (IP)

2. Otros clínicos: médicos, personal de enfermería, o científicos (sub-investigadores)

3. Estadísticos

4. Enfermería de investigación

5. Gestores de datos

¿Cómo se vigilan los ensayos clínicos?
Los ensayos clínicos de fármacos contra el cáncer son supervisados por varias instituciones. El objetivo principal de 
esta supervisión es garantizar la seguridad del paciente y que se mantengan unos criterios científicos rigurosos. Estas 
instituciones revisarán cada ensayo clínico antes de que se permita la inclusión de pacientes.

•	 Comités de ética: Grupo de expertos de la institución desde la que se dirige el ensayo o bien una representación 
de los distintos centros que participan. El Comité revisará cada ensayo para garantizar la seguridad del paciente y 
el rigor científico. El Comité de Ética continuará con la supervisión del ensayo hasta que finalice, manteniendo el 
contacto con el investigador principal y el equipo de investigación.

•	 Comités de Revisión Científica: un panel de expertos que revisan los ensayos para asegurar que están basados en 
evidencia científica.

•	 Comité de seguimiento de seguridad y registro de datos: es un comité independiente de médicos, investigadores, 
estadísticos y otros expertos.

•	 Instituto Nacional del Cáncer (NCI) e Institutos Nacionales de la Salud (NIH): supervisan determinados ensayos 
clínicos y mantienen una lista actualizada de los ensayos en marcha. www.clinicaltrials.gov

Elementos fundamentales de un ensayo clínico
Protección del paciente: la seguridad del paciente es primordial en todos los ensayos clínicos. Los riesgos y 
beneficios potenciales de cada ensayo se revisan detenidamente por una serie de comités. Se te entregará un informe 
de consentimiento en el que se verán reflejados los riesgos y beneficios del ensayo en detalle. La privacidad del paciente 
es otro pilar fundamental de su seguridad. Los datos recogidos durante el ensayo identificarán cada paciente con 
un número de estudio y sólo será compartido por los miembros del equipo de investigación que habrán firmado un 
compromiso de confidencialidad.

Consentimiento informado: Antes de que participes en el ensayo clínico, el equipo de investigación te 
proporcionará información detallada acerca del estudio incluyendo el objetivo del mismo, los riesgos y beneficios 
potenciales, el plan de tratamiento (protocolo y esquema de tratamiento) y acerca de tu derecho a retirarte del estudio 
en cualquier momento. No dudes en hacer todas las preguntas necesarias hasta que sientas que comprendes en 
qué consiste el ensayo. Firmarás un informe que recoge toda esta información y que constituye tu consentimiento 
informado.
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Participar en un ensayo clínico   

¿Soy candidato a un ensayo clínico?
Cada ensayo clínico tiene unos requisitos específicos para poder participar. Estos criterios se establecen en función de 
cuáles son los objetivos que la investigación quiere alcanzar y para garantizar la seguridad del paciente. Se te realizarán 
pruebas antes de que se te incluya en el estudio para asegurar que cumples esos criterios. Tras haber firmado el 
consentimiento informado se te harán más pruebas. En algunos casos, tras obtener los resultados de estas pruebas 
adicionales, puede que no cumplas todos los criterios del estudio, con lo que no se te incluirá.

¿Cuáles son las preguntas que debería hacer acerca de participar en un 
ensayo clínico?
Las preguntas más frecuentes a contestar durante el proceso de consentimiento informado son:

1. ¿Por qué se hace este ensayo clínico?
2. ¿Cuáles son los beneficios potenciales que puede aportar este ensayo?
3. ¿Cuáles son los riesgos potenciales del ensayo?
4. ¿Cómo será mi día a día cuando esté participando en el ensayo? (Frecuencia y duración  de las visitas, 

tipos de pruebas)
5. Si tengo efectos secundarios, ¿a quién puedo recurrir?
6. ¿Cuáles son los costes de participar en el ensayo?
7. ¿Qué otras opciones de tratamiento tengo si no participo en el ensayo clínico?
8. ¿Cuánto tiempo estaré participando en el estudio?
9. ¿Qué ocurre si el tratamiento no funciona?

Fuentes de información sobre ensayos clínicos y aprobación de fármacos
Agencia europea del medicamento
Agencia descentralizada de la Unión Europea, situada en 
Londres, responsable de la evaluación científica de los 
fármacos desarrollados por las compañías farmacéuticas 
para ser usados en la Unión Europea.
www.ema.europa.eu

Health Canadá
Proporciona un documento de conformidad para la 
aprobación total o parcial (con condiciones) de un 
medicamento en Canadá.
www.hc-sc.gc.ca 

Institutos Nacionales del Cáncer,  
Institutos Nacionales de la Salud
Mantiene un registro de los datos y resultados de los 
ensayos clínicos tanto públicos como privados realizados 
en los Estados Unidos y el resto del mundo.
www.clinicaltrials.gov 

Instituto Nacional de la Salud y la 
Excelencia Clínica
Proporciona recomendaciones sobre el coste-efectividad 
de los tratamientos en Inglaterra y Gales.
www.nice.org.uk

Grupo Nórdico de SMD
Proporciona guías sobre el manejo de los SMD e 
información para el paciente en todos los idiomas 
nórdicos.
www.nmds.org 

Agencia de fármacos y aparatos médicos
Agencia reguladora de fármacos en Japón
www.pmda.go.jp

Administración de bienes terapéuticos
Departamento del gobierno australiano responsable de la 
regulación de los medicamentos, dispositivos médicos y 
productos sanguíneos.
www.tga.gov.au

Administración sobre alimentación y 
fármacos de los Estados Unidos
Agencia que otorga la aprobación necesaria para que un 
fármaco se comercialice en los Estados Unidos.
www.fda.gov
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Un número cada vez mayor de fármacos experimentales están bajo investigación por la posibilidad de que sean útiles en 
el tratamiento de los SMD. Muchos ensayos han sido diseñados para encontrar nuevas dianas, en el clon SMD o en el 
microambiente medular, que puedan ser tratadas (ver: ¿Cómo afecta el SMD a la médula ósea?). Otros ensayos clínicos 
investigan nuevas combinaciones de medicamentos ya disponibles con otros nuevos. Usando combinaciones de 
medicamentos cuya acción afecta a distintos aspectos del SMD, se espera que se alcance una efectividad superior a la 
de emplear esos fármacos de manera separada. Pregunta a tu hematólogo si hay algún ensayo clínico en el que puedas 
participar. Los Centros de Excelencia de la MDS Foundation proporcionan opciones de participar en ensayos clínicos. 
Los ensayos ofrecidos pueden variar de un centro a otro. Puedes obtener información adicional sobre los ensayos 
clínicos contactando con la MDS Foundation, Inc. www.MDS-Foundation.org o los Institutos Nacionales de la Salud.   
www.clinicaltrials.gov.au

Ensayos clínicos en SMD
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¿Cuál es la frecuencia de los SMD en la infancia?
Los SMD son enfermedades, fundamentalmente, de pacientes con edad avanzada (la mayoría de los pacientes son 
mayores de 65 años), pero también pueden aparecer en pacientes más jóvenes. Los SMD en niños son muy poco 
frecuentes (de 1 a 4 casos por cada millón de habitantes por año). La edad mediana a la que se suele presentar el SMD 
en niños es a los 6.8 años y afectan por igual a niños o niñas.

¿Cuál es la causa de los SMD en la infancia?
Los SMD pueden aparecer en niños que no tengan otros problemas de salud. Hay evidencias científicas que sugieren 
que algunos niños nacen con tendencia a desarrollar SMD. Esa tendencia o factor predisponente puede entenderse 
como un interruptor que puede ser encendido por un agente externo. Los factores predisponentes más frecuentes son 
los síndromes congénitos (presentes desde el nacimiento) y genéticos (forman parte del programa de las células). En 
la mitad de los SMD en niños se puede identificar uno de estos factores congénitos. Si no es posible identificar el factor 
externo responsable de que se desencadene el SMD, la enfermedad se conoce como SMD primario.

Los SMD también pueden desarrollarse en niños que tengan una enfermedad previa. Son los llamados SMD secundarios 
y pueden aparecer en niños que hayan recibido quimioterapia o radioterapia por otro tipo de cáncer. Los niños tratados 
con quimioterapia o radioterapia para tratar algún cáncer potencialmente curable tienen riesgo de desarrollar un SMD 
secundario hasta 10 años después de haber recibido el tratamiento.

Los SMD secundarios también pueden verse en las llamadas enfermedades congénitas de la médula ósea como la 
Anemia de Fanconi o de Diamond-Blackfan, en el caso de aplasia medular adquirida, así como en casos familiares de 
SMD. Aunque esto último es muy poco frecuente, algunas familias parecen tener predisposición a desarrollar SMD. En 
muy raras ocasiones, los miembros de una  misma familia, incluyendo hermanos,  se diagnostican de un SMD. Los 
factores que han sido relacionados con el desarrollo de SMD en la infancia están recogidos en la siguiente lista.

Factores y situaciones que pueden predisponer a la aparición de un SMD en la infancia

•	 Enfermedades congénitas de la médula ósea
•	 Anemia de Fanconi
•	 Síndrome de Kostmann
•	 Anemia de Diamond-Blackfan
•	 Síndrome de Shwachman
•	 Síndrome de Down (trisomía 21)
•	Mutaciones de la neurofibromatosis tipo 1 (NF1)
•	Mosaicismo con trisomía 8 (algunas, pero no todas 

las células tienen una copia extra del cromosoma 8)

•	 Neutropenia congénita severa
•	 Síndrome de Bloom
•	 Síndrome de Noonan
•	 Síndrome de Dubowitz
•	 Enfermedades mitocondriales
•	 Leucemia o SMD familiar
•	 Aplasia medular idiopática
•	 Quimioterapia previa (SMD asociado a tratamiento)

No se conocen alimentos o productos procedentes de la agricultura que puedan causar SMD. Los niños y sus familias suelen 
preocuparse por que el SMD pueda contagiarse. No hay ninguna evidencia de que ningún virus cause el SMD, por lo que no 
puede transmitirse a quienes te rodean.

¿Cuáles son los síntomas de los SMD en la infancia?
En las fases iniciales de los SMD, los niños puede que no tengan ningún síntoma y que el diagnóstico llegue por el hallazgo 
casual de citopenias (recuentos bajos de células en sangre) en un análisis de sangre. En ocasiones, los glóbulos blancos y 
las plaquetas presentan cifras bajas mientras que el hematocrito es normal. Los niños con SMD pueden presentar síntomas 
inespecíficos como palidez, cansancio, petequias (pequeñas manchas rojas en la piel) o infecciones repetidas. En algunos 
casos pueden presentar síntomas más serios como falta de aire, debilidad o sangrado.

SMD en la infancia   
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¿Son los SMD una enfermedad terminal?
El defecto que lleva a la médula ósea a no poder producir células sanas maduras es progresivo, de tal manera que los 
SMD no son necesariamente una enfermedad terminal. Sin embargo, algunos niños con SMD pueden fallecer debido a 
los efectos de le enfermedad y del fallo de la médula ósea. Un porcentaje pequeño de niños con SMD pueden progresar a 
leucemia aguda mieloide (LAM).

El curso clínico y el pronóstico de los SMD de la infancia es muy variable de un caso a otro. Por ejemplo, algunos niños con 
anemia refractaria o AREB de bajo riesgo pueden permanecer estables de meses a años, mientras que otros casos pueden 
empeorar rápidamente. A diferencia de lo que ocurre en los adultos, en los niños la monosomía del cromosoma 7 no se 
asocia a un peor pronóstico: sin embargo, unos pocos estudios sugieren que los niños con monosomía del 7 progresan 
antes a LAM.

¿Cuál es la gravedad del SMD de mi hijo?
Una clasificación precisa del tipo de SMD es fundamental para predecir cómo evolucionará la enfermedad del niño y es 
esencial para orientar a tu hematólogo en la elección del tratamiento más adecuado. Ya que la evolución puede variar 
mucho de un caso a otro, se han desarrollado sistemas para determinar el subtipo de SMD, creados a partir de la 
clasificación en adultos (ver: ¿Cómo se determina la gravedad de mi SMD?).

La clasificación de la Organización Mundial de la Salud tiene una versión revisada para poder ser aplicada en los SMD 
pediátricos. Esta versión modificada divide las enfermedades mielodisplásicas y mieloproliferativas en tres grupos: (1) 
SMD similar al del adulto, (2) SMD asociado al Síndrome de Down, y (3) leucemia mielomonocítica juvenil (JMML).

Clasificación Revisada de la Organización Mundial de la Salud para los 
Síndromes Mielodisplásicos de la Infancia (2008)

Síndromes Mielodisplásicos
•	Anemia refractaria (AR)- blastos en sangre<2%, blastos en médula ósea<5%
•	Anemia refractaria con exceso de blastos (AREB)-blastos en sangre>2%, blastos en médula ósea 5-19%
•	Anemia refractaria con exceso de blastos en transformación (AREB-T)-blastos en médula ósea 20-29%
•	LAM con cambios displásicos-blastos en sangre o médula ósea>20%

Enfermedad Mielodisplásica/Mieloproliferativa
•	Leucemia mielomonocítica juvenil (LMMJ)

Enfermedad medular asociada al Síndrome de Down
•	Mielopoyesis anormal transitoria
•	Leucemia mieloide asociada al S. de Down

Enfermedad medular asociada al Síndrome de Down
En torno al 10% de los recién nacidos con Síndrome de Down desarrollan un cuadro llamado Enfermedad 
Mieloproliferativa Transitoria (EMT), caracterizada por un exceso de glóbulos blancos inmaduros en la sangre. La 
mayoría de los niños con EMT se recuperan sin tratamiento en el plazo de unas semanas. Un pequeño porcentaje de 
estos casos puede progresar a una forma de leucemia aguda mieloide (LAM) llamada LAM-M7. La leucemia mieloide en 
los niños con Síndrome de Down se asocia a SMD, pero tiene sus características específicas.

Los blastos de casi todos estos niños presentan la alteración de un gen específico que controla el desarrollo anormal 
de las células de la sangre. La determinación de esa mutación puede ayudar en el diagnóstico de la enfermedad. La 
leucemia aguda mieloide M7 responde bien al tratamiento con quimioterapia. Los niños con EMT que progresan a LAM 
M7 también responden bien a este tipo de tratamiento con quimioterapia.
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Leucemia mielomonocítica juvenil (LMMJ)
El término LMMJ hace referencia a otro tipo de enfermedad de la infancia a la que antes se llamaba leucemia mieloide 
crónica juvenil, leucemia mielomonocítica crónica o síndrome infantil con monosomía del cromosoma 7. La LMMJ 
suele aparecer a una edad temprana (menos de dos años) y es más frecuente en niños. Representa alrededor del 25% 
de los SMD en edad pediátrica. La LMMJ se suele asociar a otras enfermedades congénitas y de médula ósea. En esta 
enfermedad, un exceso de células madre se diferencia en dos tipos de glóbulos blancos: los monocitos y los mielocitos. 
Algunas de estas células permanecen en forma inmadura, como blastos, y no pueden desempeñar correctamente sus 
funciones. Este exceso de células se acumula en la médula ósea y dificulta la formación normal de glóbulos rojos y 
blancos, lo que conduce a anemia e infecciones.

Los pacientes con LMMJ presentan un pronóstico muy variable y que depende de factores como la edad al diagnóstico, 
el número de plaquetas en sangre, el nivel de hemoglobina fetal o la presencia de alteraciones en los cromosomas.

¿Cómo se tratan los SMD de la infancia?
Hay varios aspectos a considerar respecto del tratamiento de los SMD de la infancia (ver: Fundamentos generales sobre 
el tratamiento de los SMD).

Muchas de las estrategias que se emplean en el tratamiento de los adultos se están investigando para conocer su 
utilidad en el caso de los niños (ver: Ensayos Clínicos). El trasplante alogénico de progenitores hematopoyéticos 
(aloTPH) es la mejor opción para curar la enfermedad (ver: Trasplante de médula ósea).

¿En qué se diferencian los SMD en niños de los de adulto?
Criterio SMD del adulto SMD de la infancia

Incidencia (en millones de hab/año) >30 0.5-0.4

Anemia refractaria con sideroblastos en anillo 20-25% <2%

Alteraciones citogenéticas 30-50% 50%

Mutaciones en el gen Ras Frecuente Infrecuente

Deleción cromosoma 5q (% pacientes afectados) 20% <2%

Monosomía 7 (% pacientes afectados) 8%-10% 30%

Objetivo del tratamiento Suele ser paliar Suele ser curar
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Dando Paso a la EsperanzaFuentes de información acerca de los SMD y 
otros tipos de cáncer en la infancia

Alex’s Lemonade Stand 
Recoge dinero y promueve el conocimiento acerca 
de las causas del cáncer en los niños, fomentando la 
investigación de nuevos tratamientos.
www.alexslemonade.org

Sociedad Americana del Cáncer
250 Williams Street, NW
Atlanta, GA 30303
800-ACS-2345
www.cancer.org

Sociedad Americana de Pediatría Oncológica/
Hematológica (ASPHO)
4700 W. Lake Avenue
Glenview, IL 60025
847-375-4716
847-375-6475 fax 
www.aspho.org

Aplastic Anaemia & MDS International  Foundation 
100 Parl Avenue, Suite 108
Rockville, MD 20850
301-279-7202
800-747-2820
www.aamds.org

Fundación de aplasia medular y SMD 
2900 Skokie Valley Road, Suite B
Highland Park, IL 60035
847-433-3313 o 888-597-7674
847-433-4599 fax
www.bmtinfonet.org

Fundación del Cáncer pediátrico Candlelighters 
Proporciona información y soporte a pacientes,  
familiares e investigación.
www.candlelighters.org

Fundación de la leucemia en la infancia
Proporciona información y soporte a pacientes y 
familiares. 
www.clf4kids.com

EWOG (Grupo de trabajo europeo en oncología)
www.ewog-mds.org

JMML Foundation
9921 Carmel Mountain Road #170
San Diego, CA 92129
858-243-4651
www.jmmlfoundation.org

Programa nacional de donantes de médula ósea
3001 Broadway Street N.E., Suite 100
Minneapolis, MN 55413
800 MARROW2 (800-627-7692)
www.marrow.org

National Cancer Institute’s Physician Data Query (PDQ)
Registro de datos integral acerca de enfermedades y 
tratamiento de la mayoría de los tipos de cáncer en niños, 
incluyendo los SMD.
www.cancer.gov/cancertopics/pdq/cancerdatabase

Registro de datos sobre ensayos clínicos del Instituto 
nacional del cáncer
Listado de los ensayos clínicos para cáncer, incluidos los 
SMD.
www.cancer.gov/clinicaltrials

Registro de Síndrome mielodisplásicos y enfermedades 
de médula ósea
Children’s Hospital Boston 
Department of Haematology Fegan 7
300 Longwood Avenue
Boston, MA 02115 USA
Phone: 888-5-PediMDS
Email: MDS@childrens.harvard.edu
www.pedimds.org

Centro de recursos en pediatría oncológica
Recursos para los padres, amigos y niños con cáncer.
www.acor.org/ped-onc

Sociedad de Leucemia y Linfoma
1311 Mamaroneck Avenue, Suite 130
White Plains, NY 10605
800-955-4572
www.leukemia.org

The MDS Foundation, Inc.
4573 South Broad Street, Suite 150
Yardville, NJ 08620
800-MDS-0839 (en Estados Unidos)
609-298-1035 (desde otros países)
609-298-0590 fax
www.mds-foundation.org
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Hay una serie de síntomas que puedes experimentar 

(o alguien cercano a ti con SMD) mientras convives 

con un SMD. Los consejos breves que ofrecemos 

en esta sección del libro Building Blocks of Hope 

incluyen pautas para que sigas y vigiles cómo 

evolucionan estos síntomas y se lo comuniques con 

detalle, cuando sea necesario, a tu médico. También 

encontrarás recomendaciones sobre estrategias para 

prevenir la aparición de síntomas más graves.
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Definición: se conoce como anemia a la disminución del número de glóbulos rojos en sangre (las células que llevan 
el oxígeno al resto del organismo). Todas las células de nuestro cuerpo necesitan el oxígeno para crecer, llevar a 
cabo sus funciones específicas y para dividirse. Cuando el número de glóbulos rojos desciende por debajo de una 
determinada cifra, la cantidad de oxígeno disponible también cae, de tal manera que los tejidos y células no reciben el 
suficiente. Sin oxígeno que proporcione la energía necesaria a cada célula, ésta se vuelve menos eficiente.

 La anemia es un hallazgo frecuente en los pacientes con SMD debido a la incapacidad de la médula ósea para formar 
células sanguíneas. La anemia afecta a cada persona de una manera distinta dependiendo de qué estado de salud 
general tenga, de la edad y de la gravedad de la anemia. Los pacientes con anemia suelen presentar cansancio y 
comentar que se sienten agotados la mayor parte del tiempo, sin energía. La anemia y sus consecuencias dependen 
de su gravedad. Cuando es leve, puede que el paciente se sienta normal o sólo ligeramente cansado. En el caso de 
que la anemia sea moderada, casi todos los pacientes notan cansancio, que puede acompañarse de palpitaciones, 
falta de aire y palidez. En casos de anemia grave, la mayoría de los pacientes están pálidos y cuentan un cansancio 
agotador junto a falta de aire. Cuando la anemia es grave se reduce el flujo de sangre al corazón y los pacientes de 
edad avanzada pueden presentar síntomas cardíacos, como dolor torácico. Aunque la anemia crónica  
no suele poner en riesgo la vida, puede reducir seriamente la calidad de vida del paciente.

Síntomas de anemia
•	 Falta de aire (sobre todo con los esfuerzos o el ejercicio) •	 Cansancio o debilidad
•	 Palpitaciones (notas el latido cardíaco rápido o “a saltos”) •	 Taquicardia
•	 Palidez de la piel •	 Dolor en el pecho
•	 Problemas para concentrarse o desorientación •	 Dolor de cabeza
•	 Sensación de mareo, sobre todo al permanecer de pie

¿Cómo se mide el grado de anemia?
La anemia se caracteriza por un hematocrito (medida del volumen que ocupan los glóbulos rojos en el cuerpo) o un nivel 
de hemoglobina (la proteína que lleva el oxígeno a los tejidos) bajo de manera mantenida.

Los niveles de hemoglobina se miden con un simple análisis de sangre y su cantidad se expresa en gramos de 
hemoglobina por decilitro de sangre, que se abrevia como g/dL. Los valores normales de hemoglobina dependen de la 
edad y el género. En mujeres, se considera anemia cuando los niveles de hemoglobina están por debajo de 12 g/dL y en 
varones por debajo de 13 g/dL. La gravedad de la anemia se determina según los siguientes intervalos:

•	 Anemia leve-niveles de hemoglobina entre 9.5-13.0 g/dL
•	 Anemia moderada-hemoglobina entre 8.0-9.5 g/dL
•	 Anemia grave-hemoglobina por debajo de 8.0 g/dL

Al igual que con la hemoglobina, el hematocrito también se determina en un análisis de sangre. Representa la 
proporción de la sangre que está compuesta por glóbulos rojos y se expresa como un porcentaje. Las personas que 
tengan un volumen de plasma (parte liquida de la sangre) elevado puede que estén anémicos a pesar de que sus 
recuentos sanguíneos sean normales porque las células quedan más diluidas. Como con la hemoglobina, el porcentaje 
considerado normal del hematocrito depende de la edad y del género. En adultos, se considera anemia cuando el 
hematocrito está por debajo del 39% en varones y por debajo del 36% en mujeres.
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Algunas recomendaciones que puede hacerte tu médico:
•	 Puede que tu médico te recomiende realizar una transfusión de concentrados de hematíes para mejorar los 

síntomas que te provoca la anemia. Estas transfusiones son parte de lo que se conoce como tratamiento de 
soporte y no modifican las características del SMD. Los beneficios que aporta la transfusión son temporales, por lo 
que puede ser necesario transfundir más veces. La frecuencia con la que necesites transfusiones va a variar según 
cada caso, dependiendo de la gravedad de la anemia, las características del SMD y si se están empleando otros 
tratamientos.

•	 Puede que tu médico recomiende el uso de factores de crecimiento como la eritropoyetina para estimular la 
médula ósea con el fin de que produzca más glóbulos rojos. Comenta esta opción con tu médico. Si te receta el 
medicamento, asegúrate de ponerte las inyecciones según lo indicado.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Coméntale a tu médico si notas falta de aire, dolor en el pecho o palpitaciones.

2. No faltes a ninguna de tus consultas.

3. Apunta y vigila tus recuentos sanguíneos, tu tipo de sangre, la fecha de las transfusiones y cualquier 
síntoma que presentes antes o después de la transfusión o de administrarte el factor de crecimiento (ver: 
Un plan para mi SMD).

4. Mantén un equilibrio entre descanso y actividad física.

5. Pide ayuda a tus amigos y familiares.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de plantearle 
todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en tu cuidado 
que te hagan sentir mejor.
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Definición: La neutropenia consiste en una disminución en el número de neutrófilos. Los neutrófilos son un tipo de 
glóbulo blanco que colabora en la lucha contra las infecciones. Cuando la cifra de neutrófilos cae por debajo de lo 
normal, puedes presentar un aumento del riesgo de infecciones.

 Al diagnóstico, la neutropenia es menos frecuente que la anemia en los pacientes con SMD. En los pacientes que 
reciben tratamiento modificador del SMD, el recuento de glóbulos blancos y de neutrófilos (se abrevia RAN, de 
recuento absoluto de neutrófilos) suele disminuir en los primeros meses de tratamiento.

¿Cómo se mide la neutropenia?
Los neutrófilos son el tipo más abundante de glóbulo blanco, suele representar el 60-70% de éstos. La gravedad de la 
neutropenia se estima en función del recuento absoluto de neutrófilos (RAN). La cifra normal de glóbulos blancos es 
entre 3.000-10.000 células por microlitro de sangre (uL). La cifra normal de RAN está entre 1.500-8.000 cel/uL. El RAN 
se calcula con la siguiente formula:

RAN=Cifra de glóbulos blancos x % de neutrófilos

El RAN se suele incluir en el informe del análisis de sangre. Pídele a tu médico que te aclare cómo encontrar o calcular 
estas cifras a partir del informe de analítica. La gravedad de la neutropenia (basada en el RAN) se determina en función 
de estos valores en el análisis de sangre:

•	 Neutropenia leve: RAN 1.000-1.500/uL
•	 Neutropenia moderada: RAN 500-1.000/uL
•	 Neutropenia grave: RAN menor de 500/uL

La fiebre neutropénica es una urgencia médica y debes buscar atención de manera inmediata. Se define como una 
temperatura corporal >38.5ºC, o si ésta se mantiene más de una hora >38ºC, y tener un RAN inferior a 1.000/uL. 
Asegúrate de conocer a quién recurrir y cómo en estas situaciones y de acudir a urgencias.

Síntomas de la neutropenia
•	 Fiebre •	 Infecciones frecuentes o que no curan fácilmente
•	 Tensión arterial baja •	 Escalofríos o tiritona

Algunas recomendaciones que puede hacerte tu médico:
•	 Tu médico puede recomendarte el uso de factores de crecimiento estimulantes de la producción de glóbulos 

blancos para disminuir la gravedad o duración de la neutropenia.

•	 La administración de antibióticos para prevenir infecciones no suele recomendarse, aunque podría emplearse en 
caso de pacientes con riesgo muy elevado.

•	 Si la neutropenia es grave, puede ser necesario que requieras cambios en el esquema de tratamiento de tu SMD, 
como disminución de la dosis o retraso de un ciclo hasta que los neutrófilos se recuperen.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Comenta con tu médico si tienes fiebre y tu cifra de RAN puede que esté por debajo de los 1.000/uL. Si no 

estás seguro de tu cifra de neutrófilos, busca atención médica.

2. No faltes a ninguna de tus consultas.

3. Ten un termómetro en casa.

4. Apunta y vigila tus recuentos sanguíneos, incluyendo la cifra de glóbulos blancos (leucocitos) y de 
neutrófilos (RAN), y registra cualquier síntoma que experimentes incluida la fiebre, la tiritona o las 
infecciones.
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 5. Lávate las manos con frecuencia.
 6. Evita a las personas que están pasando por una infección.
 7. Evita también sitios cerrados llenos de gente (esto no significa que no puedas salir de casa) como centros 

comerciales, restaurantes o conciertos.
 8. Evita la carne poco hecha o los productos lácteos no pasteurizados.
 9. Limpia todas las frutas y vegetales antes de comerlos.
 10. Mantén una higiene correcta: báñate a diario, cepíllate los dientes con frecuencia, límpiate muy bien tras ir al baño 

y lávate las manos a menudo.
 11. Ingiere bastante líquido.
 12. Pide ayuda a tus amigos y familiares.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de plantearle 
todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en tu cuidado 
que te hagan sentir mejor.

La neutropenia en los SMD
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Definición: la trombocitopenia es una disminución del número de plaquetas en sangre. Las plaquetas ayudan a evitar 
el sangrado al adherirse entre ellas y formar un “tapón” o coágulo en los vasos sanguíneos. También colaboran 
en mantener esos vasos sanguíneos en condiciones. Cuando un paciente desarrolla trombocitopenia, su riesgo de 
sangrar o presentar hematomas aumenta.

 La trombopenia se presenta con menor frecuencia que la anemia en los pacientes con SMD. Las plaquetas se 
producen en la médula ósea a partir de la misma célula madre (célula progenitora mieloide). Esta célula madre da 
lugar a los megacariocitos que, a su vez, pueden originar miles de plaquetas cada día. En los SMD, a menudo,  los 
megacariocitos son anormales (displásicos) y producen pocas plaquetas (trombocitopenia), demasiadas plaquetas 
(trombocitosis) o plaquetas que funcionan mal. Los megacariocitos solamente se hallan en la médula ósea y no 
pueden ser medidos en un análisis de sangre.

 La principal preocupación en los pacientes con trombocitopenia es el sangrado. El riesgo de sangrado depende 
de la gravedad de la trombocitopenia. Algunos medicamentos, como los anticoagulantes, la aspirina u otros anti-
inflamatorios pueden aumentar el riesgo de sangrado.

¿Cómo se mide la trombocitopenia?
La trombocitopenia se define como una cifra de plaquetas por debajo de lo normal. Las cifras normales de plaquetas 
se sitúan entre las 150.000 y las 450.000/uL. La gravedad de la trombocitopenia se determina a partir de un análisis de 
sangre:

•	 Trombocitopenia leve: cifra de plaquetas entre 50.000 y 100.000/uL
•	 Trombocitopenia moderada: entre 25.000-50.000/uL
•	 Trombocitopenia grave: menos de 25.000/uL

Síntomas de trombocitopenia:
•	 Aparición de hematomas espontáneos con 

actividad cotidiana normal
•	 Sangrado por las encías

•	 Sangrado por la nariz •	 Dificultad para controlar el sangrado de pequeñas heridas
•	 Petequias •	 Sangrado con la tos
•	 Sangre en orina o heces

Algunas recomendaciones que puede hacerte tu médico:
•	 Puede que tu médico recomiende la necesidad de una transfusión de plaquetas si éstas presentan cifras por 

debajo de 10.000/uL o en los pacientes que presentan factores de riesgo de sangrado añadidos, como una cirugía 
reciente. En esos casos, puede que se transfunda con cifras superiores de plaquetas para minimizar el riesgo de 
sangrado. Estas transfusiones se consideran un elemento más dentro del tratamiento de soporte y no afectan a la 
enfermedad de base (no modifican el SMD). Los beneficios de la transfusión de plaquetas son transitorios (duran 
horas), así que puede que se necesitan transfusiones repetidas. La frecuencia con la que se requieran este tipo de 
transfusiones será distinto en cada paciente, dependiendo de la gravedad de los síntomas, las características del 
SMD y de qué otros tratamientos recibe el paciente.

•	 Puede que tu médico recomiende que dejes de tomar medicamentos que afecten a la función de las plaquetas 
(como la aspirina) o que se usen para prevenir la formación de trombos por otros mecanismos (anticoagulantes 
como el acenocumarol o sintrom®, Plavix® o heparina). La administración de estos medicamentos suele 
interrumpirse cuando la cifra de plaquetas cae por debajo de las 50.000/uL.

•	 Actualmente, ninguno de los factores de crecimiento de plaquetas tiene la aprobación para ser usados en SMD, 
aunque están siendo investigados, junto a otros fármacos para trombocitopenia, en ensayos clínicos.

•	 si la trombopenia es grave, se puede alterar tu esquema de tratamiento, cambiando la dosis o retrasando el 
siguiente ciclo de tratamiento hasta que la cifra de plaquetas se recupere.

La trombocitopenia en los SMD
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Dando Paso a la EsperanzaLa trombocitopenia en los SMD

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Comunica a tu médico la presencia de síntomas como hematomas, sangrado incontrolable o aparición de 

petequias.

2. No faltes a ninguna de tus consultas.

3. Apunta y vigila tus recuentos de sangre, la fecha de las transfusiones y cualquier síntoma que presentes 
antes y/o después de las transfusiones.

4. Evita el consumo de alcohol, que puede afectar a la función de las plaquetas.

5. Evita actividades que aumenten la posibilidad de golpes, caídas, arañazos o heridas, como los deportes de 
contacto o levantar mucho peso.

6. Evita el estreñimiento o el esfuerzo excesivo durante la defecación.

7. Utiliza un cepillo de dientes suave.

8. Pide ayuda a tus amigos y familiares. 

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de plantearle 
todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en tu cuidado 
que te hagan sentir mejor.
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Definición: aumento de la temperatura corporal por encima de lo normal. Tanto las infecciones como los efectos 
secundarios de algunos medicamentos empleados en el tratamiento de los SMD pueden provocar la aparición 
de fiebre. Pregunta a tu médico cuándo debes buscar atención médica y qué tipo de termómetro es el más 
recomendable. Es muy importante el tratamiento adecuado y rápido de los procesos febriles en los pacientes con 
SMD, para evitar la posibilidad de desarrollar infecciones más serias (ver: Consejos breves: neutropenia). Ten en 
cuenta que la temperatura corporal normal aumenta un grado por la noche.

Signos y síntomas de la fiebre:
Algunas situaciones en la que debes buscar atención médica son:

•	 Sentirse acalorado •	 Escalofríos (castañeteo de dientes, no poder entrar en 
calor a pesar de abrigarte)

•	 Sofocos, con enrojecimiento de la cara •	 Sentirse mareado o aturdido
•	 Tensión arterial baja •	 Presentar temperatura corporal por encima de lo normal 

(normal= hasta 37ºC)

Algunas recomendaciones que puede hacerte tu médico:
•	 Tómate la temperatura si presentas alguno de los síntomas descritos anteriormente.

•	 Sólo tras buscar atención médica deberías tomar medicación que baje la fiebre (como el paracetamol).

•	 Es muy importante que bebas mucho líquido y que descanses bien.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Ten un termómetro en casa. Pregunta a tu equipo médico qué tipo de termómetro es el más adecuado.

2. Bebe mucho líquido, hidrátate bien.

3. Apunta y vigila tus recuentos sanguíneos, incluyendo la cifra de glóbulos blancos (leucocitos) y de 
neutrófilos (RAN) y cualquier síntoma, incluyendo fiebre, escalofríos, tiritona o infecciones (ver: Un plan 
para mi SMD).

4. Busca atención médica si desarrollas fiebre cuando tu recuento de neutrófilos o leucocitos esté por debajo 
de 1.000/uL. Si no estás seguro de cuál es tu cifra de RAN, busca atención médica.

5. Comunica a tu médico cualquier fiebre que supere los 38.5ºC.

6. Busca atención médica si presentas escalofríos con tiritona, sea cual sea la temperatura (ver: Consejos 
breves: neutropenia).

7. No faltes a ninguna de tus consultas.

8. Pide ayuda a tus amigos y familiares.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de plantearle 
todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en tu cuidado 
que te hagan sentir mejor.

La fiebre
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Dando Paso a la EsperanzaSeguimiento de mis recuentos sanguíneos

Los recuentos bajos de células en la sangre (citopenias) son frecuentes en SMD. La anemia es la más frecuente de 
las citopenias y la mayoría de los pacientes con SMD requerirá transfusiones de concentrados de hematíes. (Ver: 
Consejos Breves: Anemia). La dependencia transfusional (necesitar transfusiones periódicamente) suele ser un 
signo de que la enfermedad avanza y de que se deba discutir si es adecuado o no iniciar tratamiento modificador 
o estrategias de soporte adicionales. La reducción del número de transfusiones en un periodo de ocho semanas 
(el grupo internacional de trabajo en SMD o IWG define esta situación como “mejoría hematológica”) puede ser la 
primera señal de que se está respondiendo al tratamiento. Cada paciente con SMD requerirá transfusiones con una 
frecuencia determinada, al igual que el grado de respuesta en los SMD variará de un paciente a otro.

Mantener un sistema para apuntar y vigilar tus recuentos sanguíneos, tus transfusiones y qué tratamientos recibes 
te puede permitir ver la tendencia que siguen esas cifras en el curso del SMD. Hay distintas situaciones clínicas en 
las que se determinarán tus recuentos en el laboratorio, en las que se te citará en consulta o en las que se te indicará 
una transfusión.

El hemograma, formula leucocitaria y cifra de plaquetas
Hemograma o recuento sanguíneo Intervalo normal

Leucocitos o glóbulos blancos 4.500-13.000/uL

Recuento absoluto de neutrófilos (RAN)
(glob. Blancos x % neutrófilos)

≥1.500/uL

Hemoglobina (Hb) Hombres: 13.5-17.5 g/dL      Mujeres: 12.0-16.0 g/dL

Hematocrito (Htc) Hombres: 41-53%      Mujeres: 36-46%

Plaquetas (Plt) 150.000-350.000/uL

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Lleva el registro de tus recuentos en la planilla que te ofrecemos (ver: Un plan para mi SMD) y llévalo a 

cada consulta.
2. Pídele a tu médico copias de tus recuentos sanguíneos. Apunta los resultados importantes en la planilla.
3. Apunta las fechas de cada transfusión, el número de concentrados de hematíes y la cifra de 

hemoglobina o de plaquetas.
4. Ver también: Consejos breves: anemia, neutropenia y trombocitopenia.
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Dando Paso a la EsperanzaDiarrea

Definición: Alteración intestinal que se caracteriza por la mayor frecuencia, fluidez y, a menudo, volumen de las 
deposiciones. Puede ser causada por la medicación, cambios en la dieta o, en algún caso, por una infección. 
La gravedad de la diarrea se mide según el número de deposiciones a lo largo del día. La diarrea se considera 
moderada si se producen de 4 a 6 deposiciones por día. La diarrea grave es aquella en la que se producen más 
de 7 deposiciones a los largo del día o bien se sufre de incontinencia (no da tiempo a llegar al baño). Presentar 
deposiciones líquidas abundantes puede provocar deshidratación, debilidad y pérdida de los electrolitos necesarios 
para un correcto funcionamiento del organismo, pudiéndose provocar daño a los riñones.

Síntomas de la diarrea:
•	 Deposiciones líquidas •	 Dolor de barriga
•	 Retortijones con deposiciones “explosivas” líquidas •	 Deposiciones líquidas malolientes

Algunas cosas que tu médico puede recomendarte:
•	Mantente hidratado bebiendo de 2 a 3 litros de líquido al día. Las bebidas isotónicas (con electrolitos o sales 

minerales) también son recomendables.

•	 Evita las bebidas con mucho contenido en azúcar o los zumos, ya que pueden empeorar la diarrea.

•	 Puede que sea necesario tomar medicación contra la diarrea. Tu médico te indicará que tipo de fármaco es el 
adecuado para ti. Asegúrate de preguntar cuántas veces puedes tomar la medicación cada día.

•	 Habla con el nutricionista para intentar encontrar qué tipo de dieta te conviene.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Bebe de 2 a 3 litros de líquido al día y evita la cafeína y las bebidas de alto contenido en azúcar.

2. Comunica a tu médico cualquier rastro de sangre en las heces, retortijones dolorosos, fiebre o cualquier 
síntoma de diarrea grave de manera inmediata.

3. Come más veces y en menor cantidad a lo largo del día.

4. La dieta PAMT (Plátano, Arroz, puré de Manzana y Tostadas) puede ayudarte a mejorar la diarrea.

5. Alimentos a evitar: fibra (arroz integral, frutas, verduras, palomitas, pan integral o pasta), alcohol, cafeína, 
chocolate, comidas grasientas, y productos lácteos del día con lactosa.

6. Aumenta la ingesta de alimentos y líquidos ricos en sodio y potasio como caldos, sopas, bebidas 
deportivas sin demasiado azúcar, patatas y galletas saladas.

7. Alimentos o suplementos con probióticos (aumentan la flora bacteriana natural) pueden ser de ayuda.

8. Toma baños con el agua templada-asegúrate de que puedes entrar y salir de la bañera sin peligro o pide 
ayuda.

9. Lávate las manos tras ir al baño.

10. Mantén una higiene correcta, báñate a diario, cepíllate bien los dientes, límpiate con cuidado tras orinar o 
defecar y lávate las manos a menudo.

11. Pide ayuda a tus amigos y familiares.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de plantearle 
todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en tu cuidado 
que te hagan sentir mejor.
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Dando Paso a la EsperanzaEstreñimiento

Definición: Alteración del intestino, en ocasiones dolorosa y molesta, que consiste en una excesiva retención 
de agua en el intestino grueso y el consiguiente endurecimiento de las heces, por lo cual se hace muy difícil 
su expulsión. El estreñimiento puede tener varias causas, como la deshidratación, algunos medicamentos 
(analgésicos narcóticos especialmente), otras enfermedades como la diabetes o el síndrome del colon irritable, 
cambios en la dieta, sedentarismo y cambios en el movimiento intestinal propio de edades avanzadas. Los 
pacientes con SMD pueden presentar estreñimiento derivado del tratamiento modificador de la enfermedad y de los 
fármacos empleados para combatir las náuseas y los vómitos.

Síntomas del estreñimiento:
•	 Sensación de pesadez •	 Sensación de no poder vaciar el intestino
•	 Retortijones •	 Distensión con los movimientos intestinales
•	 Falta de apetito •	 Dolor abdominal o en la parte baja de la espalda
•	 Náuseas •	 Cansancio
•	 Deposiciones escasas y duras •	 Deposiciones líquidas escasas 

Algunas cosas que tu médico puede recomendarte:
•	 Hacer ejercicio a diario, también caminar, ayuda a la movilidad intestinal.
•	Mantente hidratado bebiendo entre 2 y 3 litros de líquido al día.
•	 Añade frutas u otras fuentes naturales de fibra a tu dieta.
•	 A veces es necesario tomar laxantes. Comenta con tu médico cuál te conviene.
•	 No suelen recomendarse suplementos de fibra en casos de estreñimiento ya que pueden empeorar los síntomas.
•	 Los microenemas de glicerina o los enemas no son recomendables si tu cifra de neutrófilos es baja 

(neutropenia) o tienes bajos recuentos de plaquetas (trombocitopenia) debido a los riesgos de infección o 
sangrados.

•	 Comenta con tu nutricionista qué tipo de dieta es la más adecuada para tí.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Mantén cierta actividad física diaria.

2. Bebe de 2 a 3 litros de líquidos al día.

3. Incluye en tu dieta fruta, verduras y fibra natural.

4. No dejes que pasen más de tres días sin ir al baño; si se da el caso, comunícaselo a tu médico.

5. Comenta a tu médico si sientes dolor al defecar, si hay rastros de sangre en las deposiciones, dolores 
abdominales fuertes o náuseas y vómitos continuos.

6. No faltes a ninguna de tus consultas.

7. Apúntate todos los síntomas que sientas para contárselos a tu médico.

8. Toma baños templados, asegúrate de que puedes entrar y salir de la bañera sin peligro o pide ayuda.

9. Lávate las manos tras ir al baño.

10. Mantén una higiene correcta, báñate a diario, cepíllate bien los dientes, límpiate con cuidado tras orinar o 
defecar y lávate las manos a menudo.

11. Mantente hidratado.

12. Pide ayuda a tus amigos y familiares.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de 
plantearle todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en 
tu cuidado que te hagan sentir mejor.
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Dando Paso a la EsperanzaNáuseas y vómitos

Definición: las náuseas son una sensación desagradable que indica la proximidad del vómito y esfuerzos que 
acompañan a la necesidad de vomitar. 

 El vómito es un fenómeno físico que supone la contracción del abdomen, de los músculos del tórax y el diafragma 
para la expulsión del contenido del estómago. 

Las náuseas y los vómitos pueden ser causados por varias circunstancias:
•	 Estreñimiento •	 Deshidratación •	 Infecciones
•	Medicación quimioterápica •	Migrañas •	 Deshidratación
•	 Hipo •	 Enfermedad cardíaca •	 Acidez de estómago
•	 Sequedad de boca •	 Olores •	 Ansiedad

Síntomas asociados con las náuseas y los vómitos
•	 Sensaciones de frío y calor •	 Cansancio •	 Debilidad
•	 Dolor de garganta •	 Dolor de cabeza •	 Sensación de plenitud o hinchazón
•	 Sudoración •	Mareo •	 Insomnio

Algunas cosas que tu médico puede recomendarte:
•	Mantente hidratado bebiendo entre 2 y 3 litros de líquidos por día. Las bebidas con electrolitos también son 

recomendables.

•	 Los antieméticos son medicamentos que suelen usarse para prevenir o tratar las náuseas y los vómitos. Se pueden 
administrar antes del tratamiento modificador o quimioterápico del SMD y/o se puede recetar para que lo tomes en 
casa. Los antieméticos se pueden administrar vía intravenosa, subcutánea u oral. Comenta con tu médico qué tipo 
de antiemético te conviene.

•	 Come más a menudo y en menor cantidad, reduciendo así la sensación de hinchazón y acidez.

•	 Comenta con un nutricionista que tipo de dieta te conviene.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Evita la exposición a olores o perfumes muy intensos.
2. No faltes a ninguna de tus consultas.
3. Pide ayuda a tus amigos y familiares.
4. Comenta con tu médico que tipo de antiemético te conviene, cuántas veces puedes tomarlo cada día y 

cuáles son sus efectos secundarios.
5. algunos de los medicamentos antieméticos provocan estreñimiento (ver: Consejos breves: estreñimiento).
6. Apunta cúando tienes episodios de náuseas y/o vómitos y comunícaselo a tu médico.
7. Si tienes más de 5-6 episodios de vómitos en un mismo día, aparecen rastros de sangre en el vómito o no 

puedes ingerir nada de líquidos o alimentos, busca atención médica de manera inmediata. Pregúntale a tu 
médico a quién recurrir en esos casos.

8. Bebe de 2 a 3 litros de líquido al día, evitando la cafeína y las bebidas de alto contenido en azúcar.
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Dando Paso a la EsperanzaNáuseas y vómitos

 9. Come más a menudo y en menor cantidad.
 10.  Alimentos a evitar: comidas grasientas, muy especiadas o picantes, aquellas difíciles de digerir (frutos 

secos, carnes, quesos curados, palomitas), alcohol, cafeína, chocolate.
 11.  Evita las comidas con olores muy intensos.
 12. Aumenta la ingesta de alimentos o líquidos con alto contenido en sodio o potasio, como caldos, sopas y 

bebidas deportivas bajas en azúcar.
 13.  Cepíllate los dientes con mayor frecuencia y utiliza enjuagues bucales sin alcohol para reducir la sensación 

de boca seca y mal sabor de boca.
 14.  Los suplementos de menta o jengibre pueden ser de ayuda.
 15.  Las técnicas de relajación, muscular o mediante la visualización y la meditación son de ayuda en algunos 

pacientes. Pregunta a tu médico por esta posibilidad.
 16.  Pide ayuda a tus amigos y familiares.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de plantearle 
todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en tu cuidado 
que te hagan sentir mejor.
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Dando Paso a la EsperanzaReacciones en las zonas de inyección subcutánea

Definición: Irritación local en la zona de la inyección subcutánea (SC).

 La medicación que se inyecta en el tejido graso subcutáneo (capa de grasa bajo la piel) viene en forma de 
inyecciones subcutáneas. Éstas pueden provocar quemazón durante la inyección e irritación local o inflamación de la 
piel y del tejido blando. La mayoría de estas reacciones son leves y no dolorosas. Las más graves pueden dar lugar 
a hinchazón dolorosa o afectar a una región más extensa de la piel. La gravedad de la reacción puede reducirse con 
una buena técnica de administración y cuidado de la piel. La mayoría de las reacciones se resuelven con el tiempo y 
no se consideran verdaderas reacciones alérgicas.

 Este tipo de reacciones son frecuentes cuando se administra azacitidina (Vidaza®) subcutánea. Lo más común es que 
aparezca un enrojecimiento leve de la piel que desaparece con los días, pero pueden darse reacciones más graves.

 Reacciones leves, que desaparecen con los días, también las puede provocar la administración subcutánea de 
factores de crecimiento como Neupogen® (filgrastim), Neulasta® (pegfilgrastim), Aranesp® (darbapoyetina) o Procrit® 
(eritropoyetina).

 Cualquier tipo de medicación, incluidas las de administración subcutánea, puede provocar reacciones alérgicas. Éstas 
reacciones alérgicas a fármacos suelen provocar un enrojecimiento (eritema) generalizado de la piel y picor (prurito). 
Si son graves, se pueden formar ampollas. Este tipo de reacción alérgica obliga a suspender la medicación y, en 
algunos casos graves, requiere de la hospitalización del paciente.

Síntomas de las reacciones en las zonas de inyección subcutánea
Reacción cutánea leve Zona localizada enrojecida, seca y blanda. Puede presentar prurito (picor).

Reacción cutánea moderada Hinchazón y enrojecimiento localizado. La zona puede estar endurecida e incluir una región 
extensa alrededor del punto de inyección. Puede presentar prurito.

Reacción cutánea grave Un área más amplia de enrojecimiento e hinchazón que puede presentar ampollas, úlceras 
o descamación de la piel. Casi siempre es dolorosa.

Reacción alérgica a las inyecciones 
subcutáneas

Enrojecimiento generalizado (sistémico) que suele incluir el tórax y las extremidades.

Eligiendo la zona para la inyección subcutánea
•	 Las inyecciones subcutáneas se administran en zonas con suficiente tejido adiposo, en las que puedas “pellizcar” 

piel y la grasa bajo ésta: en el abdomen, en la parte posterior del brazo y en la parte externa de los muslos.
•	 Ir cambiando (rotar) las zonas de la inyección durante el tratamiento 

disminuye la posibilidad de que se produzca una reacción seria, 
permitiendo que las zonas en las que se inyectó previamente se vayan 
curando.

•	 Evita aquellas zonas en las que sea frecuente el roce, como la zona del 
cinturón.

•	 Evita las zonas con cicatrices, marcas de nacimiento, inflamación o 
estrías.

•	 La administración mediante la técnica conocida como “Sándwich de 
aire” puede reducir la posibilidad de reacción, al disminuir la cantidad de 
medicación en contacto con el tejido adiposo.
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Técnica del “Sandwich de aire” 
para inyecciones subcutáneas

Aire delante del fármaco al no 
purgar la aguja

Dosis de azacitidina

0.5-1.0 ml de aire 
detrás del fármaco

“Sandwich de aire”
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Algunas cosas que tu médico puede recomendarte:
•	 Tu médico puede considerar adecuado el uso de antihistamínicos orales para disminuir el picor y la necesidad de 

rascarse. 

•	 También puede ser útil la administración a nivel local (tópico) de pomadas con antihistamínicos o esteroides.

•	 Puedes colocarte una gasa o paño humedecido en agua tibia para aliviar la sensación de quemazón. Pero es 
importante que no apliques calor o frío en la zona de la inyección en las 4 horas que siguen a su administración, ya 
que puede empeorar la absorción del fármaco haciéndolo menos efectivo.

•	 También pueden emplearse anti-inflamatorios vía oral. Comenta con tu médico qué tipo de estos fármacos te puede 
convenir.

•	 En el caso de reacciones alérgicas generalizadas, revisa todo aquello que lo haya podido causar: medicación, 
exposición al sol, jabones, detergentes, perfumes, lociones o si has recibido alguna transfusión previamente a la 
reacción.

•	 En casos graves, puede que se consulte a un dermatólogo, médico especializado en los problemas de la piel.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Comunica cualquier reacción en la piel que presentes con tu equipo médico. El personal de enfermería 

responsable de administrar tus inyecciones revisará cómo van las zonas de inyección antes de la siguiente 
dosis.

2. Evita los roces en la zona: ponte ropa ancha y no te rasques tras recibir la inyección.

3. No te deberías aplicar frío o calor en la zona tras la inyección. El calor puede empeorar o causar irritación 
y el frío puede dificultar la absorción del medicamento. Sí que te puedes colocar una gasa o un paño 
humedecido en agua tibia tras la inyección, pero debes esperar, al menos 4 horas, para aplicarte hielo.

4. Lleva ropa amplia de algodón.

5. Evita rascar, frotar o pellizcar la zona tras la inyección.

6. No faltes a ninguna de tus consultas.

7. Pide ayuda a tus amigos o familiares.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de plantearle 
todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en tu cuidado 
que te hagan sentir mejor.
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Definición: Una erupción cutánea es un cambio en el color, la apariencia o la textura de la piel. Puede ser localizada 
(en un parte del cuerpo) o generalizada (afectar a toda la piel). La erupción cutánea suele deberse a una irritación de 
la piel debido a la quimioterapia, alergias, infecciones o enfermedades propias de la piel.

Signos y síntomas
La erupción cutánea puede ser leve, con zonas enrojecidas o con pérdida del color normal; o más seria, con desarrollo 
de ampollas. Así mismo, la erupción puede ser localizada (en un área determinada de la piel) o sistémica (afectando 
a múltiples zonas del cuerpo). Con el empleo de determinados fármacos, como la lenalidomida (Revlimid®), pueden 
aparecer zonas de piel secas, que pican, enrojecidas y ligeramente hinchadas (Kurtin & Sokol, 2009). Este tipo de 
erupción se suele resolver poco a poco sin necesidad de suspender el tratamiento. En raras ocasiones, las erupciones 
cutáneas pueden ser graves y requerir la hospitalización del paciente.

Algunas cosas que tu médico puede recomendarte:
•	 Es necesario que tu médico vea y evalúe la erupción para determinar tanto su 

gravedad como su causa.
•	 Se pueden emplear antihistamínicos o esteroides tópicos para disminuir el picor 

o la irritación.
•	 Si presentas algún tipo de erupción, cuéntaselo a tu médico para encontrar la 

mejor manera de tratarla. Es muy importante la correcta identificación de estas 
lesiones de la piel.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Examina tu piel todos los días.
2. Evita la exposición al sol y usa protector solar con un factor de protección mínimo de 15. 
3. Lleva gorros o sombreros, gafas de sol y cubre tu piel todo lo que puedas.
4. Usa jabones o geles suaves, no perfumados, como Dove o Neutrógena.
5. Dúchate y evita el agua demasiado caliente o los baños prolongados.
6. Usa cremas, lociones o ungüentos con lanolina para mantener tu piel bien hidratada.
7. Evita los perfumes.

Erupción cutánea secundaria a Revlimid 
(lenalidomida)
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Definición: Agotamiento que dificulta las actividades habituales y que no mejora con el descanso o el sueño. El 
cansancio puede ser mayor en los pacientes con SMD que, además, tienen anemia. El insomnio (dificultad para 
dormir) es frecuente en los pacientes con edad avanzada y puede empeorar la sensación de agotamiento. Otros 
factores que pueden contribuir a que te sientas cansado son: el sedentarismo, el dolor, el estrés emocional, una 
nutrición inadecuada y otras enfermedades que no estén bien controladas, como la diabetes o las enfermedades 
de la tiroides.

Síntomas de cansancio:
•	 Debilidad física. •	 Somnolencia o sentirse agotado.
•	 Dificultad para concentrarse o tomar decisiones. •	 Evitar las actividades sociales.
•	 Dificultad para el desarrollo de actividades cotidianas 

como hacer de comer, limpiar la casa o trabajar.
•	 Las tareas habituales, como bañarse o asearse, 

requieren un mayor esfuerzo y tiempo.

Algunas cosas que tu médico puede recomendarte:
•	 Puede que tu médico solicite nuevos análisis para determinar si existen otros factores que expliquen el 

cansancio anormal, como anemia, enfermedades de la tiroides, deshidratación o diabetes.

•	 Si presentas anemia que pueda ser la causa del cansancio, puede que se te indique la necesidad de una 
transfusión de concentrados de hematíes.

•	 Algunos medicamentos puede emplearse para combatir el cansancio. Sin embargo, presentan efectos 
secundarios, así que es necesario que lo comentes con tu médico para conocer si es recomendable que los 
uses.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Realiza ejercicio, adaptándolo a tus posibilidades, para mantener el tono muscular y mejorar tu 

resistencia. Plantéate iniciar una rutina de ejercicios, como pasear todos los días con un amigo o con 
quien te cuide. 

2. Hazte una lista de las tareas de cada día. Realiza las más importantes por la mañana o en los momentos 
en los que te sientas con más energía.

3. No duermas siestas de más de una hora porque pueden dificultar conciliar el sueño por la noche.

4. Si notas ansiedad o tristeza, coméntalo con tu equipo médico.

5. Mantén una buena hidratación.

6. Come más a menudo, pero en menor cantidad.

7. Comenta con tu médico la necesidad de transfusiones en función de los síntomas y los niveles de 
hemoglobina.

8. Pide ayuda a tus familiares y amigos.

Tu médico y tú comentaréis los riesgos y beneficios de las opciones de tratamiento que tienes. Asegúrate de 
plantearle todas tus dudas y preocupaciones. Dependiendo de los síntomas que cuentes se podrán hacer cambios en 
tu cuidado que te hagan sentir mejor.
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Definición: Es completamente normal sentir algo de ansiedad tras saber que tienes un SMD. Se suele describir como 
la inquietud de sufrir algún daño o una inseguridad extrema. En muchos casos, los pacientes no entienden por qué se 
sienten así, pero la sensación es muy desagradable. La ansiedad puede ir desde un leve temor a que las cosas salgan 
mal, hasta un sentimiento insuperable que impide al individuo realizar sus actividades diarias.

 Todos experimentamos periodos de ansiedad a lo largo de nuestra vida. Los primeros días en un empleo, en la 
universidad o en una nueva ciudad provoca cierto sentimiento de ansiedad. Y, por supuesto, es completamente 
normal sentir ansiedad ante el diagnóstico de una enfermedad de la que, probablemente, no habías oído hablar.

 Debido a que no es una enfermedad frecuente, se tiene poca información acerca de los SMD. La incertidumbre 
sobre qué significa el diagnóstico, qué tratamiento puede ser el adecuado para ti o si va a ser efectivo, y qué efectos 
secundarios te puede provocar, son todos factores que pueden contribuir a que te sientas ansioso.

 La ansiedad puede empeorar tu concentración, tu memoria, el apetito o el sueño. En muchos casos provoca mayor 
irritabilidad, y puedes sentir que te cuesta tomar decisiones o solucionar problemas. Si la ansiedad es grave, puede 
acompañarse de dolor de cabeza, diarrea, falta de aire o palpitaciones.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Explora las distintas secciones de este libro. Te ayudará a entender tu diagnóstico, las opciones de 

tratamiento y una serie de estrategias que te pueden permitir adoptar un papel activo en este viaje.

2. Date tiempo para asimilar el diagnóstico.

3. Recuerda otras situaciones en tu vida en las que tuviste que adaptarte a situaciones complicadas, usa ese 
conocimiento para afrontar el reto que supone vivir con el SMD.

4. Prueba a simplificar tu vida. Puedes prescindir de aquellas tareas que no sean esenciales para tu bienestar 
físico o emocional.

5. Pide ayuda a tus amigos, familiares o profesionales. Los consejos de un psicólogo o un trabajador social 
también pueden ser de ayuda.

6. Valora la posibilidad de unirte a un grupo de ayuda, ya sea en persona o por internet. Otras personas que 
han pasado por un SMD pueden hacerte sugerencias útiles para manejar la enfermedad. Existen grupos de 
pacientes con SMD. Contacta con la MDS Foundation para más información.

7. Prueba técnicas de relajación como la meditación, los masajes, yoga o escuchar música tranquila.

8. Intenta comer bien y mantén cierto nivel de actividad física.

9. Evita el exceso de alcohol o cafeína.

10. Si notas que te cuesta recordar o concentrarte, apunta por escrito la información importante.

11. Comenta con tu equipo médico qué opciones tienes para aliviar la ansiedad. Pregunta si los medicamentos 
contra la ansiedad pueden ayudarte.
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Definición: La depresión es una consecuencia normal de los pacientes que se enfrentan a un cáncer; también en 
el caso de los SMD. Cada persona asimila el diagnóstico de una manera. Algunos pacientes siguen con su vida 
normal y otros encuentran dificultades en adaptarse al nuevo reto.

 Varios factores contribuyen a que no te sientas capaz de seguir adelante con las tareas cotidianas o con las 
actividades que antes te divertían: menos energía (cansancio), las consultas frecuentes, el tratamiento, los 
recuentos sanguíneos bajos o las dificultades económicas. Todas son razones suficientes y reales para provocar 
un estado depresivo. Pero además, la depresión puede deberse a un desequilibrio de algunas de las sustancias 
químicas que determinan las emociones en nuestro cerebro. Independientemente de cuál sea la causa, la 
depresión se traduce en un sentimiento de que la vida carece de sentido y de que eres una carga para los que te 
rodean.

Algunas cosas que puedes hacer tú:
1. Saber cuáles son los síntomas más frecuentes en la depresión te permitirá reconocerlos si aparecen: falta 

de interés o de placer al llevar cabo tareas habituales, sentirse apagado, sin esperanza; dificultad para 
dormir, menos apetito o ganas de llorar. Si sientes estos síntomas, puede que tengas una depresión clínica. 
Quizás sea de ayuda preguntar a quien te conoce bien si te nota deprimido. La depresión grave lleva a la 
gente a perder el interés en su vida, a sentir que no vale la pena seguir adelante.

2. Date tiempo para asimilar el diagnóstico y los cambios que supone en tu día a día. Aunque puede que 
no seas capaz de seguir con todas las actividades que realizabas, puedes sustituirlas por otras menos 
exigentes pero igual de divertidas.

3. Dedica tu tiempo a las tareas que consideres necesarias para tu salud mental y física.
4. Busca alguna actividad nueva que puedas disfrutar, como escuchar música o ir a espectáculos deportivos. 

Elige las que te ayuden a mantener una visión positiva.
5. Mantén una dieta adecuada y cierto nivel de ejercicio físico para asegurar un buen estado de salud. 

Descansa lo necesario.
6. Evita el alcohol ya que puede empeorar la depresión.
7. Pregunta a tu equipo médico a quién puedes recurrir para mejorar el ánimo: el personal de enfermería, los 

trabajadores sociales o los psicólogos te pueden ayudar a identificar tus preocupaciones y las mejores 
estrategias para resolverlas.

8. El rezo o la meditación te pueden ayudar a encontrar tranquilidad.
9. Considera la posibilidad de unirte a un grupo de pacientes, en persona o por internet. Otras personas 

viviendo con SMD te pueden dar sugerencias que les han sido útiles para afrontar la enfermedad.
10. Comenta con tu médico la conveniencia de iniciar medicación antidepresiva. Esto fármacos pueden 

corregir el desequilibrio de sustancias químicas en el cerebro. Estos tratamientos suelen necesitar de unas 
4 a 6 semanas para empezar a hacer efecto y, de ninguna manera, deben suspenderse de golpe.

11. Pregunta a tu médico sobre los remedios naturales para la depresión. Ten cuidado porque alguno de estos 
remedios (la hierba de San Juan o hipérico, por ejemplo) pueden interferir con la medicación que estés 
tomando.
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Es muy importante que conozcas los síntomas que deben hacer que busques atención médica de manera inmediata. 

Pregunta a tu médico cuándo buscar atención médica, a dónde acudir fuera de las horas de consultas y cuándo debes ir 
a urgencias.

•	 Fiebre por encima de 38.5ºC
•	 Escalofríos con tiritona tanto si tienes fiebre como si no
•	 Falta de aire o dolor en el pecho (llama a servicio de urgencias médicas)
•	 Cambios en la piel como:

- Hematomas frecuentes
- Pequeños puntos rojizos (petequias)
- Una erupción nueva o que empeora rápidamente

•	 Dolor de cabeza muy intenso
•	 Problemas con la visión
•	 Sangrado que no se para tras varios minutos
•	 Cambios en la función intestinal o urinaria:

- Orinas de color rojo o rosado
- Diarrea o estreñimiento incontrolable
- Deposiciones negras o con rastro de sangre

•	 Náuseas o vómitos incontrolables
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¿Por qué son necesarias las transfusiones de sangre en los SMD?
Los Síndromes Mielodisplásicos son un grupo de enfermedades de la médula ósea en las que no se producen 
suficientes glóbulos rojos, glóbulos blancos y/o plaquetas. Aproximadamente el 80% de los pacientes con SMD tienen 
anemia (recuento bajo de glóbulos rojos que se corresponde con niveles bajos de hemoglobina) en el momento del 
diagnóstico. Las transfusiones de concentrados de hematíes se emplean para tratar los síntomas de la anemia. Aunque 
la anemia crónica no suele amenazar la vida del paciente, sí que puede afectar su calidad de vida.

Los glóbulos rojos poseen hemoglobina, una proteína que contiene hierro, que le da a la sangre su color rojo 
característico y que colabora en llevar el oxígeno de los pulmones a los tejidos del organismo. Todas las células de 
nuestro cuerpo necesitan el oxígeno para crecer, dividirse y realizar sus funciones específicas. Cuando la cifra de 
glóbulos rojos cae por debajo del límite normal, la cantidad de oxígeno también disminuye y ni las células ni los tejidos 
lo reciben en cantidad suficiente. Sin oxígeno que proporcione la energía que requieren para realizar sus funciones, las 
células se vuelven ineficaces.

El grado de anemia afecta a cada persona de manera diferente dependiendo de su edad y estado general. Algunos de los 
síntomas propios de la anemia son la palidez de la piel y mucosas, cansancio, debilidad y, en ocasiones, falta de aire.

Las transfusiones de concentrados de hematíes constituyen un método eficaz de aliviar, de manera transitoria, los 
síntomas provocados por la anemia. De esta manera, estas transfusiones son un elemento más del tratamiento de 
soporte o sintomático. Sin embargo, los glóbulos rojos llevan hierro y, tras varias transfusiones, se puede acumular 
un exceso de hierro en la sangre o tejidos del paciente. Pregunta a tu médico acerca de ésta y otras posibles 
complicaciones derivadas de las transfusiones de concentrados de hematíes. En cada transfusión, se suelen infundir 
dos concentrados de hematíes.

Las transfusiones de sangre en los SMD
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Consejos breves: Anemia
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Las transfusiones de sangre en los SMD

La frecuencia con la que necesitarás transfusiones depende de la gravedad de los síntomas y de los niveles del 
hematocrito y de la hemoglobina. El intervalo entre transfusiones (el tiempo que pasa entre una transfusión y la 
siguiente) va desde varios meses en los SMD de bajo riesgo a unas 2 o 6 semanas en los SMD de riesgo alto. En 
algunos pacientes con SMD, el intervalo entre transfusiones puede ser de una sola semana. Los pacientes que necesitan 
transfusiones con frecuencia se conocen como dependientes de transfusión. El desarrollo de dependencia transfusional 
puede ser señal de que sea necesario iniciar tratamiento modificador de la enfermedad (que tenga efecto en las 
alteraciones de la médula ósea) para mejorar la producción de glóbulos rojos y así disminuir la posibilidad del acúmulo 
en exceso de hierro (ver: Principios fundamentales del tratamiento de los SMD).

Guías generales para la transfusión 
de concentrados de hematíes 

•	 Requiere consentimiento informado

•	 En pacientes sin síntomas: se transfunde para 
mantener los niveles de hemoglobina entre 7 y  
9 g/dL

•	 En pacientes con síntomas de sangrado: se 
transfunde para mantener la estabilidad hemodinámica

•	 En pacientes con síntomas y Hb<10 g/dL: se 
transfunde para mantener la Hb entre 8 y 10 g/dL

•	 En pacientes con síndrome coronario agudo y 
anemia: se transfunde para mantener la  
HB>10 g/dL

BENEFICIOS

•	 Aumento rápido de la hemoglobina, lo que puede aliviar el 
cansancio en algunos pacientes

RIESGOS
•	 Transmisión de virus: VIH: 3.1/10.000; Hepatitis C: 

5.1/100.000; Hepatitis B: 3.41-3.43/100.000
•	 Lesión pulmonar aguda por transfusión (TRALI): 

0.81/100.000
•	 Sobrecarga circulatoria por transfusión (TACO): 1-6%, el % 

aumenta en UCI y tras cirugía
•	 Hemólisis fatal: 1.3-1.7/millón de concentrados 

transfundidos
•	 Reacciones febriles no hemolíticas: 1.1-2.15%
•	 Sobrecarga de hierro asociada a la transfusión 

(hemosiderosis)

Transfusiones y  
sobrecarga de hierro

Sección 4        Página 4   Sobrecarga de hierro



Dando Paso a la Esperanza

Referencias:
Shah, ve d. (2012) Management of Transfusion-Related Iron Overload in Patients with Myelodysplastic Syndromes.  
Clin J Oncol Nurs, 16 (suppl 1), 37-46.

Las transfusiones de concentrados de hematíes pueden aliviar, de manera transitoria, los síntomas que provoca la 
anemia, pero con el riesgo de que añaden hierro “extra” al organismo. Existen tratamientos que pueden mejorar la 
producción de glóbulos rojos para así no depender de las transfusiones, pero no son adecuados en todos los pacientes 
con SMD. Para muchos pacientes, las transfusiones son la única opción para tratar la anemia. El tratamiento de soporte 
mediante múltiples transfusiones de concentrados de hematíes puede llevar a un exceso de hierro en la sangre y otros 
tejidos. Por ello, los pacientes con SMD que reciben transfusiones tienen riesgo de desarrollar sobrecarga de hierro.

Tu cuerpo contiene unos 3 o 4 gramos del elemento hierro (Fe). Cerca de dos tercios del hierro del organismo se 
encuentra en la proteína que transporta el oxígeno en los glóbulos rojos, llamada hemoglobina. El resto del hierro se 
halla en la mioglobina (en los músculos) y en otras proteínas. La cantidad de hierro en el organismo está estrechamente 
controlada y en su mayor parte se recicla. La pequeña cantidad que se pierde diariamente (de 1 a 2 miligramos) se 
recupera mediante la absorción con la dieta.

Transfusiones de concentrados de hematíes y sobrecarga de hierro
Cada concentrado de hematíes contiene unos 250 miligramos de hierro. Al recibir tratamiento con múltiples 
transfusiones, el hierro se va acumulando en los órganos y tejidos del cuerpo. Después de unas, aproximadamente, 20 
transfusiones, el paciente puede haber recibido 5 gramos de hierro, duplicando de esta manera la cantidad de hierro en 
su organismo.

En condiciones normales, el hierro se une a otra proteína del plasma, llamada transferrina, que circula por el cuerpo, 
acumulándose dentro de las células en forma de ferritina. La sobrecarga de hierro tiene lugar cuando toda la transferrina 
se satura y aumenta la concentración de hierro libre (no unido a transferrina), que es tóxico para las células. Al ir 
aumentando estos niveles de hierro no unido a transferrina en la sangre, es absorbido por los tejidos cercanos, lo que 
lleva a niveles aumentados de hierro libre en el hígado, corazón, páncreas, y otras glándulas como la pituitaria.

¿Cómo saber si tengo sobrecarga de hierro?
La aparición de sobrecarga de hierro puede cambiar de un paciente a otro. Como regla general, se desarrolla tras recibir 
unos 20 concentrados de hematíes. Sin embargo, la sobrecarga de hierro puede ocurrir tras tan sólo 10 concentrados 
en algunos pacientes o no aparecer en pacientes que han recibido 60 concentrados de hematíes. Además de la 
sobrecarga de hierro provocada por las múltiples transfusiones, en los pacientes con anemia sideroblástica se añade 
la absorción excesiva del hierro de los alimentos o suplementos. En fases tempranas, el exceso de hierro puede que 
no dé la cara y no presentes síntomas. Otro tipo de pacientes con SMD y con riesgo de sobrecarga de hierro son los 
candidatos a trasplante que han recibido más de 20-30 transfusiones de concentrados de hematíes, aquellos con niveles 
de ferritina por encima de 1.000-2500 ng/ml y aquellos con SMD de riesgo bajo o Intermedio-1 según el IPSS y que 
requieran transfusiones periódicas.

¿En qué consiste la sobrecarga de hierro?

Saturación	  de	  la	  
transferrina	  y	  la	  
consiguiente	  formación	  	  de	  
hierro	  no	  unido	  a	  
transferrina	  en	  plasma	  

Normal	   Tras	  de	  10	  a	  20	  transfusiones	  de	  
concentrados	  de	  hematíes	  

Saturación	  de	  transferrina	   Hierro	  libre	  Hierro	  no	  unido	  a	  tranferrina	   Hierro	  libre	  
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¿Cómo se determina la gravedad de las  
sobrecarga de hierro?
¿Se puede tratar la sobrecarga de hierro?

La sobrecarga de hierro es una situación potencialmente peligrosa ya que el exceso de hierro puede dañar los tejidos. 
El hierro se puede acumular en el corazón, el hígado, los pulmones, el cerebro, la médula ósea, o las glándulas 
endocrinas, pudiendo provocar su mal funcionamiento. Esta situación puede ser irreversible y amenazar la vida del 
paciente, provocando insuficiencia cardíaca, cirrosis o fibrosis del hígado, enfermedades de la vesícula biliar, diabetes, 
artritis, depresión, impotencia, esterilidad o cáncer. La mayor parte de los datos de los que disponemos respecto a las 
consecuencias de la sobrecarga de hierro procede del estudio de pacientes con otras enfermedades de la sangre como 
la anemia falciforme o la talasemia que también desarrollan dependencia transfusional.

Los estudios en pacientes con SMD han mostrado que la sobrecarga de hierro debida a las transfusiones repetidas de 
concentrados de hematíes se asocia a una supervivencia más corta y a un mayor riesgo de progresar a leucemia. El 
efecto negativo en la supervivencia depende tanto del número de transfusiones de concentrados que se recibe al mes 
como de la gravedad del SMD (ver: ¿Cómo se determina la gravedad de mi SMD?). El tratamiento de la sobrecarga de 
hierro y su toxicidad, en pacientes con SMD con anemia dependiente de transfusiones, mediante fármacos quelantes de 
hierro, ha demostrado reducir el exceso de hierro y puede que mejore la supervivencia en algunos pacientes con SMD.

¿Cómo se diagnostica la sobrecarga de hierro?
Aunque existen varias determinaciones que pueden establecer la presencia de sobrecarga de hierro, la más utilizado 
hoy en día es la determinación de los niveles de ferritina en un análisis de sangre, que estiman de manera indirecta 
la presencia de sobrecarga de hierro. La ferritina es una proteína en el suero que se une al hierro y ayuda a su 
almacenamiento en el cuerpo. Como es una determinación sencilla, se pueden obtener niveles de ferritina seriados, para 
observar y vigilar si la tendencia es a aumentar. Los niveles de ferritina sérica se suelen medir en los pacientes con SMD 
al diagnóstico y cada 3-4 meses, si es necesario transfundir (pacientes dependientes de transfusión). Apuntar y seguir 
tus niveles de ferritina, tus transfusiones y tus niveles de hemoglobina pueden ayudar a conocer tu riesgo de desarrollar 
sobrecarga de hierro (ver: Un plan para mi SMD).

En los pacientes con SMD, los niveles de ferritina sérica se han asociado al número de concentrados de hematíes 
recibidos. Unos niveles de ferritina sérica de 1.000 ng/mL se pueden alcanzar tras haber recibido unos 20 concentrados 
de hematíes. Una de las desventajas de la determinación de la ferritina es que los resultados pueden verse afectados 
por situaciones como la inflamación, las infecciones, o la carencia de ácido ascórbico (vitamina C). Es por ello que la 
tendencia de los niveles de ferritina a lo largo del tiempo es una medida más fiable para vigilar la sobrecarga de hierro.

Valores de ferritina
Niveles normales de ferritina 
sérica

Niveles de ferritina sérica 
bajos

Niveles altos de ferritina 
sérica Sobrecarga de hierro

12-300 ng/mL en varones
12-150 ng/mL en mujeres

Indica niveles bajos de hierro 
en el organismo. Pueden 
ser un signo de anemia por 
carencia de hierro.

Pueden indicar la presencia 
de anemia hemolítica, anemia 
megaloblástica o sobrecarga 
de hierro.

Niveles de ferritina sérica 
por encima de 1.000-2.500 
ng/mL son indicativos 
de sobrecarga de hierro 
en pacientes con anemia 
dependientes de transfusión.
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¿Se puede tratar la sobrecarga de hierro?
Afortunadamente, la sobrecarga de hierro puede ser tratada mediante el empleo de los fármacos quelantes de hierro. 
El objetivo del tratamiento es mantener la cantidad de hierro del organismo en unos niveles que impidan el daño 
a los órganos. Aunque ya se haya producido toxicidad en los órganos, la quelación puede revertir algunas de las 
complicaciones de la sobrecarga de hierro. Se llaman fármacos quelantes de hierro a los que son capaces de unirse 
al exceso de hierro y eliminarlo del organismo y son el tratamiento más usado para corregir la sobrecarga de hierro 
en los pacientes con SMD dependientes de transfusión. Por último, recordar que el que aparezca la dependencia de 
transfusiones en un paciente con SMD puede ser una señal que refleje la necesidad de iniciar tratamiento modificador de 
la enfermedad (ver: Principios fundamentales del tratamiento de los SMD).

Flebotomía o sangría
Algunos de los pacientes con SMD que ya no necesitan transfusiones de concentrados de hematíes debido a que hayan 
respondido al tratamiento del SMD, pueden ser candidatos a tratar la sobrecarga de hierro mediante flebotomías. La 
flebotomía supone retirar una cantidad de sangre similar a la que se recibe en una transfusión (realmente es como donar 
sangre) lo que, como hacen los fármacos quelantes, elimina del organismo el hierro contenido en los glóbulos rojos y 
el hierro libre. Sin embargo, la mayoría de los pacientes con SMD no presentan niveles de hemoglobina adecuados para 
realizar este tipo de sangrías.

Determinaciones para medir la sobrecarga de hierro 
Determinación Ventajas Desventajas

Ferritina sérica
(la más usada)

•	No invasiva
•	Disponible en todos los centros
•	Útil para decidir cuándo iniciar el 

tratamiento
•	Útil para el seguimiento de la efectividad 

del tratamiento

•	Sus niveles se pueden alterar si existen 
situaciones con inflamación, infecciones o 
carencia de ácido ascórbico (vitamina C)
•	No se correlaciona bien con los niveles 

totales de hierro en el organismo

Biopsia de hígado 
Concentración de hierro en hígado 
(Uso limitado por el riesgo de la prueba)

•	Se correlaciona bien con los niveles de 
hierro total en el organismo
•	Permite estudiar la histología hepática
•	Los niveles elevados son predictores de 

enfermedad cardíaca, complicaciones 
endocrinas y menor supervivencia

•	Es invasiva
•	Su precisión depende del tamaño de la 

muestra
•	Puede que la muestra no sea adecuada 

por haberse obtenido de una zona con 
fibrosis o por una distribución irregular del 
hierro
•	Puede existir enfermedad cardíaca a pesar 

de niveles normales de hierro en hígado

RMN 
Resonancia Magnética Nuclear
(Se usa para evaluar el estado del hígado 
en pacientes con transaminasas y ferritina 
elevadas)

•	No invasiva
•	Disponible en muchos centros
•	Se correlaciona bien con la 

concentración de hierro en la biopsia 
hepática

•	Método caro
•	La comparación entre resultados puede 

ser difícil pues se usan técnicas y 
aparatos distintos
•	Puede existir enfermedad cardíaca a pesar 

de concentraciones normales de hierro en 
hígado

Depósitos de hierro en el corazón 
mediante RMN 
(Se usa para evaluar los síntomas cardíacos 
en pacientes con ferritina elevada)

•	No invasiva
•	Se correlaciona bien con el riesgo de 

enfermedad cardíaca

•	Método caro
•	Difícil de confirmar sin muestra de 

biopsia

¿Cómo se determina la gravedad de la sobrecarga de hierro?
¿Se puede tratar la sobrecarga de hierro?
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Fármacos quelantes de hierro
En la actualidad existen cuatro fármacos quelantes disponibles para los pacientes con SMD: Desferal® (nombre 
genérico: deferoxamina), Exjade® (nombre genérico: deferasirox), Ferriprox® (nombre genérico: deferiprona) y Jadenu® 
(nombre genérico: deferasirox).

Característica Deferoxamina (Desferal®) Deferasirox (Exjade®) Deferiprona (Ferriprox®) Deferasirox (Jadenu™)

Vía de 
administración

Subcutánea, intramuscular o 
intravenosa

Comprimidos para 
suspensión vía oral

Oral Comprimidos orales

Dosis 25-50 mg/kg Dosis de inicio: 20 mg/kg 75 mg/kg Dosis de inicio: 14 mg/kg

Esquema Administración durante 8 a 24 
horas diariamente, de 3 a 7 
días por semana

Una vez al día Tres veces al día Una vez al día

Principal forma 
de eliminación

En orina y heces En heces En orina En heces

¿Cuánto tiempo debo recibir el tratamiento quelante de hierro?
El tratamiento quelante se mantiene hasta que tus niveles de ferritina sérica vuelven a estar por debajo de 1.000 ng/mL. 
Esto puede llevar de varios meses a años. Para los pacientes que siguen necesitando transfusiones, puede que haya 
que mantener el tratamiento quelante de manera continua. Tras iniciar el tratamiento quelante, se vigilarán tus niveles de 
hierro cada 3 o 4 meses y tu médico tendrá en cuenta si estás recibiendo transfusiones. En la evaluación de la eficacia 
del tratamiento se usa la determinación de la ferritina sérica. Si los niveles de ferritina sérica caen por debajo de 500 ng/
mL, y ya no recibes más transfusiones, el tratamiento quelante se puede suspender mientras se siguen vigilando tus 
niveles de hierro.

¿Cuáles son los efectos secundarios de los fármacos quelantes de hierro?
Algunos pacientes pueden desarrollar efectos secundarios al tratamiento con quelantes de hierro. La mayoría de estos 
efectos adversos se pueden prevenir o ser tratados por tu equipo médico. En algunos casos, estos efectos se resuelven 
tras ajustar la dosis o interrumpir el fármaco. Estos cambios en la medicación requieren que lo hayas comentado con tu 
médico.

Fármacos quelantes de hierro: efectos secundarios más frecuentes
Desferal® (deferoxamina) Exjade® (deferasirox) Ferriprox® (deferiprona) Jadenu® (deferasirox)

Reacciones en zona cutánea de 
infusión

Alteraciones 
gastrointestinales

Neutropenia (recuento bajo de 
neutrófilos) y agranulocitosis

Alteraciones gastrointestinales

Toxicidad neurológica Elevación de las 
transaminasas

Alteraciones gastrointestinales Elevación de las transaminasas

Alteraciones en el crecimiento y 
desarrollo esquelético

Elevación de la creatinina 
sérica

Dolores musculo-esqueléticos y 
en articulaciones

Elevación de la creatinina sérica

Reacciones alérgicas Elevación de las transaminasas

Comenta con tu médico cualquier síntoma que presentes tras el inicio de la terapia quelante de hierro. Pregúntale cuándo 
y a quién recurrir o llamar y qué síntomas exigen que acudas de inmediato a urgencias para ser tratado.

Sección 4        Página 8   Sobrecarga de hierro

¿Cómo se determina la gravedad de la sobrecarga de hierro?
¿Se puede tratar la sobrecarga de hierro?



Dando Paso a la Esperanza

Desferal® (deferoxamina)
Se administra mediante una inyección (que puede darse subcutánea, intramuscular o intravenosa) de 3 a 7 veces 
por semana. Algunos pacientes lo reciben dos veces al día bajo la piel. Otros lo reciben en forma de infusión lenta 
intravenosa, a través de un sistema portátil con baterías, durante un periodo de 8 horas, normalmente a lo largo de 
la noche. El Desferal® también se puede administrar mediante inyecciones intramusculares. La vía de administración 
más eficaz varía según cada paciente. Una vez que los niveles de ferritina se 
han reducido, se pueden pautar menos inyecciones (1 o 2 a la semana). Lo 
normal es que tu médico inicie el tratamiento con una dosis de un gramo y que 
la vaya ajustando con un límite máximo de 3 gramos al día. El Desferal® es un 
fármaco de acción lenta, retirando de unos 6 a 10 mg de hierro por infusión; 
sin embargo, es capaz de mantener un equilibrio negativo del hierro incluso 
mientras se siguen recibiendo transfusiones.

Los efectos secundarios comunicados con mayor frecuencia con el uso de 
Desferal® son la erupción cutánea, habones, picor, dolor o hinchazón en la zona 
de infusión, vómitos, diarreas, retortijones o calambres en las piernas, sangre 
en la orina, visión borrosa, fiebre, taquicardia y aturdimiento. Efectos adversos a 
largo plazo son el daño hepático o renal, la pérdida de audición o las cataratas.

Exjade® (deferasirox)
Exjade® es un tratamiento oral para la sobrecarga de hierro que se toma una vez 
al día a una dosis de 20 miligramos por kilogramo de peso del paciente (20mg/kg/día). Exjade® debe tomarse disuelto 
en líquido una vez al día con el estómago vacío, al menos 30 minutos antes de comer, preferiblemente a la misma hora 
cada día. En ensayos clínicos con pacientes con talasemia, anemia falciforme y otras formas de anemia dependiente 
de transfusiones, incluyendo los SMD, se ha demostrado que el uso de Exjade® reduce de manera significativa la 
concentración de hierro en el hígado, que constituye un buen marcador de la cantidad de hierro en el organismo, y lleva 
al mantenimiento o reducción del exceso de hierro en los pacientes transfundidos. Debido a que Exjade® puede provocar 
efectos adversos que empeoren la función renal o hepática, se debe vigilar su uso mediante análisis de sangre cada 
mes, o más a menudo si el paciente ya presentaba riesgo de sufrir estas complicaciones. En caso de que presentes 
alteración de la función renal o hepática o hipersensibilidad al deferasirox o cualquiera de sus componentes, no debes 
recibir este fármaco. Exjade® debe emplearse con precaución en pacientes con trombopenia o neutropenia.

Los efectos secundarios más frecuentes asociados a Exjade® son la diarrea, náuseas, vómitos, dolor de cabeza, dolor 
abdominal, fiebre, tos y elevaciones leves del nivel de creatinina sérica. Los efectos adversos a largo plazo pueden ser 
el daño hepático o renal, la pérdida de audición o las cataratas. No faltes a ninguna de tus consultas ni a ninguno de tus 
análisis de sangre. Tu médico te solicitará análisis de sangre periódicos para vigilar los efectos del tratamiento quelante.  
Mantén el fármaco en su caja, correctamente cerrada y fuera del alcance de los niños. Guárdalo a temperatura ambiente y 
lejos de fuentes de calor o humedad (no lo guardes en el baño). Tira los medicamentos caducados o que no necesites más.

Fármacos quelantes empleados en  
el tratamiento de la sobrecarga de hierro

Viviendo con so-
brecarga de hierro
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Ferriprox® (deferiprona)
Ferriprox® no tiene aprobación para ser usado en pacientes con SMD, aunque la empresa que lo comercializa busca su 
aprobación para el tratamiento de la sobrecarga de hierro en SMD en varios países. En la actualidad, Ferriprox® se emplea 
en el tratamiento de la sobrecarga de hierro en los pacientes con talasemia que no pueden usar Deferal® por intolerancia o 
por falta de respuesta. Se toma vía oral en forma de comprimido o disuelto en agua. La dosis habitual es de 25 mg/kg, tres 
veces al día, o una única dosis de 75 mg/kg al día. Tanto en estudios como en la práctica clínica, Ferriprox® se ha mostrado 
efectivo en retirar el exceso de hierro del organismo. Presenta un perfil de efectos secundarios similar al Desferal®. 
Existen ensayos clínicos en marcha investigando el empleo de Ferriprox® en combinación con Desferal® en pacientes 
con sobrecarga de hierro asociada a transfusiones. El empleo de ambos fármacos combinados haría posible infundir 
Desferal® con menor frecuencia, lo que permitiría una mayor adherencia del paciente a la medicación (la toma correcta del 
medicamento tal y como está prescrito). Los efectos secundarios más frecuentes con Ferriprox® son las náuseas, vómitos, 
ardor en zona de esófago, dolor gástrico, diarrea, cambios en el apetito, ganancia de peso y dolor en brazos, piernas, 
espalda o articulaciones. La deferiprona puede provocar una disminución en la cifra de los glóbulos blancos fabricados por 
tu médula ósea. Los glóbulos blancos se encargan de luchar contra las infecciones, así que esa reducción de su número 
puede provocar un aumento en el riesgo de sufrir infecciones serias.

No faltes a ninguna de tus consultas ni a ninguno de tus análisis de sangre. Tu médico te solicitará análisis de sangre 
periódicos para vigilar los efectos del tratamiento quelante.  Mantén el fármaco en su caja, correctamente cerrada y fuera del 
alcance de los niños. Guárdalo a temperatura ambiente y lejos de fuentes de calor o humedad (no lo guardes en el baño). 

Jadenu™ (deferasirox)
Jadenu™ es un tratamiento oral para la sobrecarga de hierro que se toma una vez al día a una dosis de 14 miligramos por 
kilogramo de peso del paciente (14 mg/kg/día). Es una nueva formulación de los comprimidos de Exjade®. Así, mientras 
que Exjade® debe ser disuelto en líquido e ingerido con el estómago vacío, los comprimidos de Jadenu™ se tragan con 
agua una vez al día con el estómago vacío o tras una comida moderada. Se debe evitar tomar el fármaco tras comidas muy 
calóricas o grasas, ya que aumenta el riesgo de efectos secundarios. Pregunta más detalles a tu médico o farmacéutico. Si 
te cuesta tragarte los comprimidos, puede machacarlos y mezclarlos con algún alimento blando (con yogurt o mermelada 
de manzana). Asegúrate de tragarte todo el comprimido o el alimento con el que lo mezcles. No guardes una reserva del 
medicamento, pues puede caducar. Tómate la medicación tal y como lo prescriba tu médico. No aumentes la dosis por tu 
cuenta ni tomes el medicamento más tiempo del prescrito. La dosis adecuada depende de tu estado de salud general, de 
tu peso, de determinaciones de laboratorio y de la respuesta al tratamiento. Puede que sea necesario disminuir la dosis o 
suspender el tratamiento si aparecen efectos secundarios. Sigue con atención las instrucciones de tu médico.

Los efectos secundarios más frecuentes asociados al uso de Jadenu™ incluyen diarrea, náuseas, vómitos, dolor 
abdominal, erupción cutánea y aumentos leves de los niveles de creatinina sérica. Mantén el fármaco en su caja, 
correctamente cerrada y fuera del alcance de los niños. Guárdalo a temperatura ambiente y lejos de fuentes de calor o 
humedad (no lo guardes en el baño). Tira los medicamentos caducados o que no necesites más.

Cómo tomar Exjade®

1. Disuelve los comprimidos de Exjade® en una vaso con zumo de naranja, de manzana o agua.
2. Deja que se disuelva por completo. Puedes remover la mezcla hasta que se disuelva de 

manera homogénea.
3. La solución puede tener una consistencia densa y llevar un par de minutos hasta que se 

disuelva por completo.
4. Bébete el vaso de agua o de zumo. Es importante que te acabes todo el Exjade® del vaso, así 

que añade un poco más de líquido y agita el vaso antes de beberlo.
5. Los comprimidos de Exjade® no deben masticarse ni tragarse, ni tomarse junto a antiácidos 

que contengan aluminio, como Maalox®.
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¿Qué puedo hacer en la práctica para ayudar a reducir el exceso de hierro?
Apuntarte y hacer un seguimiento del número de transfusiones que recibes y de los resultados de los análisis de sangre, 
como los niveles de hemoglobina o de ferritina, puede ser de ayuda. Así conocerás mejor qué niveles de hemoglobina 
provocan que aparezcan los síntomas de la anemia y con qué frecuencia necesitas transfusiones. Saber cuántas 
transfusiones has recibido te permitirá comentar con tu equipo médico el riesgo de desarrollar sobrecarga de hierro y la 
mejor manera de tratar los síntomas. El Diario de tratamiento y transfusiones (ver: Un plan para mi SMD) te puede servir 
para realizar un seguimiento de los resultados de tus análisis de sangre, transfusiones, otros tratamientos que recibas 
para tu SMD o cualquier síntoma que experimentes. Independientemente de que recibas o no tratamiento quelante de 
hierro, deberías mantener un registro de todas las transfusiones que recibes, de tu grupo sanguíneo y de si presentas 
anticuerpos irregulares en tu sangre. Si recibes tratamiento quelante de hierro añade, además, un registro de tus niveles 
de ferritina o cualquier determinación empleada en el seguimiento del tratamiento (ver: Un plan para mi SMD). No faltes 
a ninguna de tus consultas ni análisis de sangre. Tu médico puede que te solicite determinaciones de laboratorio o 
pruebas radiológicas específicas para comprobar si es efectivo el tratamiento quelante.

Determinación o prueba Frecuencia

Prueba de audición Al inicio del tratamiento. Posteriormente cada año o en caso de que aparezcan síntomas.

Granulocitos Mensual

Ferritina sérica Al inicio y cada tres o cuatro meses

Transaminasas Mensual

Creatinina sérica Mensual

Depósitos de hierro en hígado por RMN(T2) Dependiendo de si están elevadas las transaminasas y la ferritina

Depósitos de hierro en corazón RMN(T2) Dependiendo de si está elevada la ferritina y aparecen síntomas cardíacos

Examen oftalmológico (prueba de visión) Al inicio del tratamiento. Posteriormente cada año o en caso de que aparezcan síntomas

Evitar la sobrecarga de hierro: dieta y medicación
Además de emplear el tratamiento quelante en casos de sobrecarga de hierro asociada a transfusiones, te podemos dar 
algunos consejos para tu día a día para disminuir la cantidad de hierro que recibes de la dieta:

Para disminuir la absorción de hierro:
•	 Consume productos lácteos, huevos, alimentos ricos en fibra y té que contenga polifenoles.

Para evitar el incremento de los niveles de hierro:
•	 Evita el alcohol y el tabaco.

•	 Evita tomar suplementos que contenga hierro (algunos suplementos de vitaminas contienen también hierro).

•	 Evita los alimentos o bebidas azucaradas en exceso.

•	 Reduce la ingesta de alimentos ricos en hierro: la carne de res, de cordero o de ciervo contienen mucho más hierro 
que la de cerdo o pollo.

•	 Algunos tipos de pescado tienen un contenido elevado de hierro.

Para reducir las infecciones:
•	 Evita comer moluscos crudos, en especial ostras, ya que pueden portar bacterias que, en contacto con un plasma 

rico en hierro, pueden provocar infecciones bacterianas serias.

¿Qué puedo hacer para evitar  
la sobrecarga de hierro?
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Dando Paso a la EsperanzaFuentes de información

Fundaciones y Asociaciones específicas para pacientes con SMD
Myelodysplastic Syndromes Foundation, Inc. www.mds-foundation.org 
The MDS Alliance www.mds-alliance.org

Fundaciones y Asociaciones específicas para pacientes con sobrecarga de hierro
Iron Disorders Institute www.irondisorders.org 
Iron Overload  Diseases Association, Inc.  www.ironoverload.org 

Otras Fundaciones y Asociaciones relacionadas
Aplastic Anemia & MDS International Foundation www.aamds.org
American Cancer Society www.cancer.org 
American Society of Hematology  www.hematology.org 
Caring Bridge www.caringbridge.org 
National Anemia Action Council www.anemia.org 
National Heart, Lung and Blood Institute   www.nhlbi.nih.gov 
The Leukemia & Lymphoma Society  www.lls.org 

Fuentes de información acerca de fármacos
Desferal® (deferoxamine) www.desferal.com 
Exjade® (deferasirox) www.exjade.com 
Ferriprox® (deferiprone) www.ferriprox.com
Jadenu™ (deferasirox) www.jadenu.com

Información general
Medline Plus www.nlm.nih.gov/medlineplus/medlineplus.html 
The Merck Manual Home Edition for Patients and Caregivers www.merckmanuals.com/home/index.html 
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Dando Paso a la EsperanzaReferencias

Lecturas recomendadas procedentes de la literatura médica
Bennett, J.M. (ed) The Myelodysplastic Syndromes: Pathobiology and Clinical Management New York: Marcel Dekker, Inc. 2002

Fausel, C.A. Iron chelation therapy in Myelodysplastic Syndromes. Am J Health-Syst Pharm. 2010;67(suppl 2): S10–15

Giagounidis, A., Leto di Priolo, S., Ille, S., & Fenaux, P. A European survey on the detection and management of iron overload in 
transfusion-dependent patients with MDS. Ann Hematol. 2011;90:667–673

Kwiatkowski, J.L. Oral iron chelators. Hematol Oncol Clin N Amer. 2010;24:229–248

Malcovatti, L. Red blood cell transfusion therapy and iron chelation in patients with Myelodysplastic Syndromes. Clin Lymphoma 
Myeloma. 2009;9:S305–S311

National Comprehensive Cancer Network. NCCN Clinical Practice Guidelines in Oncology. Myelodysplastic Syndromes. Version 2. 
2012 Available online at www.nccn.org/professionals/physician_gls/f_guidelines.asp

Shander, A., & Sweeney, J.D. Overview of current treatment regimens in iron chelation therapy. US Hematol. 2009;2:59–62

Steensma, D. The role of iron chelation therapy for patients with Myelodysplastic Syndromes. J Natl Compr Canc Netw. 2011;9:65–75

Asistencia económica
Exjade® Patient Assistance and Support Services (EPASS™)
Complete Care for patients residing in the United States.
www.us.exjade.com/patient/epass-advantage.jsp

888-903-7277

Novartis Patient Assistance Foundation
www.pharma.us.novartis.com/about-us/our-patient-caregiver-resources/pafenrollment.shtml
800-277-2254

Diplomat Specialty Pharmacy Co-Pay Assistance Navigator Program
http://diplomatpharmacy.com/en/financial-assistance
877-977-9118 ext.10184

Como entrar en contacto con la MDS Foundation 
4573 South Broad Street, Suite 150 
Yardville, NJ  08620 
800-MDS-0839 (Como entrar en contacto con la MDS Foundation)  
609-298-1035 (para fuera de los Estados Unidos)
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Vivir con sobrecarga de hierro

Mi nombre es Bob Weinberg. En 1998, cuando tenía 48 años, me diagnosticaron 
un SMD-ARSA (anemia refractaria con sideroblastos en anillo). Éstas son mis 
cifras: desde el diagnóstico he recibido cerca de 850 concentrados de hematíes. 
Mis glóbulos blancos oscilan alrededor de los 2.000, mi recuento absoluto de 
neutrófilos (RAN) entre 500 y 700 y mis plaquetas entre 30.000 y 40.000. Tengo 
menos de un 5% de blastos. En la actualidad, recibo una transfusión cada 7 u 8 
días. Tomo 2.500 mg de Exjade® cada día. Mis niveles de ferritina, que mido cada 
mes, van de 450 a 700.

Voy a comentaros mi experiencia en la prevención de la sobrecarga de hierro 
como consecuencia de todas esas transfusiones. Durante el primer año tras mi 
diagnóstico en mayo de 1998, necesité una transfusión cada mes. En febrero 
de 1999, mi hematólogo me llamó para que acudiera a su consulta para discutir 
la necesidad de tratamiento quelante de hierro. Mis niveles de ferritina habían 
alcanzado los 1.000, cuando al diagnóstico estaban entre 22 y 322. Me explicaron 
que cada vez que recibía una transfusión también recibía hierro y que mi cuerpo 
no tiene una forma natural de deshacerse de ese exceso. Y que con el tiempo, 
se acumularía hierro en mis órganos, impidiendo la función correcta del corazón, 
del hígado u otros tejidos hasta el punto de que no tenga solución. También me 
comentaron que el tratamiento quelante de hierro consistía en administrar un 
medicamento llamado deferoxamina (con el nombre comercial de Desferal®) que 
se une al hierro y lo elimina por la orina.

Así que me reuní con el equipo de tratamiento a domicilio y me enseñaron algo 
parecido a una bomba de insulina, con un depósito para la deferoxamina, que 
infundiría el medicamento durante ocho horas, gota a gota, a través de la piel 
vía subcutánea. El único problema es que debía pincharme yo mismo en la piel 
de la barriga, fijar la aguja y dejarla allí durante 8 horas. Reconocieron que era 
un problema no contar con un quelante vía oral. El medicamento me causó una 
reacción cutánea que hizo que la zona de infusión se pusiera roja y dolorosa. 
Noche tras noche, 7 días a la semana, me pinchaba en la barriga e intentaba 
dormir con la bomba de infusión conectada a mí mediante un tubo. Así lo hice 
desde febrero de 1989 hasta enero de 2007, cada noche. A veces, el tubo que 
iba desde el depósito a la aguja se taponaba provocando que sonara una alarma 
que me despertaba. Pero lo peor seguía siendo la reacción cutánea en cada zona 
en la que insertaba la aguja de infusión. Era como tener un cinturón de forúnculos 
alrededor de mi barriga. Me sorprende que aguantara todo aquello, pero lo hice.

Después de desesperarme con el dolor y la angustia de la bomba de infusión, 
empecé a oír hablar acerca del desarrollo de un quelante oral. Mis niveles de 
ferritina por aquel entonces estaban en 1.700. Pregunté a un experto internacional, 
no en SMD, sino en sobrecarga de hierro asociada a transfusiones. Me solicitó una 
RMN de mi corazón e hígado de manera anual. Después de que fuera aprobado 
por la FDA el quelante oral, Exjade®, abandoné la odiosa bomba de infusión y me 

pasé a Exjade®. El medicamento viene como un comprimido en forma de disco 
y del tamaño de una moneda de 50 céntimos, cada una con 500 mg. La dosis 
depende del peso del paciente. En mi caso, disuelvo 5 pastillas (2.500 mg) en 200 
mililitros de zumo de naranja cada noche antes de irme a la cama. Uso un vaso 
de plástico con tapa y con una marca que indica cuando se llena hasta los 200 
ml. Dejo que las pastillas se disuelvan en el zumo durante la noche y, tras agitarlo 
un poco, me bebo la mezcla por la mañana al levantarme. Hay que beberse esta 
mezcla con el estómago vacío y esperar 30 minutos antes de comer cualquier 
cosa. Hago la mezcla antes de acostarme para no tener que esperar 20 minutos 
por la mañana a que se disuelvan las pastillas, y luego otros 30 minutos antes 
de comer algo. Necesito mi café pronto por la mañana, y ahorrarme esos 15-20 
minutos me permite tomármelo antes.

El inconveniente del Exjade® que he experimentado son las alteraciones 
gastrointestinales. Es sorprendente lo rápido que el fármaco hace que se active 
el intestino. Es frecuente que tenga diarrea, a veces, intensa. Es buena idea no 
alejarse demasiado del baño a lo largo del día. Pero como sabemos bien los 
que vivimos con SMD, hay algunas cosas a las que tenemos que resignarnos. 
Otros pacientes con SMD me han comentado la posibilidad de otros efectos 
secundarios, algunos de ellos más serios que en mi caso.

En primavera de 2007, comencé a tratarme con Vidaza® para mejorar mis 
recuentos sanguíneos. En julio de ese año, mi nivel de hemoglobina empezó a 
elevarse hasta que llegó a alcanzar los 14.5. No puedo expresar con palabras lo 
emocionado que estaba cuando vi los resultados de mi análisis de sangre, sin un 
asterisco que me indicara que la hemoglobina estaba baja. No necesité ninguna 
transfusión durante 5 meses. En ese periodo, aunque estuve sin transfusiones, 
seguí tomando Exjade® a diario. Cuando Vidaza® dejó de funcionar, y volví a 
necesitar transfusiones, mis niveles de ferritina habían caído desde 1.700 a 400. 
En los siete años desde entonces, a pesar de necesitar una transfusión cada 
7-8 días, mis niveles de ferritina se mantienen entre 500-700. Está claro que, 
además de ser mucho más fácil de administrar, Exjade® parece más eficaz que 
deferoxamina.

Parece haber algo de controversia entre los médicos en cuanto a prescribir o no 
quelantes de hierro a los pacientes con SMD. Creo que se debe, fundamentalmente, 
a que los pacientes con SMD de riesgo alto no vivirán lo suficiente como para 
sufrír las complicaciones de la sobrecarga de hierro. Sin embargo, en mi caso, 
con un SMD de riesgo bajo según el IPSS al diagnóstico, la posibilidad de vivir 
muchos años transfundiéndome aumentaban el riesgo de que pudiera morir por 
las consecuencias de la sobrecarga de hierro. Doy las gracias por aquella llamada 
de teléfono de mi hematólogo justo un año tras el diagnóstico, que hizo que 
empezará con el tratamiento quelante. Me ha permitido vivir con transfusiones los 
últimos 14 años y medio.

Bob Weinberg
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Comprender qué significa el diagnóstico de un SMD te 

va a ayudar, a ti y a los que te cuidan, a adoptar un papel 

activo en el diseño de tu plan de tratamiento. Un plan 

para mi SMD ofrece varias herramientas que te van a 

permitir crear un perfil individual acerca de tu SMD,  

de tu estado de salud general y de los miembros de tu 

equipo médico. Hemos diseñado unas hojas de registro 

para que hagas un seguimiento de tus progresos.
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Dando Paso a la EsperanzaAdopta un  papel activo en tu cuidado

El diagnóstico de SMD
Los Síndromes Mielodisplásicos son un grupo de enfermedades de la médula ósea en el que el pronóstico, las opciones 
de tratamiento o la supervivencia varían de un caso a otro. Saber que tienes un SMD puede verse acompañado de 
sensaciones como temor o incertidumbre. La incertidumbre acerca de qué significa el diagnóstico del SMD, qué tipo 
de tratamiento es el adecuado para ti, si va a ser efectivo o no, y qué efectos secundarios te puede provocar puede 
colaborar a que sientas cierto grado de ansiedad. Comprender lo que significa tu diagnóstico puede ayudarte, y a quien 
te cuida, a tomar parte activa en tu plan de tratamiento y a decidir de manera informada sobre el tratamiento que te 
conviene.

Explora las secciones de este libro
Date tiempo para asimilar el diagnóstico. Échale un vistazo a las distintas secciones de Building Blocks of Hope en 
las que puedes encontrar información que te permita entender mejor tu diagnóstico y estrategias para que adoptes un 
papel activo en este viaje con el SMD. Vivir con SMD puede ser más sencillo si mantienes un contacto fluido con tu 
equipo médico, con quien te cuida y con tus amigos. No dudes en buscar y pedir ayuda a tus familiares, amigos y a los 
profesionales sanitarios. Considera la posibilidad de unirte a un grupo de ayuda, ya sea en persona o por internet. Otros 
pacientes con SMD pueden darte consejos sobre cómo llevar mejor esta enfermedad.

Actividades cotidianas
Mantén una dieta equilibrada, cierto nivel de ejercicio físico y pasa tiempo con tus seres queridos. Comer y dormir bien, 
y participar en actividades junto a tus amigos y familiares son elementos importantes para tu bienestar.
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Dando Paso a la EsperanzaMI estado de salud general
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MI ESTADO DE SALUD GENERAL 
Nombre

Fecha de nacimiento Número de seguridad social

Dirección

Ciudad Provincia Código postal

Teléfono fijo Teléfono móvil

Teléfono del trabajo Correo electrónico

Nombre/Relación con el paciente

Nombre/ Relación Teléfono

Contacto de Urgencias

Estado Civil
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MI ESTADO DE SALUD GENERAL
Diagnóstico Fecha

Intervenciones quirúrgicas (cirugía) Fecha

MI estado de salud general
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MEDICACIÓN CON RECETA
Fármaco/Dosis/Tomas al día Recetado por Fecha de inicio Fecha de 

suspensión

Ondansetrón 8mg  cada 8 horas si se necesita Dr. García 12/13/12
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MEDICACIÓN SIN RECETA
Fármaco/Dosis/Tomas al día Recetado por Fecha de inicio Fecha de 

suspensión
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MI EQUIPO MÉDICO
Profesional sanitario y especialidad Dirección Teléfono Fax

Remitido por

Atención primaria
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INFORMACIÓN DE MI SEGURO

Empresa/Institución en la que trabaja Tipo de empleo

Dirección Supervisor

Ciudad Provincia Código postal

Teléfono

INFORMACIÓN DE MI SEGURO

Asegurado o garante     ○uno mismo   ○esposo/a    ○padre/madre

Fecha de nacimiento Número de seguridad social

Empresa/Institución en la que trabaja Teléfono

Dirección

Ciudad Provincia Código postal

Nombre de la aseguradora Número de póliza

Contacto

Asegurado o garante     ○uno mismo   ○esposo/a    ○padre/madre

Fecha de nacimiento Número de seguridad social

Empresa/Institución en la que trabaja Teléfono

Dirección

Ciudad Provincia Código postal

Nombre de la aseguradora Número de póliza

Contacto
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¿Qué son los SMD? (MDS Foundation, 2011)

 Los SMD son un grupo de enfermedades de la médula ósea. La médula ósea es la “fábrica” de las células de 
nuestra sangre que incluye los glóbulos rojos, los glóbulos blancos y las plaquetas. En los SMD, la médula ósea está 
alterada por una serie de cambios propios de las enfermedades malignas. Como consecuencia de esos cambios, 
no se produce suficientes células normales de la sangre lo que da lugar a recuentos bajos de células sanguíneas 
(citopenias). Existen varios tipos de SMD, cada uno de ellos con su pronóstico, opciones de tratamiento y riesgo de 
progresar a leucemia específicos.

¿Son los SMD una forma de cáncer? (Bejar et. Al., 2011)

 Para diagnosticar un SMD hay que hacer un aspirado y una biopsia de médula ósea. La muestra obtenida es 
analizada por un especialista en el diagnóstico de las enfermedades de la sangre. Y para llegar a ese diagnóstico es 
necesario confirmar la presencia de características propias del cáncer, como la presencia de displasia o alteraciones 
citogenéticas en las células. Los investigadores han identificado una serie de alteraciones a nivel molecular que 
juegan un papel en el desarrollo de los SMD. Todas estas son propiedades del cáncer, de manera que se debe 
considerar a los SMD como enfermedades malignas.

¿Cuál es la causa de los SMD? (Greenberg et. al., 2011; Sekeres, 2011; Sekeres et. al., 2011)

 En el 80% de los casos, no conocemos qué causa la aparición del SMD. Sabemos que es más frecuente en varones 
(incidencia de 4.5 varones por cada 2 mujeres por cada 100.000 individuos). Como ocurre con la mayoría de los 
tipos de cáncer, la edad avanzada es un factor predisponente. La mayoría (86%) de los pacientes con SMD son 
mayores de 60 años. Se ha observado que la exposición al benceno y otros disolventes químicos o el tabaquismo 
aumentan el riesgo de desarrollar un SMD. También se sabe que haber recibido quimioterapia o radioterapia para el 
tratamiento de otro tipo de cáncer aumenta el riesgo de que aparezcan los llamados SMD asociados a tratamiento.

¿Se heredan los SMD? (Sekeres, 2011)

 Es muy poco frecuente que exista una predisposición genética a desarrollar SMD junto a otras alteraciones 
congénitas. Hasta 1973, sólo se habían descrito 143 casos de SMD. Hoy en día, con el desarrollo de los registros de 
datos, la incidencia estimada de esta enfermedad es de 15.000 a 162.000 casos al año (datos de Estados Unidos). 
Esta horquilla tan amplia de estimación de casos refleja la dificultad en el diagnóstico de los SMD. Conforme los 
clínicos se familiarizan más con las características de los SMD, aumenta la detección de nuevos casos en individuos 
que se presentan con recuentos sanguíneos bajos (citopenias). Además, los avances en las opciones de tratamiento 
puede que aumenten el porcentaje de pacientes que son evaluados y diagnosticados. Cada vez más pacientes reciben 
tratamientos citotóxicos para otros tipos de cáncer, aumentando la posibilidad de que desarrollen otro cáncer con el 
tiempo, incluidos los SMD (Cogle, et. al., 2011; Ma, et. al., 2007; Sekeres, 2011).

¿Cuáles son los síntomas de los SMD? (Kurtin, 2011)

 Muchos pacientes están asintomáticos al diagnóstico de SMD, detectándose citopenias en una analítica rutinaria. 
En otros casos pueden presentar síntomas leves asociados a la presencia de una o más citopenias (recuentos 
sanguíneos bajos).

 – Cansancio, falta de aire, palpitaciones (síntomas frecuentes de la anemia)

 – Fiebre, infecciones repetidas o que tardan en curar (síntomas frecuentes de la neutropenia)

 – Hematomas, petequias y sangrados (síntomas frecuentes de la trombopenia)

¿Cómo se diagnostican los SMD? (Kurtin, 2011; National Comprehensive Cancer Network, 2011)

 La evaluación inicial del paciente suele incluir un análisis de sangre, en el que se puede encontrar una anemia 
normocítica o macrocítica, una cifra normal o disminuida de neutrófilos, y una cifra variable de plaquetas. Cierto 
grado de anemia está presente en el 90% de los pacientes con SMD, bien al diagnóstico o durante el curso de la 
enfermedad. Una historia clínica cuidadosa u otras determinaciones de laboratorio son necesarias para excluir otras 
causas que expliquen esas citopenias.
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¿Cuáles son mis opciones de tratamiento? ((Greenberg et. al., 2011)

 La elección del tratamiento de los SMD se basa en las características específicas del tipo de SMD y en un análisis 
de sus riesgos. La disponibilidad de estas opciones depende de las aprobaciones de las agencias reguladoras 
del medicamento de cada región. Los objetivos del tratamiento de los SMD dependen de las características de la 
enfermedad, del paciente y de la categoría de riesgo. En los Estados Unidos, se basa en la categoría pronóstica según 
el IPSS  (Escala Pronóstica Internacional), que distingue dos grupos fundamentales: los pacientes de riesgo bajo o 
intermedio-1 y los pacientes de riesgo intermedio-2 o alto. El objetivo del tratamiento en cada grupo se basa en la 
esperanza de vida y el riesgo de progresión a leucemia. Una versión revisada de esta escala (el IPSS-R) mejora la 
precisión con la que los pacientes quedan asignados a las categorías de riesgo. En Europa, también se usa la Escala 
pronóstica basada en la OMS (WPSS), con criterios para tratar similares.

¿Son las transfusiones peligrosas? (Kurtin, 2011; National Comprehensive Cancer Network, 2012)

 El mecanismo por el que el cuerpo humano controla la cantidad de hierro en el organismo es muy eficaz. Sin 
embargo, con cada concentrado de hematíes transfundido, también se administra hierro en exceso. Tras múltiples 
transfusiones, ese exceso de hierro puede superar la capacidad de los mecanismos de control, dando lugar a un 
acúmulo tóxico de hierro que puede dañar células y tejidos. Existe una correlación relevante entre la intensidad 
transfusional (número de concentrados de hematíes que se reciben en un tiempo determinado) y el daño a los tejidos. 
El acúmulo de hierro puede acabar dañando seriamente determinados órganos.

Corazón - insuficiencia cardíaca congestiva Glándulas endocrinas - diabetes

Hígado - elevación de las enzimas hepáticas, hepatomegalia  Médula ósea - hematopoyesis ineficaz

 Basándose en estos datos, y en la preocupación de que sea señal de un empeoramiento de la función medular, el 
desarrollo de dependencia transfusional se considera un indicativo de que se debe considerar el inicio del tratamiento 
modificador de la enfermedad.

¿Me pondré mejor si me trato?
 La respuesta al tratamiento en los pacientes con SMD depende de la categoría IPSS y de otros índices pronósticos. 

La única opción con capacidad curativa sigue siendo el trasplante alogénico de progenitores hematopoyéticos. Sin 
embargo, hay otros tratamientos disponibles que producen respuestas duraderas.

¿Cuánto va a tardar el tratamiento en hacer efecto?
 Se necesitan un mínimo de 4 a seis meses de tratamiento para evaluar si se ha producido una respuesta, y alcanzar 

el mejor grado de respuesta puede llevar hasta nueve meses de tratamiento.

¿Durante cuánto tiempo voy a recibir tratamiento? (Kurtin, 2011)

 Ya que las opciones de tratamiento son limitadas y que la enfermedad se considera incurable sin trasplante, los 
tratamientos modificadores de la enfermedad se deben administrar de manera continuada hasta que se produzca 
progresión del SMD o una toxicidad inaceptable.

¿Cuáles son los efectos secundarios del tratamiento y qué puedo hacer para 
controlarlos? (Kurtin, 2011; Kurtin & Demakos, 2010)

•	 El efecto secundario más frecuente en el tratamiento de los SMD es la mielosupresión, que se manifiesta en forma 
de anemia, neutropenia y trombocitopenia.

 – Por ello, se recomienda realizar una analítica de sangre semanal las primeras 8 semanas de tratamiento para 
conocer cómo evolucionan los recuentos sanguíneos.

 – Es esperable que las citopenias empeoren antes de mejorar.
 – Es recomendable emplear, si está indicado, los elementos de los que dispone el tratamiento de soporte, 
como  los factores de crecimiento o las transfusiones.

 – Cada fármaco tiene sus guías en cuanto a cómo modificar las dosis en cada caso, basadas en ensayos clínicos.
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•	 Náuseas y vómitos: todos los fármacos pueden provocarlo.
 – Los medicamentos antieméticos son muy eficaces en su prevención.

•	 Estreñimiento: frecuente durante el tratamiento con fármacos hipometilantes (se piensa que en gran parte es 
debido al uso de antieméticos antagonistas 5HT3).

 – El uso de laxantes puede reducir la intensidad del estreñimiento.

 – Además, también puede ayudar seguir una dieta adecuada y mantener la actividad física.

•	 Toxicidad renal y hepática –más frecuente en edades avanzadas.
 – Importante vigilar las determinaciones analíticas antes y durante el tratamiento para detectar y poder tratar 
pronto estas toxicidades secundarias al tratamiento.

•	 Efectos adversos específicos del tipo de fármaco:
 – Azacitidina: reacciones en la zona cutánea de inyección

 – Lenalidomida: erupción cutánea, picor, diarrea. Existe un programa de seguridad del uso de lenalidomida.

•	 Sobrecarga de hierro
 – El tratamiento quelante de hierro puede asociarse a citopenia y a toxicidad renal y hepática.

¿Cuáles son las expectativas acerca de nuevos tratamientos para los pacientes con SMD?  
(Garcia-Manero, 2011, Kurtin, 2011) 
 Se siguen explorando nuevas opciones de tratamiento para los SMD dentro de ensayos clínicos. En el caso de los 

SMD, una enfermedad con opciones terapéuticas limitadas, se trata de una prioridad. Estos ensayos son una opción 
para aquellos pacientes que apenas obtienen beneficio con los fármacos ya aprobados y que presentan enfermedad 
de riesgo alto. Cada país tiene unos requisitos distintos tanto para supervisar los ensayos clínicos como para aprobar 
el uso de medicamentos.

¿Cómo seleccionar el centro para el trasplante de médula ósea? 
 Hay varios factores a considerar cuando se elige el centro en el que realizar el trasplante. Algunos pacientes darán 

más peso a la experiencia de la institución en tratar este tipo de enfermedad, y otros darán más importancia a la 
cercanía a sus familiares y amigos. Algunos datos que debéis tener en cuenta tú y tu médico a la hora de decidir 
donde trasplantarse son:

•	 ¿Qué experiencia tiene el centro trasplantador?
•	 ¿Cómo interpreto las estadísticas de supervivencia del centro trasplantador?
•	 Comparado con otros centros, ¿cuántos casos similares al tuyo son trasplantados en ese centro?
•	 ¿Qué requisitos de compatibilidad entre donante y receptor tiene ese centro?
•	 ¿Cuáles son los costes del pretrasplante?
•	 ¿Cubre mi seguro los costes de ese centro?

¿Qué puedo hacer para mantenerme sano?
 Todas las recomendaciones para llevar una vida sana se te siguen aplicando. Una dieta equilibrada, el ejercicio físico 

diario (adaptado a tus posibilidades) y participar en actividades que te diviertan son todos factores importantes para 
alcanzar el bienestar. Cuidar de tus otros problemas de salud, si los tienes, es fundamental para que puedas seguir 
siendo candidato a tratamientos en el futuro.
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Comer bien
Para comer sano hay que empezar por hacerse un plan. Comer los alimentos 
adecuados proporciona a tu cuerpo los nutrientes y la energía necesaria para 
cada día. Una dieta equilibrada puede hacer mucho en tu lucha contra el 
cansancio y la enfermedad. Además, que mantengas una ingesta adecuada de 
líquidos y alimentos te va a permitir tolerar mejor el tratamiento. Las claves de 
una dieta sana son beber bastante líquido, incluir frutas y verduras, cereales 
integrales, productos lácteos bajos en grasa y reducir la ingesta de azúcar y 
alimentos procesados.

En el viaje con el SMD, cada persona ve afectada su nutrición de manera 
diferente. Para algunos, comer será otro problema más y perderán peso. Sin 
embargo, otros pacientes no notarán ningún cambio en esta faceta de la vida. Cada paciente va a tener una experiencia 
única a lo largo de la enfermedad, y los objetivos a alcanzar en cuanto a la nutrición también van a variar de un caso 
a otro. Los consejos de un nutricionista pueden serte de ayuda para alcanzar tus objetivos de mantener una nutrición 
adecuada y conservar tu peso. Otro buen sitio para empezar a buscar consejos son las Guías Dietéticas para América 
en la página web  https://www.eatforhealth.gov.au/guidelines. 

¿Tengo que seguir una dieta especial por tener un SMD?
Las personas con SMD puede que tengan que seguir una dieta especial si presentan recuentos bajos de glóbulos 
blancos o cuando se les realiza un trasplante de médula ósea. Consulta con tu médico para conocer sus 
recomendaciones, ya que las pautas a seguir sobre la dieta en neutropénicos varían de un centro a otro.

Pautas generales acerca de la dieta
Las dos ideas principales que no debes olvidar son mantener una dieta equilibrada y beber suficiente líquido. Cada 
persona requerirá una dieta única dependiendo del tipo de alimentos que solía tomar (vegetariana, vegana, kosher, sin 
gluten, para diabéticos, etc.) y de su condición de salud (si ha recibido cirugía intestinal previa, estado de salud dental, 
sufrir de síndrome de colon irritable, alergias alimentarias, etc.). Puede ser de utilidad reunirse con un experto en dieta y 
nutrición a quien preguntar cuántas calorías necesitas al día y cómo conseguirlas de los alimentos que te gustan.

Pautas para comer sano
•	 Come frutas y verduras:

 – Ya sean frescas, congeladas o envasadas.
 – Son preferibles las verduras de hoja (como la lechuga o las 
espinacas), el brócoli o las verduras de color naranja como la 
zanahoria o las patatas dulces.

 – Lava siempre las frutas y verduras antes de comerlas.
•	 Consigue las proteínas del pescado, de las alubias y de los guisantes.
•	 Incluye todos los días unos 100 gramos de cereal, pan, galletas, arroz o 

pasta. En todos los casos que sea integral.
•	 Tómate unos tres vasos de leche desnatada o semidesnatada al día (o su 

equivalente en queso o yogurt) enriquecidos en vitamina D para mantener tus huesos fuertes. 
•	 El contenido en grasa de tu dieta (escaso) que sea a base del tipo sano (ácidos grasos insaturados y 

poliinsaturados).
•	 Si te están realizando un trasplante de médula ósea puede que necesites seguir una dieta especial para pacientes 

neutropénicos (para aquellos pacientes con neutropenia intensa causada por el tratamiento con quimioterapia del 
trasplante o de la leucemia)

 – En el caso de la carne, del pescado o de los huevos, evita comerlos crudos o poco cocinados. La carne muy 
hecha y las yemas duras.
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 – Evita los alimentos de los que no puedas estar seguro de su estado. En caso de duda es preferible que 
compres carne envasada al vacío que fresca.

 – Bebe leche, yogurt, queso u otros productos lácteos que estén pasteurizados.

 – Evita los quesos azules o curados con hongos como el Brie, Camembert, Roquefort, Stilton, Gongonzola o 
queso azul.

 – No bebas agua de fuentes o pozos o hiérvela durante un minuto antes de 
beberla. En casa, se puede beber tanto agua de grifo como embotellada.

Beber bastante líquido
El líquido es una parte fundamental de una dieta sana. Tu cuerpo necesita agua para 
funcionar correctamente, casi tanto como un coche necesita la gasolina. El nivel de 
hidratación adecuada varía de una persona a otra. El objetivo de una correcta ingesta 
de líquido es evitar la deshidratación sin tener que beber demasiado. Estos consejos te 
pueden ser de ayuda:

•	 Llévate algo para beber siempre, adonde vayas.

•	 Si te sientes hinchado al beberte todo el vaso, prueba a pequeños sorbos.

•	 Bebe la mayor parte del líquido entre las comidas.

Haz ejercicio
El síntoma más frecuente en los pacientes con SMD es el cansancio. Una de las mejores estrategias para combatir el 
cansancio es, aunque parezca contradictorio, realizar ejercicio. Son varios los estudios clínicos que han demostrado que 
mantener cierta actividad física disminuye el cansancio, el estrés emocional y mejora la calidad de vida del paciente. 
Se ha estudiado el efecto de diversos programas de ejercicio (aeróbico-caminar o montar en bicicleta-, de fuerza o 
estiramientos) en pacientes con cáncer que estaban en distintas fases de su tratamiento. 

En cualquier caso, antes de empezar con un programa de ejercicio físico, coméntaselo a tu médico para asegurarte 
de que no compromete tu seguridad ni afecta a tu enfermedad. Se puede diseñar un programa de actividades que se 
ajuste a tus necesidades en función de la edad, el género, el tipo de SMD y tratamiento, y tu condición física general. 
Hay que tener en cuenta que tus recuentos sanguíneos pueden estar bajos. Los pacientes neutropénicos deberían 
evitar las piscinas comunitarias y las saunas. En el caso de pacientes con anemia severa, el ejercicio aeróbico debería 
reservarse al periodo de tiempo tras haber recibido una transfusión, ya que la hemoglobina habrá alcanzado un nivel 

seguro. Cuando la cifra de plaquetas está por debajo de 50.000, 
deben evitarse los deportes en los que se pueda recibir algún 
golpe, para no tener problemas de sangrado. Si tienes dudas sobre 
qué actividad debes o no debes hacer, coméntalo con tu equipo 
médico. En general, el objetivo fundamental es que te muevas. Así 
que empieza poco a poco, y ponte objetivos realistas durante el 
camino. Implica a tus familiares y amigos.

Mantenerse sano
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Duerme bien
El bienestar comienza durmiendo bien por la noche, lo cual puede ser un poco 
complicado cuando te acaban de diagnosticar un SMD. Quizás sea reconfortante 
saber que no estás solo con esos problemas para dormir. De un tercio a la mitad 
de los pacientes con cáncer presentan alteraciones en el patrón del sueño. Los 
problemas del sueño se han asociado a la enfermedad, al dolor, a estar ingresado, 
a la medicación y al impacto psicológico del diagnóstico del cáncer. Un descanso 
insuficiente es un obstáculo para el correcto funcionamiento diario y aumenta la 
posibilidad de desarrollar ansiedad o depresión.  Las situaciones con deprivación del 
sueño se han asociado también a una menor tolerancia al dolor. No hay duda de que 
dormir bien es un elemento fundamental de la calidad de vida del paciente.

¿Cuántas horas de sueño son recomendables?
La regla general es dormir unas 7-9 horas cada noche, según lo recomendado por la Fundación Nacional del Sueño. Sin 
embargo, como con el ejercicio, depende de cada persona. Hay quien necesita 7 horas de sueño para poder funcionar 
bien y hay quien puede requerir hasta 10 horas. Los investigadores han establecido también los conceptos de necesidades 
basales de sueño y déficit de sueño. Las necesidades basales son la cantidad de sueño necesaria cada noche y el déficit 
de sueño es la cantidad de sueño perdida por trabajo, la enfermedad o cualquier otra razón. Cuando pierdes horas de 
sueño durante un periodo prolongado de tiempo, afecta a todas las áreas de la vida, y puede provocar enfermedades.

Considera una prioridad el dormir bien 
Comienza por analizar cómo duermes, incluyendo las horas de sueño, la calidad del sueño y el entorno en el que duermes. 
Si el sueño se ve alterado por los síntomas del SMD, debes comentarlo con tu médico. La calidad y la cantidad de sueño 
pueden mejorarse adoptando ciertos cambios de conducta o con el empleo de medicación adecuada. A continuación te 
damos unas sugerencias:

•	 Vete a la cama y levántate por la mañana a una hora parecida todos los días.
•	 Evita los estimulantes y la cafeína en las dos horas previas a irte a la cama.
•	 Haz ejercicio durante unos 30 minutos, de tres a cinco veces por semana.
•	 No duermas siestas de más de 30 minutos.
•	 Date una media hora de tranquilidad antes de ir a la cama.
•	 Cuenta estos problemas con el sueño a tu equipo médico. Puede ser necesario buscar ayuda con medicamentos 

para la ansiedad, la depresión o el insomnio.

Salir de casa
El diagnóstico de SMD te cambia la vida. Como con cualquier otro tipo de cáncer, se genera mucha incertidumbre. 
¿Cúanto me queda de vida? o ¿Cómo afectará el SMD a mi calidad de vida? Los descensos de los recuentos sanguíneos 
pueden dificultar la participación en actividades que llevabas a cabo antes del diagnóstico. Las siguientes preguntas son 
habituales en la consulta:

¿Qué puedo hacer con las defensas bajas (neutropenia)?
Recuerda que los neutrófilos son el tipo de glóbulos blancos que protegen el organismo de las infecciones. Su cifra se 
determina en el análisis de sangre dentro del total de leucocitos o glóbulos blancos. Se considera neutropenia cuando el 
recuento de neutrófilos cae por debajo de 1.000. Si tu cifra de leucocitos totales está por debajo de mil, tienes neutropenia. 
Tu equipo médico te puede ayudar a comprender los resultados de tu analítica.

Las pautas en cuanto a qué actividades son recomendables si estás neutropénico tienen en cuenta evitar el contacto con 
personas o cosas que aumenten el riesgo de sufrir infecciones. Lógicamente, los espacios cerrados con mucha gente son 
el entorno ideal para contraer una infección. Sin embargo, el que sufras una infección o no depende de muchos factores. 
La mayoría de las infecciones en los pacientes neutropénicos no se asocian a haber estado en contacto con gente o en
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determinados sitios. De hecho, lo más frecuente es que sean nuestras propias bacterias, las que viven normalmente 
en nuestro cuerpo, las que causen problemas cuando tenemos bajos los neutrófilos. Casi todos los centros tienen sus 
propias recomendaciones y medidas de prevención para los pacientes con neutropenia.

A continuación puedes encontrar una lista de las recomendaciones más comunes para cuando presentes neutropenia. 
Son solamente pautas, y siempre debes poner en la balanza mantener la calidad de tu vida frente a seguir estar reglas de 
manera estricta.

•	 Ten sentido común: cuando tengas los neutrófilos bajos, no te acerques a personas que están enfermas, ni a sitios 
cerrados llenos de gente. Mantén un estilo de vida sano.

•	 Evita el contacto con personas con infecciones respiratorias. Esto no significa que no salgas de casa, únicamente 
que lo hagas con precaución.

•	 Evita zonas llenas de gente si tus recuentos están bajos. Ésto no es necesario en todos los pacientes con SMD, 
solamente en aquellos que estén recibiendo un trasplante de médula ósea, tratamiento para la leucemia o que 
tengan neutropenias muy intensas.

•	 Lleva un líquido desinfectante de manos y empléalo si usas baños o teléfonos públicos.

•	 Lávate las manos a menudo.

Entorno con niños
El tiempo que pasas con tu familia, incluyendo a los pequeños de la casa, es muy importante. La mayoría de los 
pacientes con SMD pueden disfrutar de su familia sin ningún tipo de restricción. Comenta con tu equipo médico si hay 
situaciones en las que sea recomendable evitar temporalmente el contacto con niños.

Puede que durante el trasplante de médula ósea o el tratamiento de la leucemia, situaciones ambas en las que cae mucho el 
recuento de neutrófilos, debas evitar el contacto con niños. Estas recomendaciones incluyen evitar el contacto con:

•	 Niños que tengan fiebre o presenten síntomas de infección, como tos o moqueo nasal. Las infecciones víricas son 
comunes en niños y también la posibilidad de contagio.

•	 Niños que estén recibiendo vacunas de organismos atenuados (vivos), como la de la polio, ya que puede que 
dispersen el virus las horas siguientes a haber recibido la vacuna. Pregunta a tu médico cualquier duda que tengas 
sobre los riesgos de contagio.

•	 Ten en cuenta que los niños pequeños pueden estar incubando la varicela o el sarampión. Si has estado en contacto 
con algún niño que en los días siguientes ha desarrollado estas infecciones, cuéntaselo a tu médico.

Medicación
Es muy importante que tengas una lista de la medicación que tomas, quién te la ha recetado, a qué dosis y cada cuanto 
tiempo debes tomarla, y el nombre de los fármacos que has dejado de tomar y la razón por la que se suspendieron (ver: 
Un plan para mi SMD). Esto incluye la medicación sin receta y los remedios naturales.

Todo tipo de medicación, ya sea con o sin receta o “natural”, puede producir efectos secundarios, a veces graves. 
Algunos de los fármacos que se pueden conseguir sin receta deben ser tomados con mucha precaución, por ejemplo:

•	 Acetaminofén o paracetamol (Tylenol):
 – Es el fármaco sin receta más usado en los Estados Unidos.

 – A menudo forma parte de complejos que combinan varios principios activos. Mira en el prospecto si el 
complejo que estas tomando incluye paracetamol.

 – Puede producir daño al hígado si la dosis supera los 3 gramos cada 24 horas.

 – Consulta con tu equipo médico si debes tomar Paracetamol con la fiebre cuando tienes los leucocitos bajos, 
ya que al bajarla, puede enmascarar y dificultar su seguimiento.
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•	 Anti-inflamatorios. Se usan habitualmente para aliviar el dolor provocado por la artritis, el dolor de cabeza, o 
para bajar la fiebre. Son, por ejemplo, el ibuprofeno, la aspirina, el naproxeno o el meloxicam.

 – Este tipo de fármaco puede enmascarar la presencia de una fiebre durante el periodo de neutropenia y, 
además, alterar la función de las plaquetas.

 – No deberían tomarse si la cifra de plaquetas baja de 50.000 ya que puede aumentar el riesgo de 
sangrado.

•	 Antihistamínicos: La difenhidramina (Benadryl o Polaramine) se suele usar antes de las transfusiones de 
concentrados de hematíes o plaquetas para prevenir la aparición de reacciones a la transfusión. Su principal 
efecto secundario es cierto grado de somnolencia o sedación. Si se toman dosis mayores, puede provocar 
el fenómeno de las “piernas inquietas” o algo de agitación. Si experimentas efectos secundarios molestos, 
coméntalo con tu médico para ajustar la dosis o encontrar alternativas.

Medicina alternativa
La medina alternativa o complementaria es la que se puede usar junto a tu medicación habitual. Por ello, debe ser 
segura y no suponer ningún riesgo. Algunos ejemplos son:

•	 Acupuntura •	Meditación al caminar •	 Rezo y espiritualidad
•	 Aromaterapia •	Masaje •	 Tai Chi
•	 Terapia artística •	Meditación •	 Yoga
•	 Bioautoregulación (o biofeedback) •	Músicoterapia

Otros tratamientos alternativos
El zumo de los brotes de trigo ha mostrado cierta capacidad de retirar el exceso de hierro en los pacientes con 
SMD. Debes tener en cuenta que se trató de un estudio pequeño, con únicamente 20 pacientes. Bebieron una 
cucharada de zumo de brotes de trigo a diario durante 6 meses y se comunicó un descenso de los niveles de 
ferritina, de 2.250 a 950 ng/mL de media. No se encontraron efectos secundarios.

El aceite de onagra se usa para disminuir las reacciones locales en la zona de piel en la que se inyecta la azacitidina. 
Se estudió en 10 pacientes por investigadores alemanes. Seis de los pacientes tuvieron una mejora en el grado de 
irritación de la zona. El aceite se aplicaba cada noche. Es relativamente barato y se puede comprar en cualquier 
herbolario. Se ha comunicado que puede producir dolor de cabeza y molestias gástricas.
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Existen varias vías para administrar el tratamiento para el cáncer: por la boca (oral), a través de una vena (intravenosa) 
o en el tejido graso bajo la piel (subcutánea). La cobertura de tu seguro médico de cada uno de estos métodos de 
administración puede variar. A continuación, hemos hecho una lista de los programas de ayuda financiera disponibles en 
Estados Unidos para los pacientes con SMD. Esperamos que este nuevo recurso te ayude con tus necesidades médicas.

Medicare
Medicare Parte A (seguro de hospitalización)

La Parte A cubre el periodo de hospitalización, los cuidados de enfermería, el hospital de cuidados crónicos o paliativos 
y determinados cuidados a domicilio.

Medicare Parte B (seguro de atención médica)

La Parte B cubre determinada atención médica, consultas en hospital de día, productos médicos y medicina preventiva. 
Medicare cubre servicios (como determinaciones de laboratorio, cirugía y visitas del médico) y material médico (como 
silla de ruedas o prótesis) consideradas necesarias para tratar una enfermedad.

Si estas suscrito al Plan Medicare Advantage u otro Plan de Medicare, puede que se te apliquen otras normas, pero tu 
plan te dará, como mínimo, la cobertura del Medicare original. Algunos servicios solo serán cubiertos en determinadas 
situaciones o con pacientes con condiciones particulares.

Medicare Parte B cubre dos tipos de servicios
 Servicios médicos necesarios: Servicios o material necesarios para el diagnóstico o el tratamiento de tu enfermedad 

de acuerdo al tratamiento habitual aceptado en la práctica médica.

 Servicios médicos de prevención: Cuidados de la salud dirigidos a prevenir enfermedades (como la gripe) o 
detectarlas en una fase temprana, cuando el tratamiento puede ser más eficaz.

¿Que incluye Medicare Parte B en el caso de los pacientes con SMD?
Tratamientos mediante infusión
Medicare cubre los fármacos infundidos mediante el uso de un aparato médico, como las bombas de infusión o los 
nebulizadores.

Fármacos contra el cáncer  y tratamiento de soporte vía oral
Los fármacos orales para el tratamiento del cáncer están cubiertos por Medicare Parte B si está aprobado su uso por 
parte de la FDA (administración de alimentos y medicamentos) para el tratamiento del cáncer (como los SMD) u otras 
enfermedades (como la sobrecarga de hierro o las náuseas). Medicare colabora en el pago de los medicamentos 
contra las náuseas como parte del tratamiento contra el cáncer. Debes tomar estos medicamentos contra las náuseas 
inmediatamente antes o dentro de las 48 horas siguientes a la quimioterapia, en lugar de la medicación antiemética 
intravenosa. La mayoría de los planes incluyen el copago, cuya cuantía varía en función de cada plan individual.

Eritropoyetina (EPO)
Los agentes estimulantes de la eritropoyetina (AEEs) son medicamentos inyectables para el tratamiento de la anemia en 
personas con insuficiencia renal crónica que requieran diálisis, o cuando sean administrados de manera razonablemente 
pertinente por un médico para alguno de sus usos aprobados. La cobertura en los pacientes anémicos con SMD está 
restringida a aquellos que cumplan unos requisitos determinados: un porcentaje bajo de blastos en médula ósea (<5%), 
sin otra causa de anemia (carencia de hierro, B12 o folatos) y que tengan niveles bajos de eritropoyetina sérica.

Información acerca del seguro médico y la 
compensacion económica para pacientes 
con SMD y cuidadores
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Fármacos que requieren de equipamiento médico permanente
Son fármacos que se administran mediante una bomba de infusión en casa, como ocurre con algunos medicamentos 
quimioterápicos.

Fármacos administrados durante una consulta médica
Los medicamentos recetados bajo Medicare Parte B y administrados durante la visita médica.

 Por los medicamentos cubiertos por Parte B que se te administran en la consulta médica o en farmacia deberás 
pagar un 20% de la cantidad para el fármaco aprobada por Medicare. En estos casos no deberías pagar más que este 
copago.

 Por los medicamentos cubiertos por Medicare Parte B que se te administran en el hospital de día, realizarás un 
copago. Si recibes en el hospital de día fármacos no cubiertos por Medicare Parte B, tendrás que pagarlos por 
completo, a menos de que estés suscrito a Parte D o tengas otro tipo de cobertura para medicamentos. Lo que 
pagues dependerá de si el fármaco está incluido en tu plan o el hospital está incluido dentro de la red de centros de tu 
plan.

Medicare Parte D: cobertura suplementaria de fármacos
Si quieres una cobertura más amplia de fármacos, puedes unirte al plan de fármacos de receta de Medicare (Parte 
D). Hay varios tipos de Planes Parte D de Medicare, cada uno con distintos niveles de cobertura y distintos fármacos 
incluidos. La suscripción a estos planes es voluntaria, excepto para los que tienen tanto Medicaid como Medicare. Es 
importante que tengas en cuenta los costes de la medicación y copagos que tendrás que afrontar durante tu tratamiento 
cuando elijas a que plan suscribirte. Los gastos extra pueden ser altos. Pídele consejo a tu equipo médico para poder 
tomar una decisión bien informada.

Plan Advantage de Medicare (Part C)
Si te unes a los programas de la Parte C de Medicare, tales como los planes de seguros HMO o PPO, normalmente 
incluirán un plan para medicamentos con receta. En la mayoría de los casos, podrás solicitar la cobertura incluida en el 
Plan Advantage de Medicare. Estos programas deben der aprobados por Medicare.

Tu Medicare Original
Tus ingresos anuales y la cantidad de bienes que posees (sin incluir la casa en la que vives o tu coche) determinarán 
qué porcentaje de los costes pagará el Medicare Parte D. El “periodo sin cobertura” tiene lugar cuando Medicare deja de 
pagar parte de los costes y tú tienes que hacerte cargo. La mayoría de los estados tiene muchos planes entre los que 
elegir, lo que complica tomar la decisión correcta. Todos los planes incluyen lo que Medicare llama un “paquete básico”, 
aunque algunas compañías ofrecen más de un plan. Debes escoger el plan de seguro con sumo cuidado. Compara los 
distintos formularios e investiga los fármacos incluidos y en qué plan debes afrontar menos costes. Quizás pagues un 
poco más cada mes, pero ahorres a largo plazo. Cerca de 40 estados tienen programas de de ayuda a los pacientes 
con ingresos bajos que pueden, además, recibir ayuda para parte de los costes de Medicare Parte D., ya sea a través 
del estado o de Medicare. Pregunta en la agencia para pacientes con edad avanzada de tu región (en Estados Unidos 
puedes llamar al 800-677-1116 para tu agencia local).

Información acerca del seguro médico y la compensación 
económica para pacientes con SMD y cuidadores
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Escribe a quien legisla

Las cartas tienen su importancia: cuantas más, mejor
Para encontrar a tu legislador: www.house.gov/writerep/  

Para un Congresista

Al honorable (Nombre y apellido) 
United States House of Representatives 
Washington, DC 20515

Estimado Congresista (Apellido):

Para un miembro del senado:

Al Honorable (Nombre y apellido)  
United States Senate 
Washington, DC 20515

Estimado Senador (Apellido)

Consejos para escribir al Congreso:
1. Manifiesta el propósito de tu carta en la primera frase. Por ejemplo: Como su representado, le escribo para 

pedirle su apoyo en el aumento de los fondos para (un problema de salud).
2. Incluye información personal acerca cómo te afecta el problema para el que solicitas ayuda.
3. Si tu carta hace referencia a una parte determinada de una ley, identifícala. Asegúrate de hacer referencia a 

la ley correcta y al departamento pertinente del Congreso.
 – los proyectos de ley de la Cámara de Representantes  (House Bills) se abrevian H.R.

 – los proyectos de ley del Senado se abrevian S. 

 – Es importante conocer cuál es el estado del Proyecto de ley.

4. Sé amable.
5. Acaba tu carta repitiendo el propósito de la misma e indicando la respuesta que esperas.
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Fuentes de información adicionales

Medicare
www.medicare.gov    Página web oficial
www.mymedicarematters.org    Preguntas y respuesta para entender Medicare
www.medicarerights.org    Recursos para el cliente de Medicare
www.ssa.gov    Página Web de la Seguridad Social. Aquí puede solicitar ayuda extra de Parte D.

Buscador de fármacos aprobados
El buscador de fármacos aprobados por los planes de seguros es una herramienta que te permite encontrar qué plan de 
seguros en tu estado se ajusta a los medicamentos que necesites. Esta página web está mantenida por los Centros de 
Servicios de Medicare y Medicaid. Además, está disponible en español.

www.medicare.gov/find-a-plan/questions/home.aspx 

Programas de ayuda generales para medicamentos recetados
Medicare and Medicaid Prescription Drug Programs 800-633-4227

Centers for Medicare and Medicaid Services 
Department of Health and Human Services 
200 Independence Avenue, S.W. 
Washington, DC 20201
www.medicare.gov  
www.cms.hhs.gov/home/medicaid/asp 

Programa para pacientes incapacitados de la seguridad social 
Constituye el programa más amplio a nivel federal para la asistencia  de los pacientes con incapacidad. 
www.ssa.gov/disability 

Medication & Underinsured Assistance 
Chronic Disease Fund: 877-968-7233 
Este programa ofrece ayuda a los pacientes cuyo seguro no presenta cobertura suficiente para sus enfermedades 
crónicas. 
www.cdfund.org 

HealthWell Foundation 800-675-8416 
De Lunes a Viernes de 9 de la mañana a 5 de la tarde.  
www.healthwellfoundation.org 

Organización nacional para enfermedades raras 800-999-6673 or 203-744-0100  
Medication Assistance Program 
www.rarediseases.org/programs/medication
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Fuentes de información adicionales

Needy Meds  978-281-6666 
İlaç	almaya	veya	diğer	sağlık	giderlerini	karşılamaya	gücü	yetmeyen	insanlar	için	kaynak	 
sağlamaktadır.	Needy	Meds,	600'ün	üzerinde	program	hakkında	bilgi	sahibidir 
www.needymeds.org 

Needy Meds 978-281-6666

Página web de ayuda para los que no pueden afrontar los costes de los medicamentos y servicios médicos. 
Needy Meds tiene información sobre más de 600 programas de seguros. 
www.needymeds.org

Partnership for Prescription Assistance 888-4PPA-NOW (888-477-2669)

Programas de ayuda para medicamentos con receta, a menudo patrocinados por la empresa farmacéutica, para ayudar 
a los pacientes en función de su situación financiera. En esta web puedes encontrar una lista de más de 475 programas 
de ayuda públicos o privados, incluyendo 200 programas ofrecidos por las empresas farmacéuticas. 
www.pparx.org

Patient Access Network Foundation 866-316-PANF (866-316-7263) 
Fundación que asesora a los pacientes con un coseguro asociado a los tratamientos del SMD. 
De lunes a viernes de 9 de la mañana a 5 de la tarde. 
www.patientaccessnetwork.org

Patient Advocate Foundation 800-532-5274 
Proporciona ayuda en el copago de productos farmacéuticos a ciudadanos americanos con ciertas condiciones 
económicas. 
www.patientadvocate.org

Patient Services, Inc. 800-366-7741 
Una organización sin ánimo de lucro dedicada a subvencionar el coste del copago y los seguros de pacientes con 
enfermedades crónicas o raras. 
www.uneedpsi.org

RxAssist 401-729-3284 
Web que recoge una lista completa de programas de ayuda a pacientes. 
www.rxassist.org

Together Rx Access 800-444-4106 
Ofrece descuentos del 25 al 40% en más de 300 marcas de medicación recetada. 
www.togetherrxaccess.com

  
Farmacias especializadas en medicación SMD
Accredo Nova Factor  866-289-7577 
Ofrecen atención especializada y ayuda a los pacientes. Sus servicios clínicos, educacionales y de reembolso se ajustan 
a las necesidades de cada paciente. Incluso te ayudarán a aclarar qué cubre tu seguro. 
www.accredonovafactor.com 

BioPlus  888-292-0744 
Servicio gratuito que asesora a los pacientes en la obtención de medicamentos. Trabaja junto a varios programas de 
subvención de fármacos, empresas farmacéuticas y otros recursos de asistencia financiera para pacientes.. 
www.bioplusrx.com
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Fuentes de información adicionales

BioScrip  866-807-0516 
Aporta apoyo personalizado a los pacientes sobre programas de gestión de medicamentos. 
www.bioscrip.com 

Diplomat Specialty Pharmacy  877-977-9118  
Aporta soluciones clínicas y de reembolso a los pacientes con enfermedades oncológicas y hematológicas. El programa 
Diplomat’s Oncology Navigator ofrece un equipo dedicado a ayudar a pacientes y profesionales sanitarios a conseguir 
acceso a la medicación que necesiten. 
www.diplomatpharmacy.com 

US Bioservices  877-263-7089 
Distribuye servicios farmacéuticos y de enfermería en los Estados Unidos ajustados a las necesidades de los pacientes. 
www.usbioservices.com

Asistencia por parte de las empresas farmacéuticas
Amgen
Amgen Assist Online 888-4ASSIST (888-427-7478) 
Programa de asesoramiento de Amgen que ofrece opciones para los pacientes sin cobertura en su seguro y problemas 
para financiar los fármacos. El programa incluye Aranesp., Neulasta., NPlate., Epogen., Vectibix., y XGEVA™. 
www.AmgenAssistOnline.com 

Centocor Ortho Biotech, Inc.
ProcritLine  800-553-3851 
Información para pacientes y cuidadores acerca del tratamiento o los programas de financiación. 
De lunes a viernes de 9 de la mañana a 8 de la tarde. 
www.procritline.com 

Celgene Corporation
Celgene Patient Support™ 800-931-8691 
Punto de asistencia dirigido a los pacientes y médicos que requieran acceso a los productos de Celgene, incluyendo 
Revlimid y Vidaza. Responden tus preguntas de lunes a viernes de 8 de la mañana a 7 de la tarde (hora estándar del 
este). 
www.CelgenePSC.com 
www.Revlimid.com 
www.Vidaza.com  

 

The Celgene Risk Evaluation and Mitigation Strategy (REMS) Program -888-423-436
Programa del propio fabricante con los objetivos de enseñar al paciente sobre los riesgos del tratamiento y el 
desarrollo de un programa de distribución controlado de los fármacos Revlimid, Pomalyst y Thalomid. Se puede 
encontrar más información, previo registro, en REMS Portal–www.celgeneriskmanagement.com o llamando al dentro 
de atención al cliente de Celgene de lunes a viernes de 9 de la mañana a 3 de la tarde (hora estándar del este).
www.celgeneriskmanagement.com
www.Revlimid.com
www.thalomid.com



Dando Paso a la Esperanza

Un Plan para mi SMD   Sección 5      Página 31

Eisai, Inc.
Dacogen® Patient Assistance and Reimbursement Program  877-644-6270 
Aporta información y servicios de reembolso sobre Dacogen. Disponible de lunes a viernes de 8 de la mañana a 8 de la 
tarde (hora estándar del este). 
www.Dacogen.com

Genzyme
Leukine® Reimbursement Program  888-479-5385 
Da respuestas a problemas de cobertura de seguros y reembolsos de costes. De lunes a viernes de 9 de la mañana a 7 
de la tarde (hora estándar del este). 
www.leukine.com 

Novartis Onkoloji
EPASS™ Advantage®  888-90 EPASS (888-903-7277)

 EPASS (EXJADE. Servicio de asistencia al paciente) 
Programa de reembolso y prescripción para asegurar que el paciente recibe sus fármacos a tiempo y a domicilio. El 
programa EXJADE. ScriptAssist Program ofrece atención al paciente recibiendo el fármaco. Consulta en tu farmacia 
especializada acerca de los requisitos para participar en el programa de ahorro. Los pacientes que participan pueden 
ahorrar hasta 100$ en fármacos recetados. De lunes a viernes de 9 de la mañana a 8:30 de la tarde (hora estándar 
del este). 
www.epassrx.com 
www.us.exjade.com

Fuentes de información adicionales
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Vivir con SMD

Mi nombre es Bob Weinberg. En 1998, cuando tenía 48 años, me diagnosticaron 
un SMD-ARSA (anemia refractaria con sideroblastos en anillo). Éstas son mis 
cifras: desde el diagnóstico he recibido cerca de 850 concentrados de hematíes. 
Mis glóbulos blancos oscilan alrededor de los 2.000, mi recuento absoluto de 
neutrófilos (RAN) entre 500 y 700 y mis plaquetas entre 30.000 y 40.000. Tengo 
menos de un 5% de blastos. En la actualidad, recibo una transfusión cada 7 u 8 
días. Tomo 2.500 mg de Exjade® cada día. Mis niveles de ferritina, que mido cada 
mes, van de 450 a 700.

Voy a comentaros mi experiencia en la prevención de la sobrecarga de hierro 
como consecuencia de todas esas transfusiones. Durante el primer año tras mi 
diagnóstico en mayo de 1998, necesité una transfusión cada mes. En febrero 
de 1999, mi hematólogo me llamó para que acudiera a su consulta para discutir 
la necesidad de tratamiento quelante de hierro. Mis niveles de ferritina habían 
alcanzado los 1.000, cuando al diagnóstico estaban entre 22 y 322. Me explicaron 
que cada vez que recibía una transfusión también recibía hierro y que mi cuerpo 
no tiene una forma natural de deshacerse de ese exceso. Y que con el tiempo, se 
acumularía hierro en mis órganos, impidiendo la función correcta del corazón, 
del hígado u otros tejidos hasta el punto de que no tenga solución. También me 
comentaron que el tratamiento quelante de hierro consistía en administrar un 
medicamento llamado deferoxamina (con el nombre comercial de Desferal®) que 
se une al hierro y lo elimina por la orina.

Así que me reuní con el equipo de tratamiento a domicilio y me enseñaron algo 
parecido a una bomba de insulina, con un depósito para la deferoxamina, que 
infundiría el medicamento durante ocho horas, gota a gota, a través de la piel 
vía subcutánea. El único problema es que debía pincharme yo mismo en la piel 
de la barriga, fijar la aguja y dejarla allí durante 8 horas. Reconocieron que era 
un problema no contar con un quelante vía oral. El medicamento me causó una 
reacción cutánea que hizo que la zona de infusión se pusiera roja y dolorosa. 
Noche tras noche, 7 días a la semana, me pinchaba en la barriga e intentaba 
dormir con la bomba de infusión conectada a mí mediante un tubo. Así lo hice 
desde febrero de 1989 hasta enero de 2007, cada noche. A veces, el tubo que 
iba desde el depósito a la aguja se taponaba provocando que sonara una alarma 
que me despertaba. Pero lo peor seguía siendo la reacción cutánea en cada zona 
en la que insertaba la aguja de infusión. Era como tener un cinturón de forúnculos 
alrededor de mi barriga. Me sorprende que aguantara todo aquello, pero lo hice.

Después de desesperarme con el dolor y la angustia de la bomba de infusión, 
empecé a oír hablar acerca del desarrollo de un quelante oral. Mis niveles de 
ferritina por aquel entonces estaban en 1.700. Pregunté a un experto internacional, 
no en SMD, sino en sobrecarga de hierro asociada a transfusiones. Me solicitó una 
RMN de mi corazón e hígado de manera anual. Después de que fuera aprobado 
por la FDA el quelante oral, Exjade®, abandoné la odiosa bomba de infusión y me 
pasé a Exjade®. El medicamento viene como un comprimido en forma de disco 
y del tamaño de una moneda de 50 céntimos, cada una con 500 mg. La dosis 
depende del peso del paciente. En mi caso, disuelvo 5 pastillas (2.500 mg) en 200 
mililitros de zumo de naranja cada noche antes de irme a la cama. Uso un vaso 
de plástico con tapa y con una marca que indica cuando se llena hasta los 200 
ml. Dejo que las pastillas se disuelvan en el zumo durante la noche y, tras agitarlo 
un poco, me bebo la mezcla por la mañana al levantarme. Hay que beberse esta 

mezcla con el estómago vacío y esperar 30 minutos antes de comer cualquier 
cosa. Hago la mezcla antes de acostarme para no tener que esperar 20 minutos 
por la mañana a que se disuelvan las pastillas, y luego otros 30 minutos antes 
de comer algo. Necesito mi café pronto por la mañana, y ahorrarme esos 15-20 
minutos me permite tomármelo antes.

El inconveniente del Exjade® que he experimentado son las alteraciones 
gastrointestinales. Es sorprendente lo rápido que el fármaco hace que se active 
el intestino. Es frecuente que tenga diarrea, a veces, intensa. Es buena idea no 
alejarse demasiado del baño a lo largo del día. Pero como sabemos bien los 
que vivimos con SMD, hay algunas cosas a las que tenemos que resignarnos. 
Otros pacientes con SMD me han comentado la posibilidad de otros efectos 
secundarios, algunos de ellos más serios que en mi caso.

En primavera de 2007, comencé a tratarme con Vidaza® para mejorar mis 
recuentos sanguíneos. En julio de ese año, mi nivel de hemoglobina empezó a 
elevarse hasta que llegó a alcanzar los 14.5. No puedo expresar con palabras lo 
emocionado que estaba cuando vi los resultados de mi análisis de sangre, sin un 
asterisco que me indicara que la hemoglobina estaba baja. No necesité ninguna 
transfusión durante 5 meses. En ese periodo, aunque estuve sin transfusiones, 
seguí tomando Exjade® a diario. Cuando Vidaza® dejó de funcionar, y volví a 
necesitar transfusiones, mis niveles de ferritina habían caído desde 1.700 a 400. 
En los siete años desde entonces, a pesar de necesitar una transfusión cada 
7-8 días, mis niveles de ferritina se mantienen entre 500-700. Está claro que, 
además de ser mucho más fácil de administrar, Exjade® parece más eficaz que 
deferoxamina.

Parece haber algo de controversia entre los médicos en cuanto a prescribir o no 
quelantes de hierro a los pacientes con SMD. Creo que se debe, fundamentalmente, 
a que los pacientes con SMD de riesgo alto no vivirán lo suficiente como para 
sufrír las complicaciones de la sobrecarga de hierro. Sin embargo, en mi caso, 
con un SMD de riesgo bajo según el IPSS al diagnóstico, la posibilidad de vivir 
muchos años transfundiéndome aumentaban el riesgo de que pudiera morir por 
las consecuencias de la sobrecarga de hierro. Doy las gracias por aquella llamada 
de teléfono de mi hematólogo justo un año tras el diagnóstico, que hizo que 
empezará con el tratamiento quelante. Me ha permitido vivir con transfusiones los 
últimos 14 años y medio.

Bob Weinberg
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Hola. Me llamo William Pearson. Tengo 76 años y vivo en Hamilton, Ontario, 
Canadá. Nací y crecí en Nelson, en la Columbia Británica. Cuando acabé los 
estudios, estuve jugando al hockey durante dos años y posteriormente trabajé 
en la industria del acero durante 45 años. Tras retirarme, decidí dedicarme a la 
asesoría financiera y tuve proyectos que me llevaron por todo el mundo; Canadá, 
Alemania y Polonia. Estando en Cracovia, Polonia, caminando una mañana del 
hotel a la oficina de la empresa me sentí muy cansado y tuve que coger un taxi 
para ir y volver. Me costaba muchísimo pasear por las fábricas de acero que tuve 
que visitar o subiendo escaleras a las plataformas de trabajo. Cada 5 o 6 tramos 
de escalera me tenía que parar a descansar.

A mi vuelta a Canadá, lo primero que hice fue una visita a mi doctora que me 
pidió un análisis de sangre. En cuanto recibió los resultados me llamó a casa. Mi 
nivel de hemoglobina era de 8.8 g/dL, por debajo de lo normal. Me derivó a una 
hematóloga a la que, afortunadamente, ya conocía por algún problema de salud 
previo. Me siento más cómodo si conozco de antes al médico que voy a ver. El 
hematólogo me repitió la analítica y en la segunda visita me hizo un aspirado y 
biopsia de médula ósea (eso fue en enero de 2003, con una Hb de 8.1 g/dL).

Seis semanas después, la hematóloga me comentó en su consulta que los 
resultados no pintaban bien. Y que, además, necesitaba repetir el estudio medular 
para comparar resultados. Todavía le recuerdo que, en aquel segundo aspirado, 
por poco dobla la aguja del aspirado de la fuerza que hizo, aunque ella se defiende 
diciendo que mis huesos son de los más duros que ha encontrado. Por esa fecha 
empecé a recibir transfusiones de concentrados de hematíes para mantener la 
hemoglobina (10 marzo de 2003).

En la siguiente consulta, me informó de que los resultados de los dos estudios 
medulares eran diagnósticos de un SMD. No recuerdo sentir miedo u otra 
preocupación que no fuera cúal era el siguiente paso que debíamos dar. Hablamos 
de la posibilidad de un trasplante de médula ósea, de que mi hermana sería la 
mejor candidata para donar. La llamé inmediatamente y se lo conté. Mi hermana 
Jane vive en la costa oeste, a cinco horas en avión, y aun así su respuesta fue 
“¿Cuándo me quieres allí?”.  El trasplante alogénico de médula ósea requiere 
tiempo para planificarlo y no todos los pacientes con SMD pueden recibirlo.  Yo 
tenía entonces 60 años, justo un poquito por encima de la edad recomendada 
para este tipo de procedimientos. Así que la doctora me sugirió iniciar tratamiento 
oral con Danazol, que podía mejorar la función de la médula ósea. Según su 
experiencia, el medicamento funcionaba en sólo el 5% de pacientes.

Tras un tiempo, el fármaco dejó de hacer efecto y pasé a recibir transfusiones de 2 
concentrados de hematíes cada dos semanas (de abril de 2007 a enero de 2008). 
Desarrollé sobrecarga de hierro consecuencia de las transfusiones. Mi doctora me 
derivó a un hospital especializado en el tratamiento del cáncer en Toronto, a casi 
60 kilómetros de casa. El hospital (Hospital Princess Margaret) tiene muy buena 
reputación como uno de los mejores del mundo en el tratamiento del cáncer. Mi 
primera visita fue a principios de septiembre de 2007. Acudí a este hospital por la 
posibilidad de participar en un ensayo clínico de un tratamiento nuevo para SMD. 
Tras realizarme otro estudio de médula ósea y varias consultas, se determinó que 
no cumplía los requisitos necesarios para participar en el estudio clínico.

En diciembre de 2007, mi hematóloga quería iniciar un medicamento llamado 
ciclosporina (un inmunosupresor). Me informé sobre el tratamiento y no me 
pareció adecuado para mí. Craso error por mi parte. Mi mujer y yo ya teníamos 
bastante confianza con mi doctora, después de verla cada dos semanas los 
últimos tres meses. La respetamos y admiramos como doctora. Así que cuando 
nos dijo que era lo mejor que podía recibir en aquel momento, dijimos que sí 
inmediatamente. Y los resultados fueron muy buenos. Incluso las cifras mejoraron 
tanto que pude hacerme tres flebotomías para retirar el exceso de hierro de mi 
organismo.

En la actualidad, sigo recibiendo ciclosporina y manteniendo mi nivel de 
hemoglobina alrededor de 10.5 mg/dL. No podemos aumentar la dosis porque el 
medicamento ha afectado la función de mis riñones.

¿Cuál es mi calidad de vida?

Así en general, no ha habido grandes cambios. Algunos días son peores que otros. 
Por ejemplo, hay días que camino un kilómetro seguido y otros en los que tengo 
que parar a descansar cada 5 metros. Levantar peso también es duro, las tareas 
de casa me dejan agotado-aunque no puedo usar esa excusa muy a menudo con 
mi mujer.

Seguimos saliendo de viaje. En 2010 fuimos a Escocia de vacaciones coincidiendo 
con el Simposio Internacional de la MDS Foundation. Janet y yo hablamos en 
el foro de SMD de pacientes y cuidadores procedentes de toda Europa. Cada 
año hacemos un viaje recorriendo Canadá hasta la costa oeste. Sigo jugando al 
golf, desplazándome por el campo en un cochecito. El club de golf ha puesto un 
distintivo especial en el coche para que pueda acercarme al lugar de la bola tanto 
como sea posible, sin entrar en los greens.

¿A qué tengo miedo?

Sigo teniendo inquietudes sobre mi vida con el SMD. Pero procuro no preocuparme 
demasiado y, la mayor parte del tiempo, no tengo miedo. El único momento en el 
que me pongo algo nervioso es al esperar los resultados de los análisis de sangre.

En cuanto me diagnosticaron, me uní al programa Primer Contacto de la 
Asociación de Leucemia y Linfoma (LLS), donde he estado hasta hace un año. La 
LLS entraría en contacto conmigo si algún paciente recién diagnosticado quisiera 
recibir consejos de alguien con SMD. El 95% de los que preguntaron, por aquel 
entonces yo era el único consultor-paciente en SMD, eran de Estados Unidos. 
Creo que la sensación de ayudar a los demás me ayudó a dejar atrás gran parte 
de mi ansiedad.

He notado un gran cambio en el último año y medio. Parece que los SMD “han 
salido del armario”, por decirlo de algún modo. Por ejemplo, lo ocurrido con Robin 
Roberts, un presentado de la cadena de televisión ABC. Apareció delante de las 
cámaras hablando de que tenía SMD y consiguió que se hablara de la enfermedad 
en los periódicos de todo el país. El canal ABC sigue contando como le va a su 
presentador.

¿Qué espero del futuro? Con 76 años, no tengo muy claro qué debería esperar. Vivir 
más y tener buena calidad de vida y, sinceramente, no estaría mal quedarme como 
estoy ahora. Me gustaría ver, en lo que me queda de vida, que la investigación da 
frutos y surgen tratamientos para todos los tipos de SMD.

William Pearson

Vivir con SMD
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Me llamo Janet Pearson y mi marido William tiene un Síndrome Mielodisplásico.

El diagnóstico fue hace 10 años (lo que leímos sobre SMD en internet nos 
asustó más que tranquilizarnos). En 2002 William estaba en Polonia trabajando 
dos semanas y a la vuelta fue a ver a su médico de cabecera. El análisis de 
sangre dio como resultado una hemoglobina de 8.8 g/dL. Entonces lo derivó a 
una hematóloga.

Le hicieron un aspirado medular en enero de 2003. La hemoglobina de William 
era de 8.1 g/dL. Hablamos con la doctora sobre la posibilidad de un trasplante de 
médula, pero la edad avanzada era un problema.

La doctora inició un tratamiento que mantuvo sus cifras de hemoglobina, y nuestra 
calidad de vida fue aceptable durante 4 años y medio.

Seguimos con nuestra vida como si nada la amenazara. Íbamos a jugar al golf 
juntos, de vacaciones y manteníamos nuestras actividades sociales. William viajó 
a Europa por trabajo y parecía que no le pasara nada. Yo trabajaba, tocaba el 
piano, pintaba, iba a yoga y me divertía con las cosas típicas de una vida tranquila.

Pero en abril de 2007 la cosa cambió y tuvimos que ir al hospital a las 4 de la 
madrugada. La hemoglobina de William estaba en 8 g/dL, por lo que se le hizo otro 
aspirado medular, recibió una transfusión y se le hicieron más analíticas y pruebas 
por si estaba sangrando.

Las pruebas buscando un sangrado oculto fueron normales. Pero el aspirado de 
médula confirmó que el SMD había progresado y era necesario un tratamiento más 
agresivo. Nos dieron cita en un hospital especializado en cáncer en septiembre de 
2007. En la primera cita se le hizo otro aspirado medular y consultas cada semana 
al principio, y después cada dos semanas. Los resultados del estudio medular 
confirmaron que su tipo de SMD no encajaba en los criterios necesarios para 
ser incluido en algún ensayo clínico que estuviera en marcha. Esto último nos 
lo dijeron en octubre.  La hematóloga nos comentó la posibilidad de tratar con 
ciclosporina; sin embargo, requeriría la aprobación del gobierno para ser cubierta 
por el seguro. El tratamiento fue aprobado y William empezó a tomarlo en enero 
de 2008. Los efectos secundarios fueron serios.

Lo pase mal aquellos días. Llamaba a casa desde el trabajo varias veces al día 
para ver si estaba bien. Si no contestaba al teléfono, llamaba a mi vecina para 
que fuera a ver si todo estaba bajo control. La mayoría de las veces la vecina 
lo encontraba durmiendo en su silla en el jardín. Estaba tan pálido que se 
acercaba para asegurarse de que respiraba, lo llamaba y lo sacudía un poco para 
despertarlo. Todos nos dimos cuenta de que William había empeorado.

Cuando William desarrolló sobrecarga de hierro estuve hablando con un 
nutricionista para saber qué alimentos debíamos evitar. Ella nos recomendó tomar 
té y, si comíamos carne roja, acompañarla con vino Sauvignon y evitar los Merlot 
o Shiraz. Cuando la hemoglobina de William se puso en 10 g/dL le comenté a su 
doctora la posibilidad de realizar flebotomías. Se le realizaron tres para retirar el 
exceso de hierro. También me parece muy importante que se mueva, que salga 
a pasear de 3 a 10 minutos al día. Cuando empezaron a aumentar los niveles de 
creatinina, beber bastante agua se convirtió en una prioridad. Todavía le insisto a 
menudo para que beba suficiente líquido.

No tenía previsto centrarme tanto en su historia, pero parece que es lo que 
estoy haciendo. Reconozco que la experiencia ha sido agotadora. ¿Cómo me 
ha afectado a mí? Bueno, sigo trabajando y me sigo preocupando. A veces el 
miedo me obsesiona. El miedo a quedarme sola, a todo lo que tiene que pasar, 
a lo desconocido. Sé que no puedo hacer nada. Es complicado compartir estos 

miedos con otra gente que no sabe lo que supone el SMD. Vista desde fuera, 
parezco fuerte y tranquila, pero por dentro estoy hecha un lío. Y eso que me dicen 
que soy amable, paciente y muy atenta.

Creo que hemos llegado a un acuerdo para no tener miedo. Antes, caminábamos 
varios kilómetros, conversando y riéndonos. Caminábamos rápido, hiciera 
el tiempo que hiciera, lloviera o nevara. Nos sentábamos durante el verano 
al anochecer, pero aquella alarma con el Virus del Nilo acabó por asustarnos 
a William y a mí. Ahora paseamos despacio, algunos días, muy despacio. El 
domingo pasado por la noche, cuando empezamos nuestro paseo, William dijo 
“vamos hasta el lago”. Anduvimos 2 kilómetros. Fue una noche preciosa. Sin 
embargo, la noche siguiente fue totalmente diferente. Fue imposible dar un paso y 
estaba seguro que fue por la larga caminata del día anterior. Como ves, me agarro 
a los momentos que son buenos.

En septiembre del año pasado (es el mes que nos tomamos las vacaciones) no 
viajamos. William tuvo una lesión practicando deporte hace años y reapareció 
limitando su movilidad. Así que nos decicamos a descansar, y aplicar frío y calor 
en la zona de la lesión. Por entonces empecé a salir a pasear con mi vecina de las 
7 a las 8 de la mañana, de lunes a viernes durante tres semanas. Me sentí genial. 
Seguimos saliendo a caminar los días que me deja libre mi trabajo. Es la hora que 
me tomo para mi salud.

Le he escrito cartas a William contándole mis miedos y mis frustraciones, pero 
nunca he llegado a entregárselas.

Me encanta mi vida con William; me quedo con los momentos que pasamos 
juntos. Y disfruto de las pequeñas cosas como cocinar juntos, ir de compras, los 
pequeños paseos y las vacaciones que pasemos juntos.

Trabajo de administrativa en una Unidad de Cuidados Intensivos. Como es una 
planta de pacientes complicados, conozco bien el estrés diario que envuelve a los 
pacientes y a sus familiares, y eso también contribuye a mis temores.

A pesar de los miedos, de la frustración y de la incertidumbre, es importante que 
el cuidador se cuide también. Dedícate algo de tiempo. Me gusta leer, almorzar 
con los amigos, hacer punto, pasear y hasta he empezado a tejer una colcha. En 
noviembre empiezo clases de yoga con una amiga.

Janet Pearson
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Hola, me llamo Ryan Szanto. Tengo 74 años y soy un paciente con SMD desde 
hace 15 años. Espero ser capaz de contarte mi experiencia con el SMD. Y también 
espero que mis muchos años sobreviviendo al SMD te den esperanza y coraje en 
tu vida con el SMD.

Durante un chequeo rutinario de salud me encontraron anemia en julio de 1996. 
Como seguía siendo una persona muy activa, siempre fuera de casa, y no me 
sentía mal, no hice nada más para investigar esa anemia. Al año siguiente, durante 
otro análisis de chequeo, el médico subrayó en rojo: Anemia Importante. Me 
recomendó que viera a mi médico de cabecera. Lo hice en agosto de 1997 y a las 
5 semanas llegaron los resultados. Me dijo que no sabía que tenía exactamente, 
pero que tenía que ver a un hematólogo/oncólogo, algo que hice inmediatamente.

Me hicieron una biopsia de médula ósea y se determinó que mi anemia se debía a 
un SMD. Durante los siguientes 15 meses, cada semana me hacía un análisis de 
sangre. En enero de 1999 empecé con inyecciones de Procrit, 30.000 unidades 
una vez por semana. Durante los siguientes 5 años y 9 meses, para mantener 
normales mis niveles de hemoglobina, tuvimos que ir subiendo poco a poco 
la dosis de Procrit de 30.000 a 80.000 unidades. En diciembre de 2005, me 
cambiaron de Procrit semanal a inyecciones de Aranesp cada dos semanas. Eso 
fue una bendición. Empecé con 28 inyecciones de Aranesp a una dosis de 300 
mcg y ahora estoy con 400 mcg por inyección. En total, me he puesto unas 176 
inyecciones de Aranesp hasta octubre de 2012.

En junio de 2001, empecé con las transfusiones de sangre. Hasta octubre de 
2012 había recibido 377 concentrados de hematíes. En junio de 2004 ya había 
desarrollado sobrecarga de hierro. Mi nivel de ferritina era de 2.990 debido a las 
transfusiones, así que inicié tratamiento quelante de hierro con un medicamento 
llamado Desferal®, que se administra mediante una bomba de infusión 12 horas 
al día, 5 días a la semana. Estuve en tratamiento un año y medio.

En otoño de 2005, la MDS Foundation me informó de la aparición de un nuevo 
medicamento oral, Exjade, empleado para tratar la sobrecarga de hierro. Exjade 
iba a ser examinado por la FDA en Washington, DC, y me pidieron que enviara 
mi opinión de por qué el fármaco debía ser aprobado. Estuve encantado de ir. 
Sería fantástico deshacerse de la bomba de infusión. Fui con otros 14 pacientes 
con sobrecarga de hierro asociada a transfusiones por SMD, aplasia medular 
y talasemia. Afortunadamente, se aprobó el uso del medicamento. Empecé a 
tratarme con 1500 mg de Exjade a diario en enero de 2006. ¡Menos mal! Este 
cambio fue otra bendición. Cada mañana, disuelvo en agua las pastillas de Exjade 
y me las bebo. Lo hago así desde entonces, menos durante 6 meses en los que 
el nivel de ferritina bajó lo suficiente (312) como para no necesitarlo. La dosis 
de Exjade ha ido cambiando estos últimos 7 años. Ahora mismo estoy tomando 
1000 mg cada día.

En septiembre de 2004, el Dr. Alan List del Centro de investigación del Cáncer 
Moffit suspendió las inyecciones de Procrit para dejar que mi organismo eliminara 
el fármaco y estuviera en condiciones para iniciar un medicamento dentro de un 
ensayo clínico, Revlimid® o CC5013. Mi tipo de SMD era anemia refractaria con 
sideroblastos en anillo (ARSA). Sin embargo, el nuevo medicamento no funcionó. 
Pero sí lo hizo en aquellos pacientes que tenían una alteración en el cromosoma 
5. En ellos los resultados fueron fantásticos. La mayoría de los pacientes con esa 
pérdida de una porción del cromosoma 5 tuvieron una disminución significativa 
de la cantidad de transfusiones que necesitaban; algunos incluso dejaron de 
necesitarlas. A la mitad del ensayo, ya noté que no estaba funcionando en mi caso, 
pero continué adelante y completé el estudio porque sabía que la información que 
consiguieran ayudaría a otras personas con SMD.

Durante los últimos 15 años, me han hecho 7 biopsias de médula ósea. Los SMD 
se dividen en riesgo alto o bajo. El mío pertenece a la categoría de riesgo bajo y 
no ha cambiado durante todo este tiempo.

Los primeros 3 años, no conocí a ningún médico que no fuera especialista en 
SMD, al que le sonara la enfermedad. En aquella época tampoco se investigaba 
demasiado sobre los SMD. El primer estudio que se llevó a cabo fue con pacientes 
de riesgo alto, lo que me parece lógico ya que tienen riesgo de progresar a 
leucemia. En la actualidad, se investiga tanto los SMD de riesgo bajo como alto. 
La buena noticia es que hay más de 100 centros investigando acerca del SMD 
por todo el mundo.

Cuando me encontraron la anemia y el SMD, mi primera reacción fue negarlo. Y 
así estuve un año y medio. Conforme pasaba el tiempo, me di cuenta de que no se 
sabía demasiado acerca de esta enfermedad. Así que decidí informarme todo lo 
que pudiera y apuntar todo lo que me pasaba. Considero que nuestro cuerpo es el 
templo del Señor y que nuestra responsabilidad es cuidar de él. En ese momento 
mi actitud de negación de la enfermedad cambió a una más positiva. Me puse a 
leer todo lo que encontré, buscando en Internet, hablando con mi médico y yendo 
a los foros de pacientes que organizaba la MDS Foundation. De hecho, siempre 
he intentado acudir a uno o dos cada año. Estas reuniones me han servido de 
mucho; permiten escuchar y hacer preguntas a médicos y personal de enfermería 
especialistas y a pacientes que comparten sus experiencias.

También he participado en videos para la empresa farmacéutica que fabrica 
Exjade®. Esto me ha ayudado a darme cuenta lo mucho que agradezco el 
esfuerzo realizado para mejorar el tratamiento de la sobrecarga de hierro.

En junio de 2008 me apunté al “registro de datos nacional de SMD”. Es un registro 
que reúne información detallada sobre pacientes con SMD de toda la nación. Su 
objetivo es encontrar lo que diferencia a unos pacientes de otros (lo que funciona 
y lo que no funciona).

Además de intentar aprender, usando distintas fuentes, todo lo que puedo sobre 
los SMD y de participar en proyectos, también he usado mi Fe para rezar y animar 
a otros pacientes. Cada vez que me bajo del coche para entrar en el Hospital de 
día, le pido al Señor que me encuentre con alguien a quien pueda dar ánimos o por 
quien pueda rezar. Y me lo concede cada día. También doy las gracias al personal 
de enfermería que cuidan de mí y, si necesitan una oración, rezo con ellas. Cuando 
me acerco al banco de sangre, me presento a los donantes y les agradezco su 
generosidad y que me mantengan con vida.

Creo que implicarme de este modo es lo que me ayuda a continuar. Mi Fe y actitud 
positiva es más fuerte cada día.

En resumen, lo que te aconsejaría es: aprende todo lo que puedas sobre los SMD, 
mantente atento a los resultados de las investigaciones, muestra una actitud 
positiva, buena motivación e implícate, sobre todo, en los foros o reuniones con 
otros pacientes. Pregúntales a tu médico y enfermeros todas tus dudas y deja 
que Dios te guíe.

Es cierto que no estoy curado físicamente, pero Dios me ha curado espiritualmente 
y mi alma es lo que vivirá eternamente. Agradezco a la MDS Foundation que me 
permita compartir esto con vosotros. Que Dios os bendiga.

Ryan Szanto

Vivir con SMD
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Dando Paso a la EsperanzaAcerca de la MDS Foundation

La Fundación para los Síndromes Mielodisplásicos (MDS Foundation) fue creada por un grupo internacional de 
médicos e investigadores para facilitar el intercambio de información relacionada con el estudio de los síndromes 
mielodisplásicos (SMD).

Hasta la creación de la Fundación, no existía ningún grupo de trabajo específico de SMD. Desde su formación, hemos 
organizado 13 simposios internacionales en Austria, Reino Unido, Estados Unidos, España, República Checa, Suecia, 
Francia, Japón. Italia, Grecia, Escocia, Berlín y Washington, DC. El decimocuarto Simposio Internacional tendrá lugar en 
Valencia, España, del 3 al 6 de mayo de 2017.

La MDS Foundation ofrece becas de investigación a científicos, patrocina grupos de trabajo de médicos e investigadores 
para el avance de las técnicas diagnósticas, pronósticas o de tratamiento, y divulga, entre los pacientes y los 
profesionales sanitarios, los conocimientos actualizados procedentes de la investigación, de los ensayos clínicos y de 
los tratamientos. La Fundación también remite a los pacientes a los Centros de Excelencia en SMD, mantiene un foro 
en su página web para que los pacientes entren en contacto, y proporciona programas educacionales tanto para los 
profesionales sanitarios como para los pacientes y sus familias.

La MDS Foundation es una organización con financiación pública, exenta del impuesto federal bajo la cobertura de la 
sección 501(c) (3) del código IRS.

Contacto
1-800-MDS-0839 (desde dentro de los Estados Unidos) 
1-609-298-1035 (desde fuera de los Estados Unidos) 
1-609-298-0590 FAX

O escribe a 
The MDS Foundation, Inc. 
4573 South Broad St., Suite 150 
Yardville, NJ 08620 
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Directora de operaciones
Susan Hogan
Susan lleva trabajando en la MDS Foundation 11 años, al principio 
como jefa de recursos humanos. Susan llegó a al Fundación con 
15 años de experiencia como farmacéutica en los campos de 
asesoramiento científico, financiación y estudios de mercado. En 
la Fundación, Susan supervisa cada día las actividades financieras, 
del personal y sus proyectos. Trabaja con los miembros y directores 
del Comité de SMD para desarrollar estrategias que se ocupen de 
las necesidades que les surgen a los pacientes con SMD y a los 
profesionales dedicados a su cuidado.

Director de becas
Tracey Iraca
Tracey se unió a la Fundación en 2004 como coordinadora 
de pacientes a tiempo parcial, ayudando en los programas 
educacionales para pacientes. En la actualidad, Tracey se encarga 
del programa de becas y es responsable de las relaciones públicas 
y desarrollo de proyectos comerciales de la entidad. Sirve como 
enlace entre el Comité Internacional de Enfermería y el Grupo de 
Trabajo Internacional en el pronóstico de SMD (IWG-PM), así como 
contacto fundamental del Comité de voluntariado.

Coordinador de producción
Janice Butchko
Janice llegó a la fundación en 2008 y es la responsable de la 
coordinación, control de calidad, producción e impresión del 
material digital de la Fundación.  Janice también se encarga de los 
envíos a las exposiciones, de coordinar las listas de correos, y es 
responsable de las peticiones de información de los pacientes, 
de las renovaciones de los miembros y de la contabilidad 
administrativa.

Enlace con los pacientes
Audrey Ann Hassan
Audrey empezó como enlace con los pacientes en la Fundación hace 
11 años. Llegó con más de 14 años de experiencia en el servicio 
a pacientes, trabajando en el departamento de asuntos médicos 
de una empresa farmacéutica. Su labor principal es ofrecer ayuda 
a nivel internacional a los pacientes con SMD, a sus familias y 
cuidadores. Ya sea mediante entrevista personal, por teléfono o 
por correo electrónico, Audrey responde a las dudas sobre SMD, 
incluyendo información relativa al tratamiento, ensayos clínicos, 
asistencia económica o remitiendo a los pacientes de manera 
prioritaria a cualquiera de los Centros de Excelencia en SMD del 
mundo.

Coordinador de pacientes
Deborah (Dee) Murray
Dee se unió a la Fundación en 2005 y colabora en el desarrollo 
del conocimiento de la enfermedad entre los pacientes y en la 
comunidad. Parte de este trabajo consiste en coordinar y llevar a 
cabo las reuniones de pacientes. Estas reuniones ponen en contacto 
a pacientes, cuidadores y familias miembros de la Fundación de 
todo Estados Unidos, con el propósito de ofrecerles la oportunidad 
de compartir sus experiencias con otros cuyas vidas también se 
ven afectadas por el SMD. Además de este cometido, Dee se 
encarga de la base de datos de las donaciones a la MDS Foundation, 
asegurándose de reconocer la ayuda prestada.

Encargado de Proyectos
Lea Harrison
Lea ha estado relacionada con la Fundación desde 2001. En la 
actualidad, Lea se encarga de los aspectos referentes a varios 
programas CME, simposios en directo y reuniones divulgativas para 
profesionales sanitarios. También es responsable de los proyectos 
educacionales para pacientes, tales como la coordinación y 
traducción de nuestros recursos para pacientes y cuidadores dentro 
del programa Building Blocks of Hope.

Los que trabajamos en la MDS Foundation

Presidente
Stephen D. Nimer, MD 
Sylvester Comprehensive Cancer Centre 
Miami, Florida

Comité ejecutivo
El Comité, junto al Presidente, supervisa el trabajo de la Fundación incluyendo el desarrollo de los programas científicos 
y las iniciativas educacionales.

Pierre Fenaux, MD, Ph.D. 
Hôpital Saint-Louis 
Paris, France

Alan F. List, MD 
H. Lee Moffitt Cancer Center 
Tampa, Florida, USA

Peter L. Greenberg, MD 
Stanford University School of Medicine  
Stanford, California

Sandra Kurtin, RN, MS, AOCN, ANP-C 
The University of Arizona Cancer Center 
Tucson, Arizona
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Stephen D. Nimer, MD
Chairman-The MDS Foundation, Inc. Director,
Sylvester Comprehensive Cancer Center Professor of Medicine, 
Biochemistry & Molecular Biology University of Miami Miller School of 
Medicine, Miami, Florida, U.S.A.

John M. Bennett,  MD 
Professor of Medicine,  
Emeritus Laboratory Medicine and 
 Pathology University of Rochester Medical Center Rochester,  
New York, U.S.A.

Mario Cazzola, MD
Professor of Hematology 
University of Pavia School of Medicine  
Head, Department of Hematology  
Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo  
Pavia, Italy

Erin P. Demakos, RN, CCRN 
Administrative Director 
Myelodysplastic Disease Center
Icahn School of Medicine at Mount Sinai
New York, New York, U.S.A.

Theo J.M. de Witte, MD, PhD
Professor of Hematology
Radboud University Nijmegen Medical Centre Nijmegen Centre 
of Molecular Life Sciences Nijmegen,  The Netherlands

Benjamin Ebert, MD, PhD 
Associate Professor of Medicine  
Brigham and Women’s Hospital Harvard Medical School 
Boston, Massachusetts, U.S.A.

Pierre Fenaux, MD, PhD
Professor of Hematology 
Hôpital St. Louis,  
University Paris VII Paris, France

Peter L. Greenberg, MD 
Professor of Medicine/Hematology  
Stanford University School of Medicine Stanford,  
California, U.S.A.

Eva Hellström-Lindberg,  MD, PhD
Associate Professor of Hematology 
Karolinska Institute  at Karolinska University Hospital  
Huddinge 
Stockholm, Sweden

Sandra E. Kurtin RN, MS, AOCN, ANP-C
Hematology/Oncology  Nurse Practitioner 
The University  of Arizona Cancer Center  
Adjunct Clinical Assistant Professor of Nursing  
Clinical Assistant Professor of Medicine  
University of Arizona 
Tucson, Arizona, U.S.A.

Alan F. List, MD
President and CEO 
and Frank and Carol Morsani Endowed Chair 
H. Lee Moffitt Cancer Center and Research Institute 
Tampa, Florida, U.S.A.

Silvia M. M. Magalhães, MD, PhD 
Professor of Clinical Medicine-Hematology  
Federal University of Ceará 
Hospital Universitário Walter Cantídio 
Ceará, Brazil

Yasushi Miyazaki, MD
Chief, Dept. of Hematology 
Nagasaki University Graduate School of Biomedical Sciences 
Atomic  Bomb Disease Institute 
Nagasaki, Japan

Ghulam  J. Mufti, DM,  FRCP, FRCPath
Professor of Haemato-oncology and 
Head of Department Haematologcal Medicine  
King’s College London & King’s College Hospital  
London, United Kingdom

Charlotte M. Niemeyer, MD
Professor of Pediatrics
University Children’s Hospital
Freiburg, Germany

Emeritus Member:
Franz Schmalzl, MD
Innsbruck, Austria

Officers:
Roberta Smith, CPA
Treasurer

Susan Hogan
Operating Director

Tracey Iraca
Secretary

La MDS foundation    Sección 6      Página 5



Dando Paso a la Esperanza

Erik Aerts, RN
Nurse Manager 
University Hospital Zürich 
Internal Medicine-Oncology 
Stem Cell Transplantation Ward and 
Polyclinic Hematology/Apherese/Stem Cell 
Transplantation 
Zürich, Switzerland

Angelika Bitter
Study Coordinator/Nurse 
University Hospital Dresden 
Dresden, Germany

Claudia Boglione, RN
Stem Cell Transplantation Nurse Mentor 
University Hospital Careggi 
Florence, Italy

Núria Borràs, RN
Hemato-Oncology Nurse 
ICMHO Hospital Clinic 
Barcelona, Spain

Karen Campbell, RN
Macmillan Senior Lecturer 
Programme Leader for MSc in Advanced Practice 
and Flexibly Managed Programme 
Senior Teaching Fellow 
Edinburgh Napier University 
Edinburgh, Scotland, United Kingdom

Hwang Chung Cheng Jordan, RN, MN, Adv. 
dip (Oncology Nursing)
Advanced Practice Nurse-Haematology 
Singapore General Hospital 
Singapore

Nicole Crisp, RN, BScN, MN, NP-adult
Nurse Practitioner, Hematology 
University of Alberta Hospital 
Edmonton, Alberta, Canada

Erin Demakos, RN, CCRN
Administrative Director 
Myelodysplastic Disease Center 
Icahn School of Medicine at Mount Sinai 
New York, New York, United States

Rebecca Dring, RN Post Grad Dip in 
Cancer Nursing
Royal Melbourne Hospital 
Clinical Nurse Consultant MDS/MPN and Lymphoma 
Melbourne, Australia

Corien Eeltink, RN, MA ANP
Nurse Practitioner 
Department of Haematology 
VU University Medical Center 
Amsterdam, The Netherlands

Lenn Fechter, RN
Nurse Coordinator, Department of Hematology 
Stanford Hospital and Clinics 
Stanford, California, United States

Janet Hayden, RN, BSc(hons), MPH
Myeloid Clinical Nurse Specialist 
Haematological Medicine 
Kings College NHS Foundation Trust 
London, United Kingdom

Miki Iizuka, RN
Shinyurigaoka General Hospital 
Kanagawa, Japan

Jacqueline Jagger, BA, RN
Haematology Cancer Nurse Coordinator 
Gosford Hospital, Cancer Day Unit 
Gosford, Australia

Christiane Kahle
Lead Study Coordinator / Nurse 
University Hospital Dresden 
Dresden, Germany

Emily A. Knight, RN, BSN, OCN
Hematology Registered Nurse Coordinator 
Mayo Clinic 
Scottsdale, Arizona, United States

Sandra E. Kurtin, RN, MS, AOCN, ANP-C
Hematology/Oncology Nurse Practitioner 
The University of Arizona Cancer Center 
Adjunct Clinical Assistant Professor of Nursing 
Clinical Assistant Professor of Medicine University 
of Arizona 
Tucson, Arizona, United States

Petra Lindroos Kolqvist, RN
Teamleader, Anemia Leukemia Team 
Department of Hemathology and Coagulation 
Sahlgrenska University Hospital 
Goteborg, Sweden

Arno Mank, RN, PhD
Past President EBMT Nurses Group 
European Group for Blood and Marrow 
Transplantation 
Nurse Researcher 
Academic Medical Centre 
Amsterdam, The Netherlands

R. Denise McAllister, MS, ARNP, AOCNP
Florida Cancer Specialists & Research Institute 
Clearwater, Florida, United States

Cindy Murray RN, MN, NP-adult
Malignant Hematology, Princess Margaret Hospital 
Clinical Appointee University of Toronto, Lawrence S. 
Bloomberg Faculty of Nursing 
Toronto, Ontario, Canada

Geke Ong, RN
Network Services 
Kings College NHS Foundation Trust 
London, United Kingdom

Phyllis Paterson, RN, RSCN, Dip Onc
MDS Clinical Nurse Specialist 
Cambridge University Hospitals NHS Foundation 
Trust 
Addenbrooke’s Hospital 
Cambridge, United Kingdom

Jean A Ridgeway, MSN, APN, NP-C, AOCN
Leukemia/Stem Cell Transplant Nurse Practitioner 
University of Chicago Medical Center 
Department of Hematology Oncology 
Chicago, Illinois, United States

Barbara A. Rodgers, RN, BSN, OCN
Clinical Nurse Coordinator 
Seattle Cancer Care Alliance 
Seattle, Washington, United States

Jayshree Shah, APN-C, AOCNP, RN, MSN, 
BSN, BS, CCRP
Nurse Practitioner 
John Theurer Cancer Center 
Hackensack University Medical Center 
Hackensack, New Jersey, United States

Natalie Singer, MSc, RN,BSc(Hons)
Macmillan Haemato/Oncology CNS 
The Beatson West of Scotland Cancer Centre 
Glasgow, Scotland, United Kingdom

Samantha Soggee, RN, MN Cancer/
Palliative Care
Haematology Clinical Trials Coordinator 
Olivia Newton-John Cancer & Wellness Centre 
Austin Hospital 
Heidelberg, Victoria, Australia

Mary L. Thomas, RN, MS, AOCN
Hematology Clinical Nurse Specialist 
VA Palo Alto Health Care System 
Palo Alto, California, United States 
Associate Clinical Professor 
University of California, San Francisco 
San Francisco, California, United States

Sara M. Tinsley, ARNP, AOCN
Malignant Hematology Nurse Practitioner 
H. Lee Moffitt Cancer Center 
Tampa, Florida, United States

Catherine Vassili, RN
Grad Cert Cancer Nursing Haematology 
Nurse Coordinator 
Leukaemia/MDS/MPN 
Peter MacCallum Cancer Centre Melbourne 
Victoria, Australia

El Consejo Internacional de Enfermería  
de la MDS Foundation
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Los servicios para pacientes 
de la MDS Foundation
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La MDS Foundation ofrece sus servicios a pacientes y cuidadores a lo largo de todo el mundo. Ello incluye referir a los 
pacientes a los Centros de Excelencia de la MDS Foundation, a servicios de ayuda, y una serie de materiales divulgativos 
tanto impresos como digitales (en Internet).

Para más información, no dudes en contactar a nuestro Enlace con los pacientes. Esta persona está disponible a diario 
para hablar directamente con los pacientes recién diagnosticados y los miembros de sus familias, ofreciéndoles ayuda 
en varias formas:

•	 Referencia a nuestros Centros de Excelencia: Nuestro Enlace con los Pacientes pondrá en contacto a los pacientes 
recién diagnosticados de SMD con un especialista en la enfermedad de la zona del mundo en la que resida y 
trabajará de manera estrecha con el paciente y la institución de referencia para coordinar una cita.

•	 Proporciona información acerca de las opciones de tratamiento y la disponibilidad de ensayos clínicos. Nuestro  
enlace con los Pacientes responde a las preguntas habituales y ofrece información en cuanto a los tratamientos 
habituales en SMD y los ensayos clínicos abiertos para los pacientes con SMD.

•	 Proporciona respuestas a los correos electrónicos y a los medios de comunicación. Hace un seguimiento de 
nuestros medios de comunicación y da, de manera puntual, respuestas a las dudas planteadas en Facebook, Twitter 
o por correo electrónico.

•	 Favorece el encuentro entre pacientes con SMD. Nuestro Enlace con los Pacientes mantiene un listado de pacientes 
a lo largo del mundo que estén dispuestos a contar sus experiencias, su ayuda y sus consejos a los pacientes 
recién diagnosticados de SMD.

•	 Proporciona contacto con el coordinador de la MDS Foundation para las reuniones de pacientes y familiares.

Reuniones presenciales de pacientes y cuidadores
Estas reuniones son conferencias gratuitas para los pacientes con SMD y sus familiares.

•	 Hay que registrarse para acudir. Te permitirá aprender lo último en cuanto a diagnóstico y tratamiento de los SMD 
por parte de los principales expertos del campo. Se sirve un desayuno y almuerzo de cortesía.

•	 Visita la página web de la MDS Foundation para más información. www.mds-foundation.org/patient-and-family-forums

Enlace con el Paciente de la MDS Foundation 
Audrey Hassan
1-800-MDS-0839 (dentro de los Estados Unidos) 
1-609-298-1035 (para fuera de los Estados Unidos)
1-609-298-0590 fax
e-mail: patientliaison@mds-foundation.org
             ahassan@mds-foundation.org

Coordinador de los pacientes de la MDS Foundation
Deborah Murray
1-800-MDS-0839 (dentro de los Estados Unidos) 
1-609-298-1035 (para fuera de los Estados Unidos)
1-609-298-0590 fax
e-mail: dmurray@mds-foundation.org

Foros en la red de pacientes y cuidadores
Foros de discusión gratuitos para intercambiar información con otros pacientes, cuidadores y familiares. Un experto de 
la MDS Foundation responderá a tus preguntas.

Grupos de ayuda a los largo del mundo
En la página web www.mds-foundation.org/global-patient-support-groups encontrarás una lista completa con los grupos de 
ayuda de pacientes con SMD. 
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Para alcanzar el reconocimiento de Centro de Excelencia, se deben cumplir los siguientes requisitos:
•	 Tener un programa universitario (o equivalente) consolidado.
•	 Experiencia reconocida en el diagnóstico morfológico de los SMD.
•	 Disponibilidad de laboratorio de citogenética y/o estudio molecular.
•	 Disponer de un programa de investigación activo, incluyendo ensayos clínicos aprobados por el comité de ética.
•	 Publicación de artículos sobre SMD en revistas con revisión por pares.

Contacta con la MDS Foundation para más información.

Centros de Excelencia en SMD dentro de los Estados Unidos
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Arizona 
Mayo Clinic Hospital 
Scottsdale, Arizona
Raoul Tibes, MD, PhD

The University of Arizona Cancer Center
Tucson, Arizona
Ravi Krishnadasan, MD, FACP

California
Cedars-Sinai Medical Center
UCLA School of Medicine
Los Angeles, California
H. Phillip Koeffler, MD

Ciudad of Hope National Medical Center
Duarte, California 
Stephen  J. Forman, MD

Moores Cancer Center at the
University of California, San Diego
Rafael Bejar, MD, PhD
Peter Curtin, MD

Stanford University Medical Center
Stanford, California
Peter L. Greenberg, MD

UCLA Center for Health Sciences
Los Angeles, California
Gary J. Schiller, MD

University of Southern California
Keck School of Medicine
Los Angeles, California
Casey L. O’Connell, MD

Colorado
University of Colorado Cancer Center
University of Colorado School of Medicine
Aurora, Colorado
Daniel A. Pollyea, MD, MS

Connecticut
Yale Cancer Center/
Smilow Cancer Hospital
Yale University School of Medicine
New Haven, Connecticut
Steven D. Gore, MD

Florida
All Children’s Hospital
St. Petersburg, Florida
Gregory Hale, MD

Mayo Clinic
Jacksonville, Florida
Alvaro Moreno-Aspitia, MD
James M. Foran, MD

Moffitt Cancer Center
Tampa, Florida
Alan F. List, MD

Sylvester Comprehensive Cancer Center
University of Miami Miller School of Medicine
Miami, Florida
Stephen D. Nimer, MD

University of Florida
Shands Hospital
Gainesville, Florida
Christopher R. Cogle, MD

Georgia
Emory Winship Cancer Institute
Emory University School of Medicine
Atlanta, Georgia
Amelia Langston, MD

The Blood and Marrow Transplant Program at 
Northside Hospital
Atlanta, Georgia
Asad Bashey, MD

Illinois
Loyola University Chicago
Cardinal Bernardin Cancer Center
Maywood, Illinois
Scott E. Smith, MD, PhD

Lutheran General Hospital
Park Ridge, lllinois
Anastasios Raptis, MD

Robert H. Lurie Comprehensive Cancer 
Center of Northwestern
University Feinberg School of Medicine
Chicago, Illinois
Olga Frankfurt, MD

Rush University Medical Center
Chicago, Illinois
Jamile Shammo, MD

University of Chicago Medical Center
Chicago, Illinois
Richard A. Larson, MD

Indiana
Indiana University Simon Cancer Center
Indianapolis, Indiana
Larry Cripe, MD
Hamid Sayar, MD, MS

Maryland
Johns Hopkins University School of Medicine
Baltimore, Maryland
Amy Elizabeth DeZern, MD

University of Maryland 
Greenebaum Cancer Center 
Baltimore, Maryland 
Maria R. Baer, MD
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Massachusetts
Children’s Hospital Boston 
Harvard Medical School 
Boston, Massachusetts 
Inga Hofmann, MD

Dana-Farber Cancer Institute 
Boston, Massachusetts 
Richard M. Stone, MD/David P. Steensma, MD/
Benjamin Ebert, MD, PhD

Massachusetts General Hospital Cancer 
Center 
Boston, Massachusetts 
Timothy Graubert, MD

Tufts University School of Medicine 
Tufts Medical Center 
Boston, Massachusetts 
Kellie Sprague, MD

Michigan
Barbara Ann Karmanos Cancer Institute 
Wayne State University 
Detroit, Michigan 
Charles A. Schiffer, MD

William Beaumont Hospital Cancer Center 
Royal Oak, Michigan 
Ishmael Jaiyesimi, DO

Minnesota
Mayo Clinic 
Rochester, Minnesota 
Mark R. Litzow, MD

University of Minnesota Medical Center, 
Fairview 
University of Minnesota Medical School 
Minneapolis, Minnesota 
Erica D. Warlick, MD

Missouri
Washington University School of Medicine 
Siteman Cancer Center 
St. Louis, Missouri 
John F. DiPersio, MD, PhD

Nebraska
University of Nebraska Medical Center 
Omaha, Nebraska 
Lori Maness, MD

New Hampshire
Dartmouth-Hitchcock Medical Center and 
Norris Cotton Cancer Center 
Lebanon, New Hampshire 
Kenneth R. Meehan, MD

New Jersey
The Cancer Center of Hackensack University 
Medical Center 
Hackensack, New Jersey 
Stuart Goldberg, MD

New york
Albert Einstein Cancer Center 
Albert Einstein College of Medicine of Yeshiva 
University 
Bronx, New York 
Amit Verma, MD

Columbia University Medical Center 
New York, New York 
Azra Raza, MD

Icahn School of Medicine at Mount Sinai 
New York, New York 
Lewis R. Silverman, MD

Memorial Sloan-Kettering Cancer Center 
New York, New York 
Virginia M. Klimek, MD

Monter Cancer Center/NSLIJ Cancer Institute 
Lake Success, New York 
Steven L. Allen, MD

New York Medical College/Westchester 
Medical Center 
Zalmen A. Arlin Cancer Center 
Valhalla, New York 
Karen Seiter, MD

Roswell Park Cancer Center 
Buffalo, New York 
Elizabeth Griffiths, MD 
James E. Thompson, MD

University of Rochester Cancer Center 
Rochester, New York 
Jane Liesveld, MD

Weill Medical College of Cornell University 
New York Presbyterian Hospital 
New York, New York 
Gail J. Roboz, MD

North Carolina
Duke University Medical Center 
Durham, North Carolina 
Carlos M. deCastro, MD

Wake Forest University School of Medicine 
Comprehensive Cancer Center 
Winston-Salem, North Carolina 
Bayard L. Powell, MD

Ohio
Cleveland Clinic Foundation 
Taussig Cancer Center 
Cleveland, Ohio 
Jaroslaw Maciejewski, MD, PhD

The Ohio State Comprehensive Cancer 
Center 
James Cancer Hospital and Solove Research 
Institute 
Columbus, Ohio 
Alison R. Walker, MD

Pennsylvania
Fox Chase Cancer Center 
Philadelphia, Pennsylvania 
Patricia Kropf, MD

UPMC Cancer Center 
Pittsburgh, Pennsylvania 
Anastasios Raptis, MD

The Western Pennsylvania Cancer Institute 
Pittsburgh, Pennsylvania 
James M. Rossetti, DO

University of Pennsylvania Cancer Center 
Philadelphia, Pennsylvania 
Selina Luger, MD

Tennessee
Vanderbilt University Medical Center 
Nashville, Tennessee 
Sanjay Mohan, MD 
Michael R. Savona, MD

Texas
Cancer Care Centers of South Texas 
San Antonio, Texas 
Roger Lyons, MD

Southwest Regional Cancer Center 
Austin, Texas 
Richard Helmer, III, MD

University of Texas 
MD Anderson Cancer Center 
Houston, Texas 
Guillermo Garcia-Manero, MD 
Hagop Kantarjian, MD

University of Texas Southwestern Medical 
Center 
Dallas, Texas 
Robert H. Collins, Jr., MD, FACP
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Washington
Fred Hutchinson Cancer Research Center 
University of Washington 
Seattle Cancer Care Alliance 
Seattle, Washington 
Joachim Deeg, MD  
Elihu Estey, MD

Washington, DC
Georgetown University Hospital 
Lombardi Comprehensive Cancer Center 
Washington, D.C. 
Catherine Broome, MD

George Washington University 
VA Medical Center 
Washington, D.C. 
Charles S. Hesdorffer, MD

Wisconsin
Medical College of Wisconsin 
Bone Marrow Transplant Program 
Milwaukee, Wisconsin 
Parameswaran Hari, MD

University of Wisconsin 
Madison Medical School 
Madison, Wisconsin 
Mark B. Juckett, MD

Centros de Excelencia de la MDS Foundation

Argentina
Sanatorio Sagrado del Corazón 
Buenos Aires, Argentina 
Marcelo Iastrebner, MD

Armenia
Muratsan University Hospital 
Complex of Yerevan State Medical University 
Yerevan, Armenia 
Gevorg Tamamyan, MD

Australia
Peter MacCallum Cancer Institute 
University of Melbourne 
East Melbourne, Australia 
John F. Seymour, MD

The Royal Melbourne Hospital 
Parkville Victoria, Australia 
David Ritchie, MD

University of Tasmania 
Royal Hobart Hospital 
Hobart, Tasmania, Australia

Austria
Hanusch Hospital 
Medical University of Vienna 
Vienna, Austria 
Michael Pfeilstöcker, MD

Medical University of Vienna 
Vienna, Austria 
Peter Valent, MD

University Hospital of Innsbruck 
Innsbruck, Austria 
Reinhard Stauder, MD

Belgium
AZ Sint-Jan AV 
Brugge, Belgium 
Dominik Selleslag, MD

University Hospital Leuven 
Leuven, Belgium 
Michel Delforge, MD, PhD

Brazil
A. C. Camargo Hospital – Cancer Center 
São Paulo, Brazil 
Luiz Fernando Lopes, MD, PhD

Hospital das clínicas da Faculdade de 
Medicina da Universidade de São Paulo 
São Paulo, Brazil 
Elvira D. Rodrigues Pereira Velloso, MD, PhD

Universidade Federal de Ceará 
Ceará, Brazil 
Silvia Maria M. Magalhães, MD, PhD

Universidade Federal de São Paulo 
São Paulo, Brazil 
Maria de Lourdes Chauffaille, MD, PhD

Canada
Princess Margaret Hospital 
Toronto, Ontario, Canada 
Karen Yee, MD

Toronto Sunnybrook Regional Cancer Centre 
Toronto, Ontario, Canada 
Richard A. Wells, MD

University of Toronto 
Hospital for Sick Children 
Toronto, Ontario, Canada 
Yigal Dror, MD

China
Guangdong General Hospital and 
Guangdong Academy of Medical Sciences 
Guangzhou, China 
Xin Du, MD, PhD

Institute of Hematology and Blood Diseases 
Hospital 
Chinese Academy of Medical Sciences 
Tianjin, China 
Zhijian Xiao, MD

The First Affiliated Hospital of Soochow 
University 
Jiangsu Institute of Hematology 
Jiangsu Province, China 
Suning Chen, MD, PhD

The Sixth Hospital Affiliated to 
Shanghai Jiaotong University 
Shanghai, China 
Xiao Li, MD, PhD

Czech Republic
Institute of Hematology and Blood 
Transfusion 
Prague, Czech Republic 
Jaroslav Cermák, MD, PhD

Denmark
Odense University Hospital 
The University of Southern Denmark 
Odense, Denmark 
Gitte Birk Kerndrup, MD

Rigshospitalet 
National University Hospital 
Copenhagen, Denmark 
Kirsten Gronbaek, MD 
Lars Kjeldsen, MD, PhD

 France
Centre Henri Becquerel 
Rouen University School of Med. 
Rouen, France 
Aspasia Stamatoullas, MD

Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de 
Angers 
Service des Maladies du Sang 
Angers, France 
Norbert Ifrah, MD

Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de 
Grenoble 
Grenoble, France 
Jean-Yves Cahn, MD

Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de 
Lille 
Service des Maladies du Sang 
Hôpital Claude Huriez 
Lille, France 
Bruno Quesnel, MD

Centros de Excelencia Fuera de los Estados Unidos
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Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de 
Limoges 
Hôpital Dupuytren 
Limoges, France 
Dominique Bordessoule, MD

Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de 
Nancy 
Nancy, France 
Agnés Guerci-Bresler, MD, PhD

Centre Hospitalier Universitaire (CHU) de 
Tours – Bretonneau 
Hôpital Bretonneau 
Tours, France 
Emmanuel Gyan, MD, PhD

Hôpital Avicenne/University Paris XIII 
Bobigny, France 
Charikleia Kelaidi, MD

Hôpital Cochin/University Paris V 
Paris, France 
Francois Dreyfus, MD

Hôpital Saint Louis/University Paris VII 
Paris, France 
Pierre Fenaux, MD, PhD 
Christine Chomienne, MD, PhD

Hôpital Saint Vincent de Paul/Lille Catholic 
University 
Lille, France 
Christian Rose, MD

Institut Paoli-Calmettes 
Marseille, France 
Norbert Vey, MD

Germany
Georg-August-Universität Göttingen 
Göttingen, Germany 
Detlef Haase, MD, PhD

Hannover Medical School 
Medizinische Hochschule Hannover 
Hannover, Germany 
Arnold Ganser, MD

Heinrich-Heine Universität 
Düsseldorf University Hospital 
Düsseldorf, Germany 
Ulrich Germing, MD

Johann Wolfgang Goethe Universität 
Frankfurt Main, Germany 
Gesine Bug, MD

Klinikum Rechts der Isar 
Technical University of Munich 
Munich, Germany 
Katharina Götze, MD

MLL Münchner Leukämielabor 
Munich, Germany 
Torsten Haferlach, MD

Rems-Murr-Klinik Winnenden 
Winnenden, Germany 
Stefani Parmentier, MD

St. Johannes Hospital 
Heinrich-Heine Universität 
Duisburg, Germany 
Carlo Aul, MD, PhD 
Aristotle Giagounidis, MD, PhD

Albert-Ludwigs-Universität Freiburg 
Freiburg, Germany 
Michael Lübbert, MD, PhD

Universität Hamburg 
Hamburg, Germany 
Nicolaus Kröger, MD, PhD

Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden, Germany 
Uwe Platzbecker, MD

University Children’s Hospital 
Freiburg, Germany 
Charlotte Niemeyer, MD

University of Cologne 
Cologne, Germany 
Karl-Anton Kreuzer, MD

University of Heidelberg Medical Center 
St. Lukas Klinik Solingen 
Solingen, Germany 
Ulrich Mahlknecht, MD, PhD

University Hospital Mannheim 
Mannheim, Germany 
Wolf-Karsten Hofmann, MD, PhD

Greece
G. Papanikolaou General Hospital of 
Thessaloniki 
University of Thessaloniki 
Thessaloniki, Greece 
Charikleia Kelaidi, MD

Patras University Hospital 
Patras, Greece 
Argiris Symeonidis, MD

University of Athens 
Laikon Hospital 
Athens, Greece 
Nora Viniou, MD

University General Hospital Attikon 
Athens, Greece 
Vassiliki Pappa, MD

Hungary
Semmelweis University School of Medicine 
Budapest, Hungary 
Judit Várkonyi, MD, PhD

India
Tata Medical Center 
Kolkata, India 
Col (Dr.) Deepak Kumar Mishra, MD

Tata Memorial Hospital 
Mumbai, India 
Purvish Parikh, MD

Ireland
Adelaide and Meath Hospital 
Dublin, Ireland 
Helen Enright, MD

Israel
Chaim Sheba Medical Center 
Tel-Hashomer, Israel 
Drorit Merkel, MD

Tel-Aviv Sourasky Medical Center 
Tel-Aviv, Israel 
Moshe Mittelman, MD

Italy
Centro di Riferimento Oncologico di 
Basilicata (CROB) 
Rionero in Vulture (PZ), Italy 
Pellegrino Musto, MD

Istituto di Ematologia 
Universita’ Cattolica Sacro Cuore 
Rome, Italy 
Giuseppe Leone, MD

Policlinico Tor Vergata 
Rome, Italy 
Sergio Amadori, MD 
Maria Teresa Voso, MD

S. Eugenio Hospital 
Tor Vergata University 
Rome, Italy 
Paolo de Fabritiis, MD 
Pasquale Niscola, MD

University of Florence 
Azienda OSP Careggi 
Florence, Italy 
Valeria Santini, MD

University of Pavia School of Medicine 
Fondazione IRCCS Policlinico San Matteo 
Pavia, Italy 
Mario Cazzola, MD

Japan
Kyoto University Hospital 
Kyoto, Japan 
Akifumi Takaori, MD

Metropolitan Research Center for Blood 
Disorders 
Shin-Yurigaoka General Hospital 
Kanagawa, Japan 
Kiyoyuki Ogata, MD, FACP 
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Nagasaki University Hospital 
School of Medicine 
Atomic Bomb Disease Institute 
Nagasaki Ciudad, Japan 
Yasushi Miyazaki, MD

Saitama International Medical Center 
Saitama Medical University 
Hidaka, Saitama, Japan 
Akira Matsuda, MD

Tokyo Medical College 
Tokyo, Japan 
Kazuma Ohyashiki, MD, PhD

Korea
Catholic Blood and Marrow 
Transplantation Center 
The Catholic University of Korea 
Seoul, Korea 
Yoo-Jin Kim, MD

Seoul National University Hospital 
Seoul National University 
College of Medicine 
Seoul, Korea 
Dong Soon Lee, MD, PhD

Yonsei Cancer Center, Severance Hospital 
Yonsei University College of Medicine 
Seoul, Korea 
June-Won Cheong, MD, PhD

The Netherlands
Vrije Universiteit Medical Center 
Amsterdam, The Netherlands 
Arjan A. van de Loosdrecht, MD, PhD

Poland
Jagiellonian University 
Collegium Medicum 
Kraków, Poland 
Aleksander Skotnicki, MD, PhD

Portugal
Hospital de Santa Maria 
Lisbon, Portugal 
Joao F. Lacerda, MD

Saudi Arabia
King Faisal Specialist Hospital & Research 
Centre 
Riyadh, Saudi Arabia 
Amr Hanbali, MD

King Khaled University Hospital 
King Saud University 
Ak Almomen, MD

Singapore
Singapore General Hospital 
Singapore 
Aloysius Y. Ho, MD

South Africa
University of Cape Town 
Groote Schuur Hospital 
Cape Town, South Africa 
Nicolas Novitzky, MD, PhD

Spain
Hospital Universitario de Salamanca 
Salmanca, Spain 
Consuelo del Canizo, MD, PhD

Hospital Universitario La Fe 
Valencia, Spain 
Guillermo F. Sanz, MD 
Miguel A. Sanz, MD, PhD

Hospital Universitario Vall d’Hebron 
Laboratorio del Citologia-Citogénetica 
Barcelona, Spain 
Maria Teresa Vallespi-Sole, MD, PhD

Sweden
Karolinska Institute at 
Karolinska University Hospital Huddinge 
Stockholm, Sweden 
Eva Hellstrom-Lindberg, MD, PhD

Switzerland
Bern University Hospital and University of 
Bern 
Bern, Switzerland 
Nicolas Bonadies, MD

University Hospital Zurich 
Zurich, Switzerland 
Bernhard Gerber, MD

Taiwan
Chang Gung Memorial Hospital 
Chang Gung University 
Taoyuan, Taiwan 
Lee-Yung Shih, MD

National Taiwan University Hospital 
Taipei, Taiwan 
Hwei-Fang Tien, MD, PhD

Thailand
King Chulalongkorn Memorial Hospital 
Pathumwan, Bangkok, Thailand 
Tanin Intragumtornchai, MD

Tunisia
Hôpital Aziza Othmana 
Tunis, Tunisia 
Balkis Meddeb, MD

Turkey
Ankara University School of Medicine 
Hospital 
Ankara, Turkey 
Osman Ilhan, MD

Ukraine
Research Center for Radiation Medicine 
Kiev, Ukraine 
Dimitry Bazyka, MD

United Kingdom
Aberdeen Royal Infirmary 
Aberdeen University 
School of Medicine 
Foresterhill, Aberdeen, Scotland 
Dominic Culligan, MD

Christie NHS Foundation Trust 
Manchester, United Kingdom 
Mike Dennis, MD

King’s College London & 
King’s College Hospital 
London, United Kingdom 
Ghulam J. Mufti, DM, FRCP, FRCPath

Queen Elizabeth Hospital 
University Hospital Birmingham NHS Trust 
Birmingham, United Kingdom 
Manoj Raghavan, MD

Radcliffe Hospitals 
and University of Oxford 
Oxford, United Kingdom 
Paresh Vyas, MD

Royal Bournemouth Hospital 
Bournemouth, United Kingdom 
Sally Killick, MD

St. James’s University Hospital 
St. James’s Institute of Oncology 
Leeds, United Kingdom 
David T. Bowen, MD

University Hospital of Wales 
Cardiff, Wales 
Jonathan Kell, MD
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Organizaciones especializadas en SMD
MDS Alliance
Una iniciativa sanitaria global cuyo objetivo es proporcionar 
información y recursos prácticos a los pacientes, 
cuidadores y profesionales sanitarios, incluyendo 
información actualizada sobre opciones de tratamiento.
www.mds-alliance.org

MDS Foundation, Inc.
Organización internacional, sin ánimo de lucro, 
multidisciplinar, dedicada a la educación de los 
profesionales, pacientes y cuidadores; colaboración en el 
desarrollo de ensayos clínicos; y soporte y desarrollo de 
grupos de ayuda de pacientes.
www.mds-foundation.org

United Kingdom MDS Patient Support Group
Ofrece ayuda, información y consejo sobre centros 
especializados a los pacientes con SMD en el Reino Unido.
www.mdspatientsupport.org.uk

Organizaciones que incluyen los SMD 
dentro de su ámbito de atención a 
las enfermedades hematológicas 
malignas
Aplastic Anemia and MDS Foundation
Organización sanitaria sin ánimo de lucro dedicada al 
apoyo de los pacientes y sus familiares que conviven 
con aplasia medular, SMD, hemoglobinuria paroxística 
nocturna u otras enfermedades de la médula ósea. 
 www.aamds.org

Leukaemia and Lymphoma Research Foundation 
Programas de apoyo a pacientes y familiares con diversos 
tipos de cáncer de la sangre.
www.leukaemialymphomaresearch.org

Leukaemia Care
Incluye recursos para pacientes afectados de linfoma 
Hodgkin, linfoma no Hodgkin, mieloma, SMD, aplasia 
medular y enfermedades mieloproliferativas
www.leukaemiacare.org.uk

Leukaemia Foundation
La Leukaemia Foundation es la principal entidad en 
Australia que proporciona apoyo gratuito a los pacientes 
y familiares afectados por leucemia, linfoma, mieloma y 
otras enfermedades de la sangre, incluyendo los SMD.
www.leukaemia.org.au

Leukemia and Lymphoma Society
Tiene como objetivo la cura de la leucemia, el linfoma, la 
enfermedad de Hodgkin y el mieloma; así como la mejora 
de la calidad de vida de los pacientes y sus familiares.
www.lls.org

General resources 
American Cancer Society 
www.cancer.org

American Society of Clinical Oncology 
www.asco.org ve www.cancer.net

American Society of Hematology
www.hematology.org

CancerCare
www.cancercare.org

Medline Plus®

www.nlm.nih.gov/medlineplus/medlineplus.html

Merck Manual Home Edition for Patients and Caregivers
www.merckmanuals.com/home/index.html

National Anemia Action Council
www.anemia.org

National Heart, Lung and Blood Institute
www.nhlbi.nih.gov

National Marrow Donor Registry
www.marrow.org

Para encontrar más fuentes de información ver: Sección 
2: Elegir el tratamiento adecuado, SMD en la infancia y 
Fuentes de información acerca de los SMD y otros tipos 
de cáncer de la infancia
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Guía de la MDS Foundation para grupos de ayuda
El objetivo de un grupo de ayuda es reunir a personas que afrontan retos parecidos en la vida para hablar sobre cómo se 
sienten, poner en común información y compartir experiencias.

A continuación te presentamos algunas ideas que te pueden ayudar a que establezcas un grupo de ayuda activo.

Preparar la reunión
•	 Escoge un sitio, una fecha y una hora. La mayoría de las bibliotecas, capillas y hospitales disponen de salas de 

reunión de acceso gratuito a los grupos sin ánimo de lucro.

•	 Invita a un especialista para dar una charla (un experto perteneciente a uno de los Centros de Excelencia en SMD, 
por ejemplo). Lo harán de forma gratuita si se lo pides. La Fundación te puede ayudar en esta tarea.

•	 Coloca posters y distribuye folletos en las consultas médicas, en los tablones de anuncios del hospital, en la 
biblioteca, en la capilla, en las tiendas de comestibles cercanos, etc.

•	 Anuncia el grupo en los periódicos regionales. La mayoría de los periódicos tienen una sección sobre salud con un 
calendario con las reuniones de los grupos de ayuda. Es un servicio gratuito.

•	 Consigue que los periódicos regionales y los que tratan temas de salud publiquen artículos sobre los síndromes 
mielodisplásicos.

•	 Los hospitales suelen tener un calendario con grupos de ayuda. Llámalos e incluye el tuyo.

•	 Publica información sobre tu grupo de apoyo en la página web de la MDS Foundation.

•	 La MDS Foundation puede enviar invitaciones a los pacientes y familiares que conviven con el SMD. Ten en cuenta 
que esta lista es confidencial.

•	 Solicita a la MDS Foundation folletos de información para pacientes.

•	 Prepara un refrigerio.

¿Cómo puede colaborar con tu grupo la MDS Foundation?
•	 Podemos anunciar tu grupo en nuestros boletines informativos tanto impresos como en la red.

•	 Podemos distribuir folletos de las reuniones a nuestros pacientes y profesionales sanitarios miembros.

•	 En caso de necesitarlos, podemos aportar ejemplos de folletos, de cartas, de informes, etc.

•	 Podemos ayudarte a reclutar miembros, proporcionarte folletos informativos, y como consultores en general.

•	 Podemos ayudarte a elegir un asesor para tu grupo.

•	 Podemos ayudarte a conseguir expertos para charlas (expertos en hematología, investigadores o representantes de 
la industria farmacéutica).

•	 Podemos ofrecer a un representante de la MDS Foundation para asesorarte y asistir a la reunión inaugural de tu 
grupo.

•	 Podemos colaborar en los costes iniciales.

Existen diversas formas en las que la MDS Foundation puede colaborar. Si se te ocurre alguna petición que no aparece 
en la lista, no dudes en contárnosla.
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Sugerencias para la reunión
Puedes elegir un moderador de la reunión (la MDS Foundation te puede ayudar en este asunto). El moderador dará la 
bienvenida a los asistentes y les pedirá que se presenten a los demás.

El moderador presentará al experto que de la charla y hará una breve introducción acerca de los SMD, la MDS 
Foundation, los programas y servicios que ofrece, y la estructura y ventajas que puede aportar establecer el grupo de 
ayuda.

Tras la introducción, podría incluirse un turno de preguntas, que podría abordar alguno de los temas siguientes:

•	 ¿En qué puntos debe enfocarse la actividad del grupo de ayuda? Por ejemplo:
 – Información para pacientes

 – Reuniones de ayuda

 – Apoyo a pacientes para acceder a servicios y tratamientos.

 – Actividades de divulgación

 – Programa de acompañamiento, en el que un paciente experimentado asesora al paciente recién 
diagnosticado y a su familia.

•	 ¿Quién está disponible para organizar y/o dirigir las actividades?

Descripción del puesto
Moderador del grupo de ayuda

Perfil breve
El moderador del grupo de ayuda es el responsable de la organización de las reuniones. Ayuda a guiar al grupo, 
estimula la discusión, dinamiza y favorece la interacción entre los miembros.

Responsabilidades
•	 Se encarga del sitio de la reunión

•	 Establece los puntos a tratar

•	 Coordina la presencia de conferenciantes

•	 Presenta y agradece la presencia de los expertos invitados

•	Mantiene el contacto con la MDS Foundation

Sugerencias en cuanto al horario
•	 Una reunión al mes (cada una de unas dos horas)

•	 Coordinación con el experto invitado (unas dos horas al mes)
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Sugerencia de actividades en las reuniones
•	 Celebra reuniones dedicadas a los cuidadores para que se comenten sus preocupaciones, problemas, 

frustraciones; y para que se compartan consejos para mejorar el descanso, la relajación y el manejo del estrés.

•	 Discutir acerca de los recursos de los que se dispone: programas públicos, ayudas de transporte, actividades de 
ocio, hospitales de cuidados crónicos, seguros de vida o seguros de viaje.

•	 Conversar acerca del miedo a morir y cómo lidiar con el temor a lo que se tiene por delante, tanto los pacientes 
como sus familiares.

•	 Comentar las novedades en investigación (invita a un hematólogo, investigador o representante de la industria 
farmacéutica). (Nota: advierte al invitado que no debe hacer recomendaciones de ningún fármaco a un paciente en 
concreto).

•	 Lleva a cabo discusiones sobre libros o películas relacionadas con el tema. 

•	 Puedes comunicarte con el Enlace con el Paciente de la MDS Foundation para que te ponga en contacto con otros 
grupos de ayuda para comentar los puntos que se tratan y las actividades que tienen lugar en sus reuniones.

Evaluación del grupo de ayuda
La evaluación continuada de cómo marcha el grupo de ayuda es fundamental para mantenerlo activo y actualizado. 
Cuando selecciones a un conferenciante y un tema determinado, discute los objetivos  educacionales a alcanzar con el 
invitado. A partir de esos objetivos, escribe un cuestionario rápido para que sea completado por los asistentes al final de 
la reunión. Esos comentarios te pueden facilitar mejorar la agenda para la próxima reunión.

Recuerda…
El grupo de ayuda debe servir de apoyo a aquellos que conviven con el SMD y a sus familias. No dudes en preguntarles 
qué temas se deberían discutir o aprender durante las reuniones.

Es importante tener en cuenta que no todos los temas pueden ser apropiados para todos los asistentes. Por ejemplo, 
tratar el tema de la muerte puede incomodar a los pacientes que acaban de ser diagnosticados.

Organiza tu propio grupo de ayuda
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Guía para donaciones- encontrar una cura para los SMD
Aquellos de nosotros que trabajamos con la comunidad SMD (pacientes y sus familiares, médicos, personal sanitario e 
investigadores) somos conscientes de la dificultad de la tarea que tenemos por delante hasta vencer a la enfermedad. 
Aunque se han dado grandes pasos en las tres últimas décadas en la comprensión de los distintos tipos de SMD y se 
han desarrollado escalas pronósticas precisas, la cantidad de dinero que se dedica a la investigación no es suficiente. La 
MDS Foundation ha dado varios pasos para avanzar en la mejora de los pacientes con SMD, por ejemplo:

•	 Reuniones cada dos años enfocadas a poner en común la información más novedosa sobre los SMD con médicos 
de todo el mundo

•	 Patrocinio del estudio que ha dado lugar a la reciente Escala Pronóstica Internacional Revisada (IPSS-R)

•	 Foros de pacientes, ya sea en forma de reuniones presenciales o de foros en la red.

•	 Proporcionar material escrito informativo a pacientes y cuidadores

•	 Dispone de un Enlace con el Paciente vía telefónica que ofrece información y guía a los pacientes y a sus 
cuidadores.

•	 Formación de grupos de ayuda a nivel internacional

•	 Premios en forma de becas a investigadores jóvenes

•	 Sirve como centro de información acerca de los ensayos clínicos

Sólo si tiene suficientes fondos, la Fundación es capaz de llevar adelante todo este programa. Ello hace necesarias 
donaciones tanto individuales como de colectivos. Por ello, la Fundación ha puesto en marcha su Programa de 
Donaciones.

El Programa de donaciones establece una vía para que las donaciones individuales se beneficien de manera óptima 
de las retribuciones financieras o exención de impuestos que lleven asociadas. Este aspecto debería ser una prioridad 
de los planes de financiación públicos y privados de aquellas personas que desean aportar una ayuda con el fin de 
encontrar una cura efectiva para los SMD. Entre los métodos para donar fondos a la Fundación, nos gustaría sugerir los 
siguientes:

Donación en vida a obras de caridad
La forma más sencilla y efectiva de ayudar a la Fundación es hacer esta forma de donación. Proporciona una deducción 
en los impuestos de un dólar por dólar donado a aquellas personas que detallen sus deducciones. La donación puede 
ser en forma de dinero en efectivo o en forma de acciones u otro tipo de propiedades. Con el aumento actual del valor 
de las acciones de bolsa, existe una ventaja a nivel de impuestos para el donante si contribuye en forma de acciones 
en lugar de en dinero efectivo a la Fundación. El donante pasará a recibir una deducción integra en sus impuestos por el 
valor de las acciones donadas sin necesidad de aportar un suplemento por el capital ganado. Por su parte, como entidad 
exenta del pago de impuestos, la Fundación puede vender las acciones sin pagar impuestos. Si esas acciones hubieran 
sido vendidas por el donante, los beneficios de la venta se hubieran visto reducidos por el pago de las plusvalías.

Donación en herencia
Las personas que muestren un interés especial en el desarrollo de una cura para el SMD pueden aportar ayuda a la 
Fundación tras su fallecimiento. Esto puede ser especialmente oportuno a la vista de cómo funcionan las tasas de 
impuestos de sucesión y patrimonio federales o estatales tras la muerte. Una donación en herencia a la Fundación en el 
testamento puede hacer que los dólares que irían a pagar los impuestos estatales se destinen a ayudar en la lucha contra 
el SMD.  Ya que las ganancias procedentes de seguros también están sujetas a impuestos estatales, también resulta 
ventajoso nombrar a la MDS Foundation como beneficiaria de parte o de toda la póliza de seguros. Si la propiedad de la 
póliza de seguros pasa a la Fundación, además de los beneficios en cuanto a los impuestos estatales, el donante puede 
aplicar una deducción en impuestos del valor de la póliza en el momento de la transferencia de propiedad y por las 
primas anuales.
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Fideicomiso principal de beneficencia
Un método que permite un importante ahorro es el Fideicomiso principal de beneficencia (Charitable Lead Trust o CTL). 
Es un fideicomiso que permite al donante la exención de impuestos estatales a él o a su familia. El CTL se establece en 
vida, o tras el fallecimiento, y aportará una anualidad determinada o porcentaje del valor del fondo fideicomiso a la MDS 
Foundation por un número fijo de años o toda la vida del benefactor. El montante del fondo, al final del tiempo estimado 
para el fideicomiso, se distribuye a la familia del benefactor. Los impuestos derivados de esa sucesión se reducen en 
función de la inflación durante el periodo en el que se ha retrasado esa sucesión. Por ello, los impuestos derivados de la 
sucesión del fondo quedan reducidos debido al fideicomiso (aunque depende que como se haya comportado el fondo 
en el mercado).

Los CTL representan un método eficaz de reducir el pago de impuestos estatales para aquellos pacientes con SMD 
que tienen solo un 50% de probabilidades de sobrevivir más de un año. En ese caso, el fondo fideicomiso aportará una 
cantidad anual a la MDS Foundation mientras viva el paciente, pasando el montante principal a la familia una vez fallezca. 
Según las normas IRS (hacienda pública norteamericana), la deducción en el impuesto de sucesión de ese fondo se 
hace asumiendo que el donante tiene una esperanza de vida normal. Esto hace que la deducción en este caso sea 
mucho mayor que si la verdadera esperanza de vida fuera tomada en cuenta. De tal manera que el pago de impuestos se 
reduce de manera significativa.

El CTL puede ser diseñado para que quien realiza la donación puede aplicar la deducción de impuestos en una sola vez, 
al establecerse el fondo fideicomiso, por el valor en ese momento de las anualidades que se le pagan a la fundación. 
Esta deducción puede compensar las ganancias extra que se den en un año (por ejemplo, las plusvalías derivadas de la 
venta de un bien). Por otro lado, el fondo se puede diseñar de tal manera que no se realice la deducción de impuestos al 
inicio, pero se permita la no inclusión de los beneficios del fondo en la renta del capital del benefactor.

Fideicomiso para uso caritativo de bienes remanentes  
(Charitable Remainder Trust)
El fideicomiso para uso caritativo de bienes remanentes (Charitable Remainder Trust o CRT) es la opción opuesta al 
CLT. También proporciona una deducción de impuestos, ya sea en impuestos de sucesiones o estatales. El CRT es un 
fondo establecido en vida, o tras el fallecimiento, por el que una cantidad determinada (una anualidad) o un porcentaje 
fijo del valor neto de los valores en el mercado se paga cada año al benefactor o sus familiares. Una vez finalizado el 
fideicomiso, es el montante principal el que se paga a la MDS Foundation. Los beneficios y las deducciones de esa 
cesión siguen disponibles. Cuanto más corto sea el plazo del fideicomiso, mayor es la deducción disponible.

Ya que los CRT están exentos de impuestos, una persona puede aportar acciones de bolsa o bienes inmuebles que, en 
caso de venderse, puedan provocar unos pagos de plusvalías altos. El fondo fideicomiso está habilitado para la venta de 
esos bienes sin carga impositiva. Esto deja un remanente de fondos que generan beneficios libres de impuestos para el 
donante o su familia.

Conclusión
La incorporación de nuestro Programa de donaciones a los planes estatales o privados de financiación, contribuye a 
luchar contra el SMD, colaborando también en mejorar la situación económica del benefactor y su familia. Ello nos 
permite, como grupo, crear una base de financiación para investigación con el objetivo de acabar con esta enfermedad.

Programa de donaciones
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The Building Blocks of Hope is a registered trademark of Sandra Kurtin:
Trademark serial number 85589597 Official USPTO Notice of Allowance published 8/14/12.

Building Blocks of Hope es una iniciativa global, en forma de material impreso y en la red, que ofrece un programa 
educacional personalizado a los pacientes y cuidadores para que se preparen, se involucren y VIVAN con el SMD. Los 
colores incluidos en el diseño del logo de Building Blocks of Hope son el verde-azulado, el rojo Navajo y el amarillo 
arena del desierto. Estos colores evocan los paisajes del suroeste de Estados Unidos, con la belleza del cielo noc-
turno sobre las arenas del desierto y las deslumbrantes cadenas de montañas entre ambos. Los colores simbolizan 
bienvenida, amabilidad, equilibrio, curación, pasión y protección. Estos colores que son la base del logo se disponen 
en forma de una ola representando el flujo de la vida, la salud y la enfermedad. La línea roja que se introduce a través 
del tallo de la planta simboliza la fuerza y la mejora en la función de la médula ósea. Esa planta que está brotando 
evoca la idea de esperanza en el futuro y en una vida larga.

Building Blocks of Hope ha sido creado por Sandra Kurtin, Enfermera y Profesora Asociada de medicina y enfermería 
clínica en la Universidad del Centro del Cáncer de Arizona, miembro del Comité ejecutivo de la MDS Foundation, y 
defensora de los pacientes y familiares VIVIENDO con enfermedades malignas de la sangre. Cada página ha sido 
escrita en colaboración con los miembros tanto del Comité de Enfermería como del Comité de Directores de la MDS 
Foundation. Adam Nichols y su equipo de Markations ha proporcionado soporte técnico y creativo. Tracey Iraca, Sue 
Hogan, Lea Harrison y otros empleados de la MDS Foundation se han encargado de las labores de organización y 
comunicación. Las ilustraciones de la médula ósea son de Kirk Moldoff.

Queremos agradecer de manera especial a los pacientes con SMD y a sus cuidadores por compartir sus experien-
cias a lo largo de su viaje con el SMD. También damos las gracias al Comité Ejecutivo de la MDS Foundation: Peter 
Greenberg M.D., Alan List, M.D., Stephen Nimer, M.D., Pierre Fenaux, M.D., Ph.D., y a John Bennet, M.D. por sus 
contribuciones continuas a la MDS Foundation. Dedicamos esta obra a la memoria de Bob Weinberg, que donó de 
manera generosa su tiempo y conocimientos legales, y que compartió su viaje personal con el SMD. Gracias a los 
científicos, profesionales sanitarios y voluntarios que siguen trabajando en la mejora de la vida de los pacientes con 
SMD y sus cuidadores. También a los innumerables pacientes y cuidadores que han participado y participan en los 
ensayos clínicos que han conducido a un mejor entendimiento y a la mejora de las opciones de tratamiento de los 
SMD; no estaríamos aquí sin su implicación continua. Gracias a nuestros amigos en todo el mundo por su ayuda en 
adaptar Building Blocks of Hope, al traducir e integrar la obra a las distintas culturas a lo largo del mundo.

Estamos muy agradecidos a todos los que nos apoyan: vuestra contribución hacen posible el trabajo de la MDS 
Foundation en defensa de los pacientes y cuidadores VIVIENDO con SMD. Un agradecimiento especial a mi familia 
por ser comprensiva con la pasión que he depositado en este trabajo.

Esperamos que este Proyecto se convierta en una herramienta útil para los profesionales sanitarios que se ocupan 
de los pacientes con SMD. Y más importante aún, deseamos que Building Blocks of Hope dé fuerzas  a los pacientes 
con SMD y sus cuidadores a VIVIR con SMD.

Mis mejores saludos y deseos,

Sandy Kurtin


