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

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

B0 descubierto en www.LLS.org/Community

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

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

« Actualizaciones precisas y de vanguardia sobre las enfermedades

- Oportunidades para participar en encuestas que contribuirdn a mejorar
la atencion médica
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Glosario de siglas

Al leer esta publicacién, usted notara que se incluyen varias siglas y
abreviaturas en inglés. A continuacion hay una lista de estas siglas

y abreviaturas en orden alfabético, seguidas de los términos que
representan en inglés y en espafiol, para ayudarlo a entender su
significado y uso. Los profesionales médicos en los Estados Unidos
usan siglas y abreviaturas a menudo cuando hablan de enfermedades
y tratamientos, asi como organizaciones de atencién médica y
servicios y recursos de apoyo al paciente.

/Sigla Término en inglés Término en espariol A
CBC complete blood count :igggtima; conteo sanguineo
CD cluster of differentiation cuimulo de diferenciacion
CTCL cutaneous T-cell lymphoma linfoma cutdneo de células T
European Organization of Organizacion Europea para la

EORTC | Research and Treatment of Investigacion y el Tratamiento del
Cancer Cancer

FDA Food and Drug Administration Qig;?;ggﬁgz de Alimentos y

HDAC | histone deacetylase histona deacetilasa

HL Hodgkin lymphoma linfoma de Hodgkin

ISCL International Society for S‘ociedad Intgrnacional de los
Cutaneous Lymphomas Linfomas Cutaneos

LCT large-cell transformation transformacion en células grandes

LDH lactate dehydrogenase deshidrogenasa lactica

LLS Leukemia & Lymphoma Society Egjiceeﬁg Cyjee:‘ Ei%?gn:aontra &

MF mycosis fungoides micosis fungoide

NHL non-Hodgkin lymphoma linfoma no Hodgkin

NIMH National Institute of Mental Health :\r)lztgﬁatlo neeenaleez szl

NK natural Killer [cell] [célula] asesina natural

PDT photodynamic therapy terapia fotodinamica

SS Sézary syndrome sindrome de Sézary

TCR T-cell receptor receptor de célula T

TNMB ts)Lr(i)rg/(tjumor, node, metastasis, Eﬂiglt/gggsirs,,gsir%lirg linfatico,

. )
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Introduccion

Los linfomas son tipos de cancer que se originan en el sistema linfatico,
especfificamente a partir de un tipo de glébulo blanco denominado linfocito.
El sistema linfatico es una parte importante del sistema inmunitario; esta
formado por la médula 6sea, los ganglios linfaticos, el timo, el higado, la piel
y el bazo. Los linfocitos estan presentes en casi todos los érganos. Por eso,
el linfoma puede empezar a desarrollarse en cualquier sistema de érganos,
incluyendo la piel (que se considera el érgano linfoide mas grande del cuerpo
humano). Hay tres tipos distintos de linfocitos, cada uno con una funcion
diferente: los linfocitos B (células B), que producen anticuerpos para combatir
las infecciones; los linfocitos T (células T), que responden a las amenazas
especificas que plantean los virus y posiblemente los distintos tipos de
cancer; y las células asesinas naturales (NK, en inglés), que forman parte de
la respuesta inmunitaria innata. Es importante determinar cudl es la célula de
origen (una célula B, célula T o célula NK), porque esa informacion determina
el tipo especifico de linfoma y la manera de clasificarlo.

La clasificacion de los linfomas esté en constante evolucién. No obstante,
en lineas generales, se dividen en dos categorias principales: linfoma de
Hodgkin y linfoma no Hodgkin (HL y NHL respectivamente, por sus siglas en
inglés). Segun la célula de origen, el linfoma no Hodgkin puede subdividirse
en mas de 80 subtipos que tienen distintos cursos de crecimiento y biologia.
Los enfoques de tratamiento de estos subtipos varian, por lo que es
importante saber el subtipo de linfoma no Hodgkin que tiene el paciente.
Cuando el linfoma no Hodgkin comienza en la piel, y no en otra parte del
sistema linfatico como los ganglios linfaticos, los érganos o el tejido linfoide,
se denomina “linfoma cutdneo” (de la piel). Un linfoma que comienza en

los ganglios linfaticos o en otra parte del cuerpo, y que luego se disemina

a la piel, no se considera un linfoma cutaneo porgue no empezo6 en la piel.
Los linfomas de células B tienen una mayor tasa de incidencia que los de
células T, excepto en el caso de los linfomas de la piel.

Aunque existen varios tipos de linfomas cutdneos de células T, este librito
ofrece descripciones de los dos tipos principales: la micosis fungoide (MF)

y el sindrome de Sézary (SS). También incluye informacién especifica sobre
el diagnostico y tratamiento de estas enfermedades, asi como nuevos
tratamientos que estan en fase de estudio en ensayos clinicos y recursos de
apoyo para los pacientes.

Para obtener mas informacién sobre los subtipos de linfoma no Hodgkin,
consulte la publicacién gratuita de LLS titulada Linfoma no Hodgkin.
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Informacioén sobre el linfoma cutaneo
decélulas T

Los linfomas cutaneos de células T (CTCL, por sus siglas en inglés) surgen

a partir de un cambio maligno que sucede en una sola célula T de la piel.
Estos cambios hacen que la célula T, previamente normal y sana, empiece a
crecer y dividirse de forma descontrolada, lo que da lugar a muchas células
anormales. Estas células se acumulan en la piel y aparecen como anomalfas
de la piel, denominadas “lesiones cutdneas”. Mediante varias técnicas de
laboratorio, incluyendo ciertos métodos moleculares, puede diferenciarse
facilmente a la célula T cancerosa original (y a todos los clones de esa célula)
de las células sanas. Las lesiones cuténeas contienen células T cancerosas,
pero las células cutdneas mismas no son cancerosas. En ciertos tipos de
linfoma cutdneo de células T, las células T cancerosas también pueden
circular en el torrente sanguineo (como ocurre en el sindrome de Sézary),

o pueden acumularse en los ganglios linfaticos o en otros érganos internos.

Los linfomas cutaneos de células T son un grupo infrecuente de linfomas

no Hodgkin. Si bien se estimé que durante 2018 se diagnosticarian unos
74,680 casos nuevos de linfoma no Hodgkin en los Estados Unidos, los
linfomas cutdneos de células T solo representan aproximadamente el

4 por ciento de todos los casos de linfoma no Hodgkin. El linfoma cutaneo
de células T es dos veces mas frecuente en hombres que en mujeres, y su
frecuencia también es mayor en afroamericanos. La incidencia del linfoma
cutdneo de células T aumenta con la edad, y en promedio la enfermedad se
presenta entre los 50 y 60 afios de edad. Rara vez puede afectar a nifios y
adultos jovenes.

Los tipos de linfoma cutdneo de células T tienen varios signos y sintomas, y
hay diversas opciones de tratamiento y desenlaces clinicos correspondientes
a estas enfermedades. Los dos tipos mas comunes son la micosis fungoide
(MF) y el sindrome de Sézary (SS). Otros subtipos menos comunes incluyen:

O Linfoma cutdneo anaplasico de células grandes con expresion del cimulo
de diferenciacién 30 (CD30+)

O Linfoma de tipo paniculitico de células T
O Linfoma primario cutaneo agresivo de células T epidermotrépicas CD8+

O Linfoma de células T gamma-delta (y-0)

Una cantidad menor de linfomas de la piel se originan de un cambio

maligno en los linfocitos B, por lo cual se denominan “linfomas cutdneos

de células B”. En la mayorfa de los casos, los pacientes con linfomas de
células B responden bien al tratamiento y presentan resultados relativamente
favorables. Vea la Tabla 1 en la pagina 5.
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Clasificacion de los linfomas cutdneos de la Organizacion
Mundial de la Salud y la Organizacion Europea para la
Investigacion y el Tratamiento del Cancer

Linfomas cutaneos de células T y NK

O Micosis fungoide
O Variantes y subtipos de la micosis fungoide
O Micosis fungoide foliculotrépica
O Reticulosis pagetoide
O Piel laxa granulomatosa
O Micosis fungoide hipopigmentada/vitiliginosa
Sindrome de Sézary
Leucemia/linfoma de células T en adultos
Trastornos linfoproliferativos cutaneos primarios CD30+
O Linfoma anaplasico cutdaneo primario de células grandes
O Papulosis linfomatoide
Linfoma de células T similar a la paniculitis subcutanea
Linfoma extraganglionar de células NK o T, de tipo nasal

O Linfoma cutdneo primario de células T periféricas, subtipos
infrecuentes

O Linfoma cutaneo primario de células T gamma-delta

O Linfoma cutaneo primario agresivo de células T
epidermotrépicas CD8+ (provisional)

O Trastorno linfoproliferativo cutaneo primario de células T
pleomodrficas pequefias o medianas CD4+ (provisional)

O Linfoma cutaneo primario acral de células T CD8+ (provisional)
O Linfoma cutaneo primario de células T periféricas, sin otra
especificacion
Linfomas cutaneos de células B
O Linfoma cutaneo primario de células B de la zona marginal
O Linfoma cutaneo primario de centro folicular
O Linfoma cutaneo primario difuso de células B grandes, tipo pierna

Abreviaturas y definiciones: MF: micosis fungoide; SS: sindrome de Sézary; CD: cimulo de diferenciacion; NK: sigla en
inglés de célula asesina natural; acral: que afecta las extremidades, por ejemplo, las manos, los pies, la nariz y las orejas.

Tabla 1. Clasificacion de la Organizacion Mundial de la Salud y la Organizacién Europea para la
Investigacion y el Tratamiento del Cancer. Fuente: UpToDate (2018). Table 1: Frequency and prognosis
of main types of primary cutaneous lymphomas according to the 2018 revision of the WHO-EORTC
classification, del articulo titulado “Classification of primary cutaneous lymphomas”. www.uptodate.com/
contents/classification-of-primary-cutaneous-lymphomas
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La micosis fungoide representa aproximadamente del 50 al 70 por ciento de
todos los casos de linfomas cutdneos de células T. El nombre proviene de
los tumores de piel similares a hongos que pueden aparecer en las etapas
avanzadas de la enfermedad, a pesar de que la enfermedad no guarda
relacion con un hongo. En la mayoria de los pacientes, la micosis fungoide
progresa lentamente. Podria comenzar con sequedad en la piel y sarpullido
rojizo, con o sin picazén. En su etapa inicial, puede ser dificil de diagnosticar
debido a su parecido con otras afecciones de la piel. Puede haber manchas
rojas o zonas con piel levantada que a menudo tienen descamacién en

la superficie y cubren partes pequefias o grandes de la piel. Pueden
presentarse bultos grandes o nédulos tumorales con espesor considerable,
ya sea inicialmente o mas tarde con la progresion de la enfermedad. En

la mayoria de los pacientes, la micosis fungoide permanece restringida a

la piel y no se disemina a los ganglios linfaticos ni a los érganos internos.
Algunas veces, puede haber agrandamiento de los ganglios linfaticos en los
alrededores de las lesiones cutdneas debido a la respuesta a la infecciéon

o a la inflamacién asociada a dichas lesiones. Este agrandamiento de los
ganglios linfaticos esté relacionado con lo que se denomina “linfadenitis
dermatopatica” y no indica la diseminacion del cancer propiamente dicho.

El sindrome de Sézary es un tipo leucémico de linfoma cutdneo de células T
y es mas dificil de tratar. Representa solo del 1 al 3 por ciento de todos los
casos de linffomas cutaneos de células T. La enfermedad se caracteriza por:

O Enrojecimiento generalizado de la piel, denominado “eritrodermia’,
ademas de picazén intensa (prurito)

O Agrandamiento de los ganglios linfaticos y presencia de células T malignas
(las denominadas “células de Sézary”) en el torrente sanguineo, que
corresponden a las células clonales malignas presentes en la piel.

Estos pacientes, igual que los pacientes con leucemia, pueden tener un conteo
muy alto de globulos blancos al momento del diagndstico. El sindrome de
Sézary suele tener caracteristicas mas agresivas que la micosis fungoide, que
generalmente tiene una progresion mas lenta, y puede reducir notablemente

la mediana de supervivencia en los pacientes afectados. Estos pacientes
necesitan enfoques de tratamiento especificos, distintos de los que se emplean
para otros subtipos de linfoma cutédneo de células T.

Debido a la rareza y heterogeneidad de la enfermedad, no hay pautas bien
establecidas para el diagndstico ni la terapia. La enfermedad, especialmente
en las etapas iniciales, puede mimetizar otras afecciones cutaneasy
permanecer por afios sin diagnosticarse. Se recomienda que los pacientes
reciban tratamiento, o por lo menos obtengan una segunda opinidn, en un
centro médico especializado en el diagndstico y tratamiento de linfomas
cutdneos. Para obtener mas informacién, consulte la publicacién gratuita
de LLS titulada Seleccion de un especialista en cdncer de la sangre o de
un centro de tratamiento.
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Signos y sintomas

Los signos y sintomas de los linfomas cutaneos de células T (CTCL, por

sus siglas en inglés) varian segun el tipo de la enfermedad. En la micosis
fungoide (MF), las lesiones suelen iniciarse en areas del cuerpo que no estan
expuestas al sol. Puede haber una sola o unas pocas lesiones, o bien puede
haber una afectacién extensa de la piel, incluso en el cuadro clinico inicial
del paciente. Las lesiones pueden aparecer y desaparecer, lo cual aumenta
la complejidad del proceso del diagndstico. Los tipos de lesiones cutédneas
observadas en pacientes con micosis fungoide se resumen a continuacion.

O Manchas: areas de piel plana, escamosa, de color rosa o rojizo. Las
manchas son planas, pero pueden presentar descamacion. Pueden
aparecer y desaparecer o0 permanecer estables. Puede que sean
hipopigmentadas, es decir, tener una pigmentacion (coloracion) deficiente.

O Papulas: bultos pequefios, sélidos y elevados en la piel, en el drea de
los foliculos pilosos. Las papulas pueden ser de color rojo, rosa, violeta
0 marron.

O Placas: manchas anormales y engrosadas de piel que estan elevadas o
endurecidas. Pueden ser lisas o puede haber descamacion, costras o
ulceracién. Normalmente son de color rojo, violeta o marron.

O Tumores: masas sélidas, en forma de clpula, con un tamafio minimo de
1cm. Son nédulos elevados méas gruesos y profundos que las placas.

O Eritrodermia: enrojecimiento que cubre mas del 80 por ciento de la
superficie de la piel. En el caso de esta afeccion puede que no haya
lesiones cutdneas evidentes.

La micosis fungoide a menudo progresa lentamente. Puede manifestarse

en unas pocas areas del cuerpo, ya sea como manchas o placas que estan
presentes por muchos afios. La enfermedad puede ser dificil de diagnosticar,
ya que la apariencia de las lesiones cutdneas suele ser parecida a la

de otras afecciones cutaneas benignas. Otras manifestaciones pueden
consistir en lesiones mas extensas, con una tasa mas rapida de progresion

a etapas avanzadas. Los pacientes con estas lesiones muestran indicios

de placas y tumores a principios del curso de la enfermedad. La tasa de
progresion de la enfermedad puede cambiar en cualquier momento durante
su evolucion. La presencia de tumores mas gruesos, que son extensos y
ulcerados y que posteriormente se infectan y duelen, son caracteristicas
distintivas de las etapas mas avanzadas de un linfoma cutédneo de células T.
La linfadenopatia (agrandamiento de los ganglios linfaticos), especialmente si
se ha demostrado que se debe a la acumulacion de células malignas, indica
una etapa mas avanzada de la enfermedad. Rara vez, las células tumorales
pueden metastatizar (diseminarse) a otros érganos.
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La afectacién sanguinea puede variar de minima a extensa, lo que ocasiona
el sindrome de Sézary (SS). Es importante tener en cuenta que la afectacion
sanguinea con el clon maligno puede observarse en las etapas iniciales

de la enfermedad, y puede ser necesario realizar pruebas especiales para
identificarla. Vea la seccion titulada Diagndstico en la pagina 8.

El sindrome de Sézary se caracteriza por la presencia de eritrodermia, un
sarpullido extenso y rojizo con comezon intensa que cubre mas del 80 por
ciento de la superficie de la piel. También pueden presentarse manchas,
placas o tumores en la piel. Otros signos y sintomas frecuentes del sindrome
de Sézary pueden incluir:

O Engrosamiento de la piel de la palma de las manos y de la planta de los pies
Anomalias de las ufias de los dedos de las manos y pies

Hinchazén de la piel

Caida del cabello

Agrandamiento de los ganglios linfaticos

o O O O O

Conteo alto de glébulos blancos

Diagndstico

El diagndstico de micosis fungoide (MF) solo puede establecerse por medio
de una serie de pruebas realizadas en la muestra de biopsia de una lesién
cutdnea sospechosa. Para establecer el diagndstico de sindrome de Sézary
(SS) hay que observar signos y sintomas especificos y la presencia de una
cantidad determinada de las denominadas “células de Sézary” en el torrente
sanguineo. Las lesiones iniciales de micosis fungoide no pueden diferenciarse
facilmente de otras afecciones benignas (no cancerosas), ni con base en

los criterios clinicos ni tampoco en un examen microscopico. A veces se
requiere la intuicion de un dermatélogo astuto que sospeche la presencia de
micosis fungoide y por eso ordena la realizacion de las pruebas especificas
necesarias para confirmar el diagndstico. Es muy importante que el paciente
considere la posibilidad de obtener una segunda opinién en un centro

que cuente con la experiencia adecuada en el diagndstico y tratamiento

de los linfomas cutaneos. Esto incluye la evaluacion clinica por parte de un
dermatdélogo, asi como la evaluacién de las muestras de biopsias cutdneas por
parte de un dermatopatdlogo. Las siguientes pruebas y procedimientos sirven
para confirmar el diagndstico de micosis fungoide y sindrome de Sézary.

Antecedentes médicos. La recopilacion de los antecedentes médicos
completos de la persona debe concentrarse en informacién sobre su salud,
incluyendo sus enfermedades, heridas, tratamientos y medicaciones previos.
A menudo, las personas con micosis fungoide han tenido lesiones cutédneas
por meses o incluso afios antes de que se les diagnostique la enfermedad.
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Examen fisico. El examen fisico deberia consistir en una evaluacién completa

de la piel de todo el cuerpo, incluyendo el cuero cabelludo, la piel de la
entrepierna y la que se encuentra entre los dedos de las manos y los pies.

El médico observaré el tipo de lesiones cutdneas y determinara el porcentaje

de la superficie de la piel que esta afectada. Es fundamental realizar una
evaluacion por palpacion, en la cual el médico toca (con los dedos y manos,
durante el examen) los ganglios linfaticos del cuello, las axilas y la ingle, asi como
una evaluacion del agrandamiento del higado o el bazo. Podria ser necesario
examinar otros sistemas corporales segun los sintomas que presente el paciente.

Biopsia de piel. La biopsia de piel es fundamental para establecer el
diagnostico correcto. Este es un procedimiento simple que puede realizarse
en el consultorio del médico con anestesia local leve. Segun la cantidad y
el tipo de lesiones, puede que se obtengan varias biopsias al momento del
diagnéstico. Luego, se envia la muestra a un laboratorio para realizar las
pruebas resumidas a continuacion.

O Histopatologia: el analisis de tejidos y células al microscopio. El patélogo
analiza el tamafio y la forma de las células, asi como su disposicion en las
capas de la piel y en los alrededores de otras estructuras, tales como los
foliculos pilosos. Puede que haya configuraciones de células anormales
que son caracteristicas de la micosis fungoide, pero este no siempre es
el caso y podria ser necesario realizar mas pruebas para confirmar el
diagndstico. También puede determinarse el subtipo de micosis fungoide,
tal como la micosis fungoide foliculotrépica, la reticulosis pagetoide
o la piel laxa granulomatosa, por medio del examen histologico. La
transformacion histoldgica de la micosis fungoide indica la progresion
genética del cancer. Las lesiones presentes en la micosis fungoide
transformada tienen un curso clinico agresivo.

O Inmunofenotipificacion: una prueba que sirve para clasificar las células
con base en el tipo de proteinas (marcadores) de la superficie celular.
Las proteinas de la superficie de las células malignas de los linfomas
cutaneos, entre ellos la micosis fungoide y el sindrome de Sézary,
tienen una configuracion caracteristica que permite diferenciarlas de las
células T sanas y de otros tipos de leucemia y linfoma. Generalmente, las
células de la micosis fungoide y el sindrome de Sézary expresan ciertas
proteinas correspondientes a CD2, CD3, CD4 y CD5, las que se detectan
mediante las pruebas, pero no expresan CD7 ni CD26, otros marcadores
que pueden estar presentes en las células T (CD es la abreviatura de
cumulo de diferenciacion). Sin embargo, hay algunos subtipos de micosis
fungoide en los que se detecta la presencia del CD8, especialmente la
variante hipopigmentada. En la mayoria de los casos de micosis fungoide,
el CD30 se halla en por lo menos unas pocas células, pero la expresiéon de
CD30 puede ser mayor en las células grandes presentes en casos de la
transformacion histoldgica de la enfermedad.
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Pruebas moleculares: pruebas muy sensibles de ADN (acido
desoxirribonucleico) que sirven para identificar mutaciones genéticas
especificas en las células cancerosas. A menudo, los pacientes con
micosis fungoide y sindrome de Sézary presentan reordenaciones de los
genes TCR clonales, que son Unicas de las células de ese tipo de cancery
sirven para establecer la clonalidad (TCR es la sigla en inglés de receptor
de célula T). Esta prueba puede tener valor para confirmar el diagndstico
cuando la histopatologia y la inmunofenotipificacion no pueden confirmarlo
con claridad.

Pruebas de sangre. Los analisis de laboratorio deberian incluir:

O Un hemograma con férmula leucocitaria (el hemograma también se
denomina conteo sanguineo completo o CBC, por sus siglas en inglés)

0 Un examen de deteccidn para identificar la cantidad de células con
forma anormal presentes en la sangre que son indicadores de la
enfermedad (al microscopio, las denominadas células de Sézary
tienen un ndcleo grande caracteristico, en forma de flor, por lo que
estas células se pueden identificar y contar en muestras de células
examinadas al microscopio). Las personas sanas pueden tener en la
sangre una cantidad muy pequefia de células que tienen un aspecto
similar a las células de Sézary. Hay pruebas mas sensibles que sirven
para hallar células T cancerosas circulantes en el torrente sanguineo,
por ejemplo, la citometria de flujo (para detectar una determinada
expresion de proteinas en la superficie de las células) y las pruebas
moleculares. Una afectacién casi indetectable de la sangre, que no
cumple los criterios del sindrome de Sézary, también puede alterar
la determinacion de la etapa de la enfermedad y el prondstico del
paciente. Este nivel de afectacion sanguinea puede presentarse en las
etapas iniciales de la enfermedad.

O Una evaluacion del nivel de la deshidrogenasa lactica (LDH, por sus
siglas en inglés), que forma parte de un grupo de enzimas que se
encuentran en la sangre. Una concentracion elevada de deshidrogenasa
lactica puede ser un signo de dafio de los tejidos y es un marcador no
especifico de los linfomas agresivos. Puede estar elevada en casos de
micosis fungoide con transformacion histoldgica o en etapa avanzada.

O Pruebas moleculares de los linfocitos de la sangre para buscar
reordenaciones del gen TCR clonal.

O Evaluaciones del funcionamiento hepatico y renal, que son importantes
para determinar las terapias 6ptimas en el caso de los pacientes que
podrian necesitar tratamientos sistémicos.
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O Analisis de muestras de suero, que se recomiendan para detectar
la presencia del virus de inmunodeficiencia humana (VIH), el virus
linfotrépico humano de células T tipo 1 (HTLV-1, en inglés) y la hepatitis
infecciosa By C. El suero se obtiene de las extracciones de sangre.

Biopsia de ganglio linfatico. Es importante examinar los ganglios linfaticos
inflamados para comprobar la presencia de la enfermedad. Para un nivel
6ptimo de analisis, es necesario extraer el ganglio linfatico entero para que
el patélogo pueda hacer una evaluacién completa, ya que deben examinarse
las células malignas asf como todo cambio que esté presente en el mismo.
Sino es posible extraer el ganglio linfatico entero debido a factores clinicos,
podria realizarse una biopsia por puncién empleando una aguja gruesa
para obtener una muestra adecuada de tejido. No resulta muy Util realizar

la aspiracion con aguja fina, y no deberia emplearse una muestra extraida
de tal modo para el diagnéstico de ningun tipo de linfoma. Una vez que se
ha obtenido una muestra adecuada de tejido, un experto hematopatélogo
examina la muestra por medio de evaluaciones microscopicas para
observar la estructura y distribucion de las células T malignas, analizar el
inmunofenotipo y evaluar las reordenaciones del gen TCR clonal.

Pruebas de imagenologia. Las pruebas de imagenologia se realizan para
obtener imagenes detalladas de areas del interior del cuerpo. Estas pruebas
ayudan a detectar la diseminacién en el cuerpo de cualquier tipo de cancer, a
fin de que el médico pueda determinar la etapa de la enfermedad y planificar
el tratamiento adecuado (vea la seccion titulada Estadificacion, en la pagina 12,
para obtener mas informacion). Las pruebas que son adecuadas para la
estadificacion de los linfomas consisten en tomografias computarizadas,
tomograffas por emision de positrones con fluorodesoxiglucosa y resonancias
magnéticas (CT, FDG-PET y MRI scans, en inglés), ademas de la ultrasonografia.
Las pruebas de imagenologia no son necesarias en el caso de todos los
pacientes con linfomas cutaneos, y el médico encargado del tratamiento
determina cuando emplearlas. Estas pruebas se recomiendan en el caso de
pacientes con lesiones cutdneas considerables, agrandamiento de los ganglios
linfaticos, resultados anormales de las pruebas de sangre, transformacion en
células grandes y micosis fungoide del subtipo foliculotrépico.

Planificacion del tratamiento

El tratamiento 6ptimo de un linfoma cutdneo requiere la colaboracién de

un dermatologo, dermatopatdlogo, hematdlogo-oncdlogo y oncdlogo
radidlogo, con un enfoque multidisciplinario en cada etapa de la enfermedad.
Es importante que el paciente y los miembros del equipo de profesionales
médicos consulten sobre todas las opciones de tratamiento, incluyendo los
tratamientos en fase de estudio en ensayos clinicos.
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Estadificacion. Una vez establecido el diagnéstico de micosis fungoide (MF)
o sindrome de Sézary (SS), los médicos realizardn pruebas para averiguar

si el cancer se ha diseminado, y si es asi, en qué medida. Este proceso se
denomina “estadificacion”. Los médicos pueden utilizar los hallazgos de los
examenes fisicos, pruebas de laboratorio y pruebas de imagenologia para
determinar la extensién del cdncer en el cuerpo. La estadificacién ayuda al
paciente y al médico a planificar el mejor tratamiento.

La Sociedad Internacional de los Linfomas Cuténeos y la Organizacion
Europea para la Investigacion y el Tratamiento del Céancer (ISCL y EORTC
respectivamente, por sus siglas en inglés) han desarrollado un sistema de
estadificacion estandarizada para la micosis fungoide y el sindrome de
Sézary (vea la Tabla 2 en la pagina 14), con base en la clasificacién de cuatro
factores. Los factores se representan con las letras T, N, M y B:

O T (de tumor) se refiere al porcentaje de piel afectada por el linfoma y al tipo
de lesiones.

O N (de “nodule”, en inglés) describe la cantidad de linfoma en los ganglios
linfaticos.

O M (de metéstasis) se refiere a la afectacién de érganos.

O B (de “blood”, en inglés) se refiere a la cantidad de células del linfoma en
la sangre.

Los datos obtenidos por medio del examen fisico, los andlisis de laboratorio
y los estudios de imagenologia se emplean para determinar el estado

de los factores T, N, M y B (clasificacion de la enfermedad) en el caso del
paciente. Posteriormente, se agrupan los datos correspondientes a estos
factores segun su clasificacion y se les asigna una etapa que va del uno (l) al
cuatro (IV). Vea la Tabla 3 en la pagina 15. Una etapa mayor indica un tumor
mas extenso. Cada etapa puede dividirse ademas en categorias, para las que
se emplean las letras “A” y “B”. Dentro de una misma etapa, “A” se refiere a
una etapa inferior y “B”, a una etapa superior.

Etapa l

O Etapa IA (T1, NO, MO, BO o B1): menos del 10 por ciento de la superficie de
la piel esta cubierta de manchas, papulas y/o placas, pero no hay tumores
cutdneos. Los ganglios linfaticos no estan agrandados, y las células
del linfoma no se han diseminado a otros érganos. Puede haber una
afectacion sanguinea minima.

O Etapa IB (T2, NO, MO, BO o B1): el 10 por ciento o mas de la superficie de
la piel esta cubierta de manchas, papulas y/o placas, pero no hay tumores
cutaneos. Los ganglios linfaticos no estan agrandados, las células del
linfoma no se han diseminado a otros érganos y la cantidad de células de
Sézary en la sangre es baja.
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Etapa ll

o

Etapa 1A (T1o T2, N1 o N2, MO, BO o B1): hasta el 80 por ciento de la
superficie de la piel esta cubierta de manchas, papulas y/o placas, pero
no hay tumores cutdneos. Los ganglios linfaticos estan agrandados,
pero no contienen células cancerosas. Las células del linfoma no se han
diseminado a otros 6rganos, y la cantidad de células de Sézary en la
sangre no es alta.

Etapa IIB (T3, NO a N2, MO, BO o B1): al menos una de las lesiones
cutédneas es un tumor. Los ganglios linfaticos pueden estar agrandados,
pero no contienen células cancerosas. Las células del linfoma no se han
diseminado a otros érganos, y la cantidad de células de Sézary en la
sangre no es alta.

Etapa lll

O

Etapa IIIA (T4, NO a N2, MO, BO): las lesiones cutédneas cubren al menos

el 80 por ciento de la piel. Los ganglios linfaticos son normales o estan
agrandados, pero no contienen células cancerosas. Las células del linfoma
no se han diseminado a otros 6rganos, y la cantidad de células de Sézary
en la sangre no es alta.

Etapa IlIB (T4, NO a N2, MO, B1): las lesiones cutédneas cubren al menos el
80 por ciento de la piel. Los ganglios linfaticos pueden estar agrandados,
pero no contienen células cancerosas. Mas del 80 por ciento de la piel
estd enrojecida (eritrodérmica) y puede tener manchas, papulas, placas o
tumores. Las células del linfoma no se han diseminado a otros érganos, y
la cantidad de células de Sézary en la sangre es baja.

Etapa IV

o

Etapa IVA, (T1a T4, NO a N2, MO, B2): las lesiones cutaneas pueden cubrir
cualquier cantidad de la superficie de la piel. Los ganglios linfaticos son
normales o estan agrandados, pero las células no tienen una apariencia
muy anormal al microscopio, y las células del linfoma no se han diseminado
a otros 6rganos. La cantidad de células de Sézary en la sangre es alta.

Etapa IVA, (T1a T4, N3, MO, BO a B2): las lesiones cutaneas pueden

cubrir cualquier cantidad de la superficie de la piel. Algunos ganglios
linfaticos estédn agrandados vy las células tienen una apariencia anormal al
microscopio. Las células del linfoma no se han diseminado a otros érganos.
Puede haber una cantidad alta o baja de células de Sézary en la sangre.

Etapa IVB (T1a T4, cualquier valor de N, M1, cualquier valor de B): las
lesiones cutdneas pueden cubrir cualguier cantidad de la superficie de la
piel. Los ganglios linfaticos pueden ser normales o anormales. Las células
del linfoma se han diseminado a otros érganos, y las células de Sézary
pueden o no estar presentes en el torrente sanguineo.
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Clasificacion y estadificacion TNMB de la micosis fungoide y

el sindrome de Sézary

T (piel)

T1 Escasas manchas, papulas y/o placas que cubren menos del 10%
de la superficie de la piel

T2 Manchas, papulas y/o placas que cubren el 10% o mas de la
superficie de la piel

T3 Uno o mas tumores (con un diametro de 1cm o mas)

T4 Confluencia de eritema que cubre el 80% o mas de la superficie
corporal

N (ganglio linfatico)

NO Ausencia de ganglios linfaticos anormales; no se requiere
biopsia

N1 Presencia de ganglios linfaticos anormales; sin afectacion
histolégica

N2 Presencia de ganglios linfaticos anormales; afectacién
histoldgica (sin borramiento de la arquitectura ganglionar)

N3 Presencia de ganglios linfaticos anormales; afectacion
histologica (borramiento parcial de la arquitectura ganglionar)

NX Presencia de ganglios linfaticos anormales; sin confirmacién de
afectacion histolégica

M (metdstasis)

MO Sin afectacion de érganos viscerales

M1 Afectacion visceral (debe haber confirmacién anatomopatolégica
y debe especificarse el 6rgano afectado)

B (sangre)

BO Ausencia de afectacion sanguinea considerable

B1 Carga tumoral baja en la sangre

B2 Cargatumoral alta en la sangre

Abreviaturas y definiciones: MF: micosis fungoide; SS: sindrome de Sézary; TNMB: se refiere a piel/tumor, ganglio
linfatico, metéastasis y sangre; mancha: sequedad y/o enrojecimiento de la piel; placa: piel que se endurece y
engrosa, pero todavia es plana; tumor: masa que se forma en pacientes con enfermedad avanzada.

Tabla 2. Clasificacion y estadificacion de la micosis fungoide y el sindrome de Sézary. Fuente: NCCN
Guidelines, version 4. 2018. Mycosis Fungoides/Sézary Syndrome; and Willemze R, Hodak E, Zinzani
PL, et al. “Primary cutaneous lymphomas: ESMO clinical practice guidelines for diagnosis, treatment
and follow-up”. Annals of Oncology. 2018;29(4): iv30-iv40.
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Estadificacion y clasificacion TNMB de la Sociedad Internacional
de los Linfomas Cutaneos/Organizacion Europea para la
Investigacion y el Tratamiento del Cancer

0 I O T T
A 1 0

0 0,1

IB 2 0 0 0,1

IA 1,2 12 0 0,1

B 3 0-2 0 0,1
A 4 0-2 0 0
B 4 0-2 0 1
IVA, 14 0-2 0 2

VA, 14 3 0 0-2

VB 14 0-3 1 0-2

Tabla 3. Clasificacién TNMB.
Abreviatura y definicion: TNMB: se refiere a piel/tumor, ganglio linfatico, metastasis y sangre

Fuente: NCCN Guidelines, version 4. 2018. Mycosis Fungoides/Sézary Syndrome; and Willemze R, Hodak E, Zinzani
PL, et al. “Primary cutaneous lymphomas: ESMO clinical practice guidelines for diagnosis, treatment and follow-up”.
Annals of Oncology. 2018;29(4):iv30-iv40.

Pronéstico. El prondstico es una prediccion del desenlace clinico de la
enfermedad del paciente. Se trata de una suposicion bien fundada de lo bien
que respondera la persona al tratamiento. Es un aspecto que se tiene en
cuenta durante la planificacion del tratamiento.

El prondstico de una persona con micosis fungoide o sindrome de Sézary
puede depender de los siguientes factores:

O La etapa del cancer

O La edad del paciente

O La extensién de la afectacion de la piel y el tipo de lesiones (clasificacién
correspondiente al factor T)

O La presencia de enfermedad extracutanea (si la enfermedad se ha
diseminado de la piel a los ganglios linfaticos u otros érganos del cuerpo)

O El grado de la afectacion de la sangre periférica (cantidad de células de
Sézary en la sangre)

O El nivel de deshidrogenasa lactica (LDH, por sus siglas en inglés) en el
torrente sanguineo
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O La presencia de transformacion en células grandes (LCT, por sus siglas en
inglés) o micosis fungoide foliculotropica

El prondstico se determina por medio de datos estadisticos, reunidos a lo
largo de muchos afios, de pacientes con el mismo tipo de céncer. Estos datos
estadisticos se basan en grupos grandes de pacientes; por lo tanto, no es
posible predecir exactamente lo que sucederd en el caso de un paciente en
particular. Todas las personas son distintas. Los tratamientos y la respuesta de
los pacientes a los tratamientos varian de forma importante.

Tratamiento

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

La micosis fungoide (MF) y el sindrome de Sézary (SS) son afecciones
crénicas que por lo general se consideran incurables. Sin embargo,

estas enfermedades son tratables y, en la mayoria de los casos, no son
potencialmente mortales. Generalmente, las metas del tratamiento son aliviar
los sintomas, inducir la remisiéon y posponer la progresion de la enfermedad.
Si bien los pacientes con la enfermedad en etapa inicial pueden responder
bien a terapias dirigidas a la piel solamente, en las etapas mas avanzadas
los pacientes pueden necesitar una terapia dirigida a la piel en combinacién
con una terapia sistémica (que afecta a todo el cuerpo). Estos se consideran
tratamientos “estandar”. Los tratamientos estandar son aquellos aceptados
por los expertos médicos como los tratamientos adecuados para una
enfermedad. Se estén evaluando algunos tratamientos en ensayos clinicos.
Un ensayo clinico es un estudio de investigaciéon que tiene como objetivo
mejorar los tratamientos actuales para los pacientes. Cuando un ensayo
clinico demuestra que un tratamiento nuevo es mejor que el tratamiento
estandar, el nuevo tratamiento podria convertirse en el tratamiento estandar.

La seleccién de una determinada terapia o terapias debe ser individualizada,
deben sopesarse cuidadosamente los riesgos en comparacion con los
beneficios y debe tenerse en cuenta el estado de salud general del paciente
y su situacion social. El paciente deberia participar activamente en el proceso
de toma de decisiones para determinar el tratamiento dptimo que sea
adecuado en su caso.

Los tratamientos especificos incluyen el enfoque de espera vigilante, terapias
dirigidas a la piel y terapias sistémicas. Para acceder a una lista de todos los
tratamientos, vea la Tabla 4 en la pagina 24.
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Espera vigilante. Los pacientes con micosis fungoide en etapa IA presentan
un bajo riesgo de progresion de la enfermedad. Para algunos de estos
pacientes el enfoque de “espera vigilante” puede ser una primera opcion
razonable. Esto implica posponer o retrasar el inicio del tratamiento hasta
gue se presenten signos de progresion de la enfermedad. El médico debe
observar al paciente frecuente y cuidadosamente para que pueda iniciarse
un tratamiento eficaz si la enfermedad empieza a avanzar. Consulte la
publicacién gratuita de LLS titulada Espera vigilante (observar y esperar)
en www.LLS.org/materiales, o comuniquese con nuestros Especialistas en
Informacion para obtener una copia.

Terapias dirigidas a la piel

O Corticoesteroides tépicos: los corticoesteroides forman parte del régimen
de tratamiento de algunos linfomas y pueden reducir temporalmente
los sintomas asociados al linfoma, por ejemplo, la picazén. Estos
medicamentos son efectivos para disminuir la hinchazon y la inflamacion
asociadas con los tumores de crecimiento répido. En el caso de los
linfomas cutaneos, pueden emplearse en el tratamiento de lesiones
individuales para aliviar el enrojecimiento, la hinchazén y la inflamacion
de la piel. Los corticoesteroides topicos pueden recetarse en una
formulacién de crema, locién, espuma, gel o ungtiento. El uso a largo plazo
de los corticoesteroides tépicos puede tener efectos secundarios como
adelgazamiento de la piel y formacion de estrias.

O Quimioterapia tépica: algunos medicamentos quimioterapéuticos pueden
aplicarse directamente a las lesiones cutaneas. La Administracién de
Alimentos y Medicamentos (FDA, por sus siglas en inglés) ha aprobado el
uso de mostaza nitrogenada (clorhidrato de mecloretamina, Valchlor
gel®) para el tratamiento tépico del linfoma cutdneo de células T (CTCL,
en inglés) del tipo micosis fungoide, en las etapas IA y IB, en pacientes
que han recibido una terapia anterior dirigida a la piel. El clorhidrato
de mecloretamina en gel pertenece a una clase de medicamentos
denominados “agentes alquilantes”. Surte efecto al disminuir o detener
el crecimiento de las células cancerosas. Los efectos secundarios mas
comunes de este medicamento incluyen enrojecimiento, hinchazon,
picazon, Ulceras o ampollas cutaneas, infeccion de la piel y oscurecimiento
de areas de la piel.

O Retinoides topicos: los retinoides son medicamentos relacionados con la
vitamina A que pueden inhibir el crecimiento de ciertos tipos de células
cancerosas. El bexaroteno en gel (Targretin®) y el tazaroteno (Avage®,
Tazorac®) son retinoides topicos que pueden aplicarse directamente a las
lesiones cutdneas. El bexaroteno es el Unico retinoide tépico aprobado
por la FDA para el tratamiento de lesiones cutaneas en pacientes con
linfomas cutaneos de células T (etapas IA y IB) cuya enfermedad es
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resistente al tratamiento previo o persiste después de otras terapias, o en
pacientes que no han podido tolerar otras terapias. Los retinoides topicos
frecuentemente causan irritacion cutdnea, pero este efecto secundario
suele desaparecer cuando se suspende su uso. Las mujeres embarazadas
nunca deberian usar los retinoides porque pueden producir dafios graves
al feto.

Formulacion topica de Imiquimod (Aldara®): el imiquimod en crema es un
tipo de inmunoterapia que se aplica a las lesiones cutaneas. Varios grupos
de investigadores han publicado datos sobre la eficacia del imiquimod en
pacientes con micosis fungoide en etapa inicial. A pesar de que la FDA
no aprobado el imiquimod para el tratamiento de la micosis fungoide,
este medicamento ya estd aprobado para el tratamiento del carcinoma
de células basales, la queratosis actinica y las verrugas genitales. Algunos
médicos lo usan para el tratamiento de los linfomas cutaneos, aunque

no se ha aprobado oficialmente por la FDA para esta indicaciéon. Entre

los posibles efectos secundarios se incluyen enrojecimiento, picazén,
descamacion o engrosamiento de la piel.

Terapia con haz de electrones: una forma de radioterapia que se emplea
para el tratamiento de las lesiones cutdneas. Los electrones no penetran
profundamente en el cuerpo, por lo que es menos probable que dafien los
tejidos y 6rganos que se encuentran debajo de la piel. La terapia con haz
de electrones puede emplearse en forma localizada para el tratamiento de
pacientes con una o unas pocas lesiones. En el caso de los pacientes con
lesiones diseminadas, la terapia con haz de electrones puede aplicarse a
toda la superficie de la piel (lo que se denomina irradiacién cutdnea total
con electrones). Generalmente el tratamiento se administra varias veces a
la semana durante un periodo de 3 a 4 semanas.

O El uso de radioterapia localizada ha sido (til para los pacientes que
tienen pocas lesiones. Antes del tratamiento, el paciente se somete
a un procedimiento de planificacion del tratamiento denominado
“simulaciéon”. La simulacidon garantiza la identificacion correcta de la
zona del cuerpo adonde debe aplicarse la radioterapia. Durante la
simulacion, el radioterapeuta tomara fotos de la piel del paciente y
usard un marcador para delinear las areas donde sera necesario aplicar
el tratamiento a la piel.

o Durante el tratamiento real, se ubicard al paciente en la mesa
exactamente de la misma manera que en la simulacion. Una vez
que el paciente esté en la posicién correcta, el radioterapeuta saldrd
del cuarto y empezara el tratamiento. El paciente no vera ni sentira
la radiacion, pero es posible que escuche el ruido del aparato al
encenderse y apagarse y cuando se mueva a su alrededor. Los pacientes
que reciben tratamiento en forma localizada suelen tener efectos
secundarios leves que afectan la piel, el pelo y las ufias del area tratada.
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O La irradiacién cutanea total con electrones es adecuada para pacientes
con placas gruesas generalizadas, ya sea con o sin tumores cutaneos.
Durante el tratamiento, el paciente estd de pie en una plataforma
que gira para que toda la superficie de la piel pueda tratarse desde
diferentes angulos. Normalmente, solo toma unos minutos recibir la
radiacion. Los efectos secundarios generalmente afectan la piel, el
pelo vy las ufias de los dedos de las manos y los pies. La piel de todo
el cuerpo podria enrojecerse, secarse e irritarse. El enrojecimiento y
la irritacion suelen mejorar después de terminado el tratamiento. El
paciente puede presentar caida del vello corporal, incluyendo del cuero
cabelludo, las cejas y el pubis. Esta caida del pelo suele ser temporal,

y el pelo volvera a crecer en un periodo de 3 a 6 meses después de
terminado el tratamiento. Ademas, puede presentarse caida de las ufias
de los dedos de las manos y los pies, pero con el tiempo estas volveran
a crecer.

O Fototerapia: un tratamiento (también denominado “terapia con luz”) que
emplea luz ultravioleta (UV), el tipo de luz que se encuentra en la luz solar.
La luz ultravioleta consiste en rayos ultravioleta A (UVA) y ultravioleta B
(UVB). La radioterapia con UVA y UVB se administra con una lampara o
laser especial que dirige el haz de radiacién al area objetivo en la piel. La
fototerapia puede administrarse a un area especifica del cuerpo o a todo
el cuerpo, y puede emplearse con otras terapias topicas.

Existen dos tipos principales de fototerapia:

O Fototerapia con luz ultravioleta B: este tipo de fototerapia emplea
luz UVB para tratar manchas y placas delgadas. Puede ser de banda
ancha o mas comidnmente de banda estrecha. El paciente permanece
de pie, desnudo, durante 30 minutos en un tipo de “armario” o “caja”
equipado con tubos fluorescentes. Se cubren algunas partes del cuerpo,
por ejemplo, los ojos. La dosis de luz UVB suele aumentarse en cada
aplicacion del tratamiento. El tratamiento generalmente se administra de
tres a cinco veces a la semana. Las lesiones cutdaneas suelen empezar a
desaparecer después de 20 a 40 tratamientos. Una vez que las lesiones
desaparecen, se disminuye la frecuencia de las citas de tratamiento vy,
con el tiempo, el tratamiento se suspende por completo. Los efectos
secundarios pueden incluir enrojecimiento y dolor de la piel que son
similares a las quemaduras causadas por el sol.

o Psoraleno mas luz ultravioleta A (PUVA, en inglés): este tipo de
terapia emplea luz ultravioleta A y un medicamento oral denominado
“psoraleno”. A menudo, se recomienda el uso de luz UVA en vez de
luz UVB para los pacientes que tienen placas cutaneas. Los rayos UVA
pueden penetrar mas profundamente en la piel que los rayos UVB, por lo
cual la fototerapia PUVA puede resultar mas eficaz para el tratamiento de
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las lesiones gruesas. El paciente recibira el psoraleno aproximadamente
de 1a 2 horas antes de la aplicacién de la terapia con luz UVA. El
medicamento suele administrarse en forma de comprimido. El paciente
tiene que esperar hasta que el psoraleno se absorba. Luego, se saca la
ropay se pone lentes para proteger l0s 0jos y una visera, si el rostro no
esta afectado por la enfermedad. El paciente permanece de pie en un
tipo de “armario” equipado con muchos focos de luz UVA. Generalmente,
el paciente queda expuesto a la luz UVA durante 30 minutos. Esta terapia
suele administrarse dos a tres veces a la semana hasta que las lesiones
desaparezcan. A menudo esto puede tomar de 4 a 6 meses.

Después del tratamiento, es posible que la piel del paciente tenga un
aspecto rojizo y ampollado, y también puede presentarse sequedad y
picazon de la piel. El psoraleno hace que la piel sea mas sensible a la luz,
por lo que los pacientes podrian quemarse mas facilmente al exponerse
al sol. Los pacientes deberfan proteger la piel del sol durante al menos

24 horas después del tratamiento.

La fototerapia a largo plazo estad asociada con un riesgo mayor de padecer
caéncer cutdneo (carcinomas de células basales y células escamosas y
melanoma). Por lo tanto, los pacientes que tengan antecedentes personales o
familiares evidentes de estos tipos de cancer de piel deberian hablar con sus
médicos sobre los riesgos y los beneficios de la fototerapia.

Terapias sistémicas

o

20

Retinoides orales: si bien algunos retinoides se aplican directamente a

la piel, otros tienen una formulacién que se administra en comprimidos.
Los médicos emplean los retinoides llamados bexaroteno (Targretin®),
acitretina (Soriatane®), isotretinoina (Accutane®) y tretinoina
(Vesanoid®) para el tratamiento de la micosis fungoide y el sindrome de
Sézary, pero el bexaroteno es el Unico medicamento aprobado por la

FDA para el tratamiento de la micosis fungoide. Los efectos secundarios
comunes incluyen cantidades elevadas de particulas de lipidos en el
torrente sanguineo (hiperlipidemia) y niveles bajos de hormonas tiroideas
(hipotiroidismo). Los pacientes también pueden presentar sequedad en la
piel, dolor en los musculos vy articulaciones, dolor de cabeza y sensibilidad
a la luz. La mayoria de los efectos secundarios de los retinoides disminuyen
una vez completado el tratamiento. Las mujeres embarazadas nunca
deberian usar los retinoides porque pueden producir dafios graves al feto.

Interferones (interferén alfa y gamma): los tratamientos con interferdn
(IFN) son un tipo de inmunoterapia que emplea el sistema inmunitario para
combatir el cancer. El interferén alfa y el interferén gamma son proteinas
denominadas “citocinas”. Las citocinas se encuentran naturalmente

en el organismo y forman parte del sistema inmunitario. También

pueden producirse en el laboratorio y emplearse en tratamientos con
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el fin de combatir el céncer, las infecciones y otras enfermedades. Las
citocinas pueden hacer que el sistema inmunitario ataque las células
cancerosas. El interferén alfa y el interferén gamma pueden administrarse
como inyecciones debajo de la piel. El interferon alfa también puede
administrarse como inyeccion en la vena. Estos tratamientos se
administran varias veces a la semana. Los efectos secundarios comunes
incluyen deficiencia de glébulos blancos (neutropenia), sintomas similares
a los de la gripe, fatiga, nduseas, vomitos, depresién, afinamiento del
cabello y dafio cardiaco y hepatico.

O Inhibidores de la histona deacetilasa (HDAC, por sus siglas en inglés): una
clase de farmacos anticancerosos que modifican los genes anormales de
las células cancerosas y hacen que estas dejen de dividirse y mueran. Los
siguientes medicamentos estédn aprobados por la FDA para el tratamiento
de la micosis fungoide y el sindrome de Sézary:

o El vorinostat (Zolinza®) es un comprimido que se toma una vez
al dia. Esta aprobado para el tratamiento de pacientes con linfomas
cutdneos de células T que tienen manifestaciones en la piel, en casos
de enfermedad progresiva, persistente o recurrente durante o después
de dos terapias sistémicas. Los efectos secundarios comunes incluyen
nauseas, diarrea, fatiga, sequedad en la boca, caida del cabello, fiebre,
dolor de cabeza y cambios en el sentido del gusto.

o La romidepsina (Istodax®) es un medicamento que estd aprobado
por la FDA para el tratamiento de linfomas cutdneos de células T en
pacientes que han recibido al menos un tratamiento sistémico anterior. La
romidepsina es un liquido que se administra lentamente como infusion
intravenosa durante un periodo de 4 horas. La infusion se administra
una vez a la semana durante las primeras 3 semanas de un ciclo de
28 dias. El médico hablard con el paciente sobre la cantidad de ciclos
adicionales que son necesarios en su caso. Los efectos secundarios
comunes incluyen nduseas, fatiga, cambios en el sentido del gusto y
deficiencia de plaquetas.

O Fotoféresis extracorpdrea: un método por medio del cual se administra
un tratamiento a las células T fuera del cuerpo. En este procedimiento,
se extrae sangre del paciente por via intravenosa. Se usa una maquina
de fotoféresis para separar los glébulos blancos del resto de la sangre.
Los glébulos rojos y el plasma se devuelven al torrente sanguineo del
paciente. Luego, se aplica un medicamento denominado “metoxaleno” a
los glébulos blancos extraidos y estos se exponen a luz ultravioleta, lo que
activa el medicamento. Posteriormente, los glébulos blancos tratados se
devuelven al cuerpo del paciente por via intravenosa. Este proceso lesiona
las células T cancerosas y estimula el sistema inmunitario de modo que
combata el céncer. El procedimiento toma de 3 a 4 horas y suele repetirse
varias veces para lograr el efecto completo. La fotoféresis extracorpérea

Linfoma cutaneo de células T | 21



22

es mas eficaz en el caso de pacientes con afectacion sanguinea, por
ejemplo, en personas con sindrome de Sézary.

Anticuerpos monoclonales: medicamentos inmunoterapéuticos disefiados
para dirigirse a proteinas especificas en las células cancerosas, lo

que minimiza el dafio a las células sanas. Si bien algunos de estos
medicamentos surten efecto por si solos, a otros se les acoplan
medicamentos quimioterapéuticos, toxinas o sustancias radiactivas que
atacan las células malignas de forma selectiva.

El mogamulizumab-kpkc (Poteligeo®), un anticuerpo monoclonal contra
el receptor 4 de la quimiocina CC (CCR4, en inglés), se dirige a la proteina
CCR4 que con frecuencia se encuentra en la superficie de las células
cancerosas de los pacientes con linfomas cutdneos de células T. Este
medicamento, administrado por via intravenosa (IV), esta aprobado por

la FDA para el tratamiento de pacientes adultos con micosis fungoide

o sindrome de Sézary, en casos de recaida o resistencia tratamiento,
después de al menos un tratamiento sistémico anterior.

Terapias dirigidas: farmacos que se dirigen a una molécula especifica

en las células cancerosas destruyendo asf las células malignas y no las
sanas. El cimulo de diferenciacién 30 (CD30) es una proteina que a
veces se expresa en la micosis fungoide, especialmente el tipo agresivo
con transformacion histoldgica. Esta proteina puede ser objetivo de las
terapias anticancerosas. Uno de dichos farmacos, llamado brentuximab
vedotina (Adcetris®), se une a las células del linfoma, que expresan los
antigenos CD30, y penetra en ellas. Una vez que el farmaco se encuentra
en el torrente sanguineo, se dirige a las células del linfoma y las mata.
Esta aprobado por la FDA para el tratamiento de pacientes con micosis
fungoide con expresion de CD30 que han recibido un tratamiento
sistémico anterior. La brentuximab vedotina se administra cada 3 semanas
por via intravenosa. Los efectos secundarios mas comunes incluyen
deficiencia de glébulos blancos (neutropenia), anemia, neuropatia sensitiva
periférica, nduseas, fatiga, estrefiimiento, diarrea y vémitos.

Quimioterapia: los medicamentos quimioterapéuticos convencionales
matan las células cancerosas que se dividen rapidamente. Algunos se
administran en formulaciones que pueden aplicarse directamente en la
piel. Sin embargo, la mayoria de los medicamentos quimioterapéuticos
empleados para la micosis fungoide y el sindrome de Sézary se
administran de manera sistémica, ya sea por via intravenosa u oral. Estos
tratamientos se desplazan en el torrente sanguineo y tratan el cancer en
todo el cuerpo. La quimioterapia sistémica generalmente se emplea en
pacientes con micosis fungoide o sindrome de Sézary en etapa avanzada,
que han sufrido varias recaidas y que cuentan con pocas opciones
terapéuticas. Las respuestas a la quimioterapia rara vez son duraderas
en los pacientes con estas enfermedades. Como consecuencia, con el
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tiempo, la mayoria de los pacientes con micosis fungoide o sindrome de
Sézary tratados con quimioterapia sufren recaidas.

Los efectos secundarios de la quimioterapia dependen de varios factores,
entre ellos, el tipo de tratamiento y las dosis de los medicamentos, la edad
del paciente y sus afecciones médicas coexistentes. Las quimioterapias
pueden producir fiebre o escalofrios, fatiga, nduseas, pérdida del apetito,
Ulceras bucales, neuropatia periférica (hormigueo, ardor, adormecimiento
o dolor en las manos o los pies), cambios en los niveles de células
sanguineas, infeccion, sarpullido, vémitos, diarrea, falta de aliento,
inflamacién, caida temporal de cabello y otros efectos secundarios.

La mayoria de los efectos secundarios son temporales y se resuelven una
vez completado el tratamiento. Sin embargo, otros persisten a largo plazo
y pueden aparecer afios después de completar el tratamiento. Entre los
posibles efectos secundarios tardios se incluyen la aparicién de otro tipo
de céncer, enfermedad cardiaca, niveles bajos de hormonas tiroideas
(hipotiroidismo), dafio en los nervios e infertilidad.

A continuacién se resumen algunas de las quimioterapias sistémicas
empleadas para el tratamiento de pacientes con micosis fungoide y sindrome
de Sézary.

O Metotrexato, pralatrexato (Folotyn®): agentes antifolato que interfieren
con el crecimiento de las células tumorales

O Gemcitabina (Gemzar®), pentostatina (Nipent®): anadlogos de la purina
que interfieren con el crecimiento tumoral

O Doxorrubicina liposémica (Doxil®): una quimioterapia que se une al ADN
(acido desoxirribonucleico) de las células

O Clorambucilo (Leukeran®), ciclofosfamida (Cytoxan®): agentes
alguilantes que interfieren con la proliferacién de las células cancerosas

O Etopésido (VP-16, VePesid®, Etopophos®), temozolomida (Temodar®):
agentes antineopldsicos que interfieren con la proliferacién de las células
cancerosas
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Tratamientos para los linfomas cutdneos de células T

Terapias dirigidas a

la piel

Para la afectacion
limitada/localizada
de la piel

tépicos

® (Quimioterapia
topica

e Radioterapia
localizada

® [ototerapia

Para la afectacion
generalizada de
la piel

topicos

® Quimioterapia
topica

e [ototerapia

® |rradiacion
cutdnea total con
electrones

e Corticoesteroides

® Retinoides tépicos

® |miquimod topico

e Corticoesteroides

Terapias sistémicas

® Retinoides orales
® |nterferones

® |nhibidores
de la histona
deacetilasa
(HDAC, eninglés)

® [Fotoféresis
extracorporea

® Terapias dirigidas

® Brentuximab
vedotina

e Quimioterapia
® Metotrexato
® Pralatrexato
e (Gemcitabina
® Pentostatina

® Doxorrubicina
liposomal

e Clorambucilo
e C(Ciclofosfamida
e FEtopdsido

® Temozolomida

Terapias de
combinacion

Terapia dirigida

a la piel + terapia

sistémica

® [ototerapia +
retinoide

® [ototerapia +
interferdn

e F[ototerapia +
fotoféresis

® |rradiacion
cutdnea total
con electrones +
fotoféresis

Terapia sistémica +

terapia sistémica

® Retinoide +
interferén

e [otoféresis +
retinoide

e [otoféresis +
interferon

e Fotoféresis
+ retinoide +
interferén

Tabla 4. Lista de opciones de tratamiento para los linfomas cutdneos de células T. Fuente: NCCN

Guidelines, version 4. 2018. Diapositiva 34.

Es posible que se hayan aprobado otros medicamentos después de la
impresion de este libro. Consulte en www.LLS.org/actualizaciones o llame

al (800) 955-4572.
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Tratamientos en fase de investigacion

Un ensayo clinico es un estudio de investigacién médica en el que se evalla
una nueva opcién de tratamiento para una afeccion determinada. Hay
diferentes tipos de ensayos clinicos y cada uno tiene objetivos especificos,
tales como: establecer la dosis segura de un farmaco (fase I); evaluar

la eficacia de un tipo o dosis especifico de terapia en una enfermedad
determinada y establecer la tasa de respuesta (fase Il); y comparar el nuevo
farmaco con un tratamiento comprobado (fase lll). Los ensayos clinicos se
realizan con la supervision de comités reguladores y de la Administracién de
Alimentos y Medicamentos (FDA, por sus siglas en inglés). Ademas, un equipo
de médicos, junto con su personal de investigacion, hace un seguimiento
muy riguroso de los pacientes. El paciente tiene que entender totalmente lo
que implica su participacion en el ensayo y dar su consentimiento antes de
que pueda iniciarse el tratamiento, y él o ella tiene el derecho de retirarse del
mismo en cualquier momento.

A pesar de que hay muchos tratamientos disponibles para los pacientes con
micosis fungoide (MF) y sindrome de Sézary (SS), hay pocas pautas clinicas
relativas a los tratamientos estandar que han sido rigurosamente evaluadas,
y ninguno de los tratamientos se considera curativo. La participacion en un
ensayo clinico que se realiza con cuidado tal vez constituya la mejor opcion
de tratamiento disponible. La participacion de pacientes en ensayos clinicos
previos ha permitido el desarrollo de las terapias con las que contamos hoy
en dia. A medida que mejore el conocimiento de la patogenia de la micosis
fungoide y del sindrome de Sézary, es probable que habrd mas terapias
dirigidas disponibles a través de ensayos clinicos. Se recomienda que los
pacientes se mantengan informados acerca de los ensayos realizados en
centros cercanos a sus comunidades.

Los Especialistas en Informacion de LLS, disponibles al (800) 955-4572,
ofrecen orientacion a los pacientes sobre como consultar con sus médicos

a fin de determinar si un ensayo clinico especifico es una opcién adecuada
de tratamiento en su caso. Ellos pueden brindar informacién y realizar
busquedas personalizadas de ensayos clinicos para los pacientes, sus
familiares y los profesionales médicos. En casos apropiados, los Especialistas
en Informacién remiten a los pacientes a enfermeros capacitados que
ofrecen orientacion personalizada sobre los ensayos clinicos, un servicio
disponible a través del Centro de Apoyo para Ensayos Clinicos. Para obtener
mas informacion, visite www.LLS.org/ensayos.

Enfoques en fase de investigacién. Existen ensayos clinicos para pacientes
con diagndstico reciente y para pacientes que han presentado una recaida
o resistencia al tratamiento. Los investigadores estan evaluando terapias

y medicamentos novedosos, asi como el uso de nuevas combinaciones o
diferentes dosis de medicamentos cuya eficacia ya se ha comprobado.
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Entre las clases de terapias y medicamentos novedosos en fase de
investigacion se incluyen:

O

26

Inhibidores de los puntos de control del sistema inmunitario, un tipo de
inmunoterapia que ayuda al sistema inmunitario de la propia persona

a atacar las células cancerosas. Las células cancerosas pueden crear
proteinas que le permitan “esconderse” del sistema inmunitario del
paciente. Cuando se inhibe la produccidn de estas proteinas, es

mas facil para las células T detectar y atacar las células cancerosas.

El pembrolizumab (Keytruda®) y el durvalumab (Imfinzi®) son
inhibidores de los puntos de control del sistema inmunitario que ya han
sido aprobados para el tratamiento de ciertos tipos de cancer y que
actualmente se estan evaluando para el tratamiento de los linfomas
cutaneos de células T (CTCL, por sus siglas en inglés).

El cobomarsén (MRG-106), que esta disefiado para inhibir la produccién
de una molécula denominada miR-155. Esta molécula se encuentra en
concentraciones elevadas en ciertos tipos de cancer, incluyendo la micosis
fungoide, y podria tener una funcién en la supervivencia y proliferacion de
las células cancerosas. Este medicamento actualmente esta en fase de
ensayos clinicos para el tratamiento de pacientes con micosis fungoide.

Terapia fotodinamica (PDT, por sus siglas en inglés), la cual los investigadores
estan estudiando para su uso en pacientes con micosis fungoide cuya
enfermedad no ha respondido a ningln otro tratamiento. En este
tratamiento, se aplica a las lesiones cutaneas un medicamento que

se activa por la exposicion a la luz, tal como el clorhidrato de acido
aminolevulinico. Posteriormente, se concentra la luz de un tipo de laser
en las lesiones. La luz del Idser activa el medicamento, que luego mata
las células del linfoma. La ventaja de este tratamiento es que puede
matar las células cancerosas, pero causa muy poco dafio a las células
normales. Pero, debido a que la sustancia quimica debe activarse por la
luz, solamente puede matar las células cancerosas que estan cerca de la
superficie de la piel.

Alotrasplante de células madre, una estrategia terapéutica prometedora
para los pacientes con linfomas cutdneos de células T en etapas
avanzadas. Este tratamiento puede inducir remisiones en los pacientes
con micosis fungoide y sindrome de Sézary. Los investigadores siguen
mejorando los métodos de trasplante de células madre, entre ellos,
nuevas maneras de extraer las células madre y disminuir los efectos
secundarios. Multiples estudios han mostrado resultados exitosos con
alotrasplantes de células madre de intensidad reducida en pacientes con
micosis fungoide y sindrome de Sézary. Hay ensayos clinicos en curso
para determinar si el uso de los regimenes menos intensivos o alternativos
de este tipo de alotrasplante de células madre en pacientes con linfomas
cutdneos de células T podria mejorar el beneficio clinico y reducir el
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resultado nocivo de la enfermedad injerto contra huésped, que puede
ser una complicacion del alotrasplante. Para obtener mds informacién
sobre los trasplantes, consulte la publicacién gratuita de LLS titulada
Trasplantes de células madre sanguineas y de médula ésea.

Efectos secundarios del tratamiento de la
micosis fungoide y el sindrome de Sézary

Los efectos secundarios del tratamiento de la micosis fungoide (MF) y el
sindrome de Sézary (SS) dependeran de varios factores, entre ellos, el tipo
de tratamiento, la dosis del medicamento, la edad y las afecciones médicas
coexistentes del paciente. Las terapias pueden inducir fatiga, naduseas,
fiebre, escalofrios, mareos, codgulos sanguineos, esterilidad y otros efectos
secundarios. Algunas opciones de tratamiento, tales como los retinoides,
pueden causar defectos congénitos graves, por lo cual se recomienda
encarecidamente que las mujeres en edad reproductiva utilicen métodos
anticonceptivos cuando usen estos medicamentos.

Es importante manejar los efectos secundarios del tratamiento. Los pacientes
deberian hablar con sus médicos sobre los efectos secundarios para conseguir
ayuda. La mayoria de los efectos secundarios pueden manejarse sin disminuir
la eficacia del tratamiento. De hecho, el manejo agresivo de los efectos
secundarios a menudo mejora los resultados del tratamiento. La mayoria de
los efectos secundarios son temporales y se resuelven una vez completado

el tratamiento. Sin embargo, algunos son duraderos y pueden aparecer afios
después de completar el tratamiento. Entre los posibles efectos secundarios
tardios que pueden presentarse en los pacientes se incluyen la apariciéon de
otro tipo de cancer, enfermedad cardiaca, niveles bajos de hormonas tiroideas
(hipotiroidismo) e infertilidad. Para obtener informacién especifica sobre los
medicamentos y efectos secundarios, consulte la publicaciéon gratuita de
LLS titulada Efectos secundarios de la farmacoterapia.

Atencion de apoyo

Ademas del tratamiento del cancer, es posible que los pacientes también
reciban atencién de apoyo (paliativa) para prevenir o controlar otras
afecciones de salud. La descamacién y agrietamiento anormales de la piel en
los pacientes con micosis fungoide y sindrome de Sézary pueden provocar
molestias considerables. La picazén intensa (prurito) y las infecciones
cutdneas también son inquietudes importantes en el caso de estos pacientes.

Para proteger la piel, es importante que los pacientes con micosis fungoide
y sindrome de Sézary mantengan la piel bien hidratada. La piel secay
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agrietada puede aumentar la picazon y permitir la penetracién en la piel de
agentes infecciosos. Para proteger la piel, los pacientes deberian:

o

O

Tomar duchas o bafios mas cortos (de 10 a 15 minutos como maximo) con
agua tibia y no caliente

Usar un limpiador facial suave sin fragancias ni colorantes
Lavarse la piel con suavidad y evitar frotarla con una toalla o esponja

Secarse la piel con palmaditas y aplicar un ungiiento espeso o una crema
hidratante después de la ducha o el bafio

Aplicarse cremas hidratantes con frecuencia, al menos dos o tres veces al dia

Usar detergentes y suavizantes para ropa que no contienen fragancias, ya
que estas pueden entrar en contacto con la piel y causar irritacion

Llevar ropas sueltas, hechas de telas como el algoddn que permiten que la
piel respire, para mantener comoda la piel

Evitar el sobrecalentamiento, porque el sudor puede empeorar la picazén

La mayoria de los pacientes con micosis fungoide y sindrome de Sézary
sufren una picazon intensa que puede ser dificil de controlar. La picazéon
deberia evaluarse en cada consulta con el médico. Las siguientes terapias
paliativas pueden emplearse con el fin de manejar la picazoén:

O

o
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Colocar compresas de hielo en las dreas con picazén
Remojarse en un bafio de avena

Usar corticoesteroides topicos, con o sin oclusion. (La oclusién consiste en
cubrir el drea tratada con un vendaje protector seco para envolverla en tela).

Tomar medicamentos orales, tales como:

O Antihistaminicos, como la difenhidramina (Benadryl®) o |a hidroxizina
(Atarax®), que pueden aliviar la picazon. El principal efecto secundario
de estos medicamentos es la somnolencia, por lo que normalmente se
recetan para su uso nocturno. Los antihistaminicos sin efectos sedativos,
tales como la loratadina (Claritin®), cetirizina (Zyrtec®) y fexofenadina
(Allegra®), pueden recetarse para su uso durante el dia, pero estos
medicamentos suelen ser menos eficaces.

O Antidepresivos, como la doxepina (Zonalon®) y la mirtazapina
(Remeron®), que pueden ayudar a manejar la picazon.

O El aprepitant (Emend®), un medicamento recetado que se emplea para
prevenir las nduseas inducidas por la quimioterapia, que ha demostrado
ser Util para disminuir la picazoén.

O La gabapentina (Neurontin®), un medicamento anticonvulsivo que se
receta a las personas propensas a las convulsiones, que ha sido eficaz en
el tratamiento de la picazon intensa.
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Debido a que los pacientes con micosis fungoide y sindrome de Sézary
frecuentemente tienen la piel agrietada y ulcerada, son susceptibles a las
infecciones. Las infecciones son frecuentes entre los pacientes con estas
enfermedades, especialmente las infecciones de la piel causadas por bacterias y
las causadas por el virus del herpes. Los pacientes pueden tomar las siguientes
medidas preventivas para reducir al minimo la frecuencia de las infecciones:

O Usar cremas hidratantes habitualmente para proteger la piel

O Lavar la piel suavemente con jabon antibacteriano y aplicar ungiiento
antibidtico a las lesiones cutaneas

O Tomar bafios o remojarse con lejia (solo para areas limitadas del cuerpo,
a excepcion de la cara)

O Evitar el uso de una via central (especialmente en el caso de pacientes
con eritrodermia)

Es importante que los pacientes reconozcan los signos de las infecciones
cutdneas. Entre los posibles signos de una infeccion de la piel se incluyen
enrojecimiento, hinchazén, aumento del dolor o pus (liquido que supura).
Los pacientes con infecciones podrian necesitar un tratamiento intensivo
con antibidticos.

Desenlaces clinicos del tratamiento

El prondstico para los pacientes con micosis fungoide (MF) y sindrome de
Sézary (SS) depende de varios factores, entre ellos, la edad del paciente, el
tipo y la etapa de la enfermedad, la tasa de progresion de la enfermedad y

la respuesta a la terapia. Si bien estas enfermedades pueden permanecer
estables o tener una progresion lenta en algunos pacientes, en otros pueden
tener una progresion mas rapida. En muchos pacientes la micosis fungoide solo
se presenta en la piel. Estos pacientes pueden tener una vida normal durante
muchos afios mientras reciben tratamiento para la enfermedad, y algunos
pueden permanecer en remision durante largos periodos. La esperanza de
vida puede ser normal en el caso de estos pacientes. En una minoria de los
pacientes la enfermedad sigue un curso mas progresivo y se disemina a los
ganglios linfaticos y/u otros érganos. Es importante hacer hincapié en que el
desenlace clinico de los pacientes con enfermedad avanzada estd mejorando
como resultado de las nuevas opciones de tratamiento.

Comentarios. Para ofrecer sugerencias sobre el contenido de esta
publicacion, visite www.LLS.org/comentarios.
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Informacion y recursos

LLS ofrece informacion y servicios en forma gratuita a los pacientes y
familias afectados por el de cancer de la sangre. En esta seccién del
librito se enumeran diversos recursos que estan a su disposicion. Use
esta informacion para informarse, preparar y hacer preguntas y para
aprovechar al maximo el conocimiento y las habilidades del equipo de
profesionales médicos.

Para obtener informacién y ayuda

Consulte con un Especialista en Informacion. Los Especialistas en
Informacion de LLS son enfermeros, educadores en salud y trabajadores
sociales titulados a nivel de maestria y especializados en oncologa.
Ellos ofrecen informacion actualizada sobre las enfermedades de la
sangre, las opciones de tratamiento y los servicios de apoyo. Algunos
Especialistas en Informacion hablan espafiol, y se ofrecen servicios de
interpretacion. Para obtener mas informacion:

O Llame al (800) 955-4572 (Lun-Vie, de 9 a.m. a 9 p.m., hora del Este)
O Envie un correo electrénico a infocenter@LLS.org

O Visite www.LLS.org/especialistas

Comunigquese con un Especialista en Informacion si tiene preguntas
sobre los programas y recursos resumidos a continuacion. También
puede encontrar informacion en www.LLS.org/espanol.

Ensayos clinicos. Se estan evaluando nuevas opciones de tratamiento
para los pacientes. Los pacientes pueden informarse sobre los ensayos
clinicos (estudios de investigacién médica) y cobmo acceder a los
tratamientos ofrecidos en ellos. Llame al (800) 955-4572 para hablar
con un Especialista en Informacién de LLS que puede ayudar a realizar
blusquedas de ensayos clinicos segun el diagndstico y las necesidades
de tratamiento del paciente. En casos apropiados, también se ofrece
orientacion personalizada sobre los ensayos clinicos de parte de
enfermeros capacitados. Para obtener mas informacién, visite
www.LLS.org/ensayos.

Materiales informativos gratuitos. LLS ofrece publicaciones gratuitas
en inglés y en espafiol con fines de educacién y apoyo. Puede acceder
a estas publicaciones por Internet en www.LLS.org/materiales. También
puede pedir copias impresas que se envian por correo.
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Programas educativos por teléfono/Internet. LLS ofrece programas
educativos en forma gratuita por teléfono/Internet para los pacientes,
cuidadores y profesionales médicos. Algunos de estos programas estan
disponibles en espafiol. Para obtener mas informacion, visite
www.LLS.org/programs (en inglés).

Asistencia econémica. LLS ofrece asistencia econdmica a las personas
con cancer de la sangre. Para obtener mas informacion, visite
www.LLS.org/asuntos-financieros.

Programa de Asistencia para Copagos. A |os pacientes que relnen los
requisitos del programa, LLS ofrece asistencia econdmica para las primas
del seguro médico y los copagos de medicamentos. Para obtener mas
informacion:

O Llame al (877) 557-2672

O Visite www.LLS.org/copagos

Consultas personalizadas sobre la nutricion. Aproveche el servicio
gratuito de consultas personalizadas con un dietista registrado que
cuenta con experiencia en nutricion oncolégica. Los dietistas ofrecen
asistencia a las personas que llaman con las estrategias de alimentacion
saludable, el manejo de los efectos secundarios y la nutricién para la
supervivencia. También ofrecen otros recursos de nutricién. Para obtener
mas informacion, visite www.LLS.org/nutricion.

Podcast. Escuche a expertos y pacientes que ofrecen orientacion sobre
el diagndstico y tratamiento de los tipos de cancer de la sangre y los
recursos disponibles para los pacientes con estas enfermedades. La serie
de podcasts, llamada The Bloodline with LLS, se ofrece para recordarle
que luego del diagndstico, surge la esperanza. Para obtener méas
informacion y para suscribirse, visite www.LLS.org/TheBloodline (en inglés).

Lectura sugerida. LLS ofrece una lista de publicaciones que se
recomiendan para los pacientes, cuidadores, nifios y adolescentes. Para
obtener mas informacion, visite www.LLS.org/SuggestedReading (en inglés).

Servicios de interpretacién. Informe a su médico si necesita los
servicios de un intérprete que hable espafiol o algun otro tipo de
asistencia, tal como un intérprete del lenguaje de sefias. A menudo,
estos servicios estan disponibles durante las citas médicas y las
emergencias sin costo para los pacientes y sus familiares y cuidadores.
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Recursos comunitarios y establecimiento de contactos

Comunidad de LLS. Esta ventanilla Unica virtual es el sitio para comunicarse
con otros pacientes y recibir la informacion y recursos mas recientes en
relacion con el cancer de la sangre. Puede compartir sus experiencias con
otros pacientes y cuidadores y obtener apoyo personalizado del personal
capacitado de LLS. Para inscribirse, visite www.LLS.org/community (en inglés).

Sesiones de conversacién (chats) semanales por Internet. Estos chats
moderados pueden ofrecer oportunidades para obtener apoyo y ayudar
a los pacientes con cancer a conectarse y compartir informacion. Para
obtener mas informacion, visite www.LLS.org/chat (en inglés).

Oficinas regionales de LLS. LLS ofrece apoyo y servicios a través de su
red de oficinas regionales en los Estados Unidos y Canada, entre ellos,
el Programa Primera Conexién de Patti Robinson Kaufmann (que facilita
la comunicacion entre pacientes que tienen las mismas enfermedades),
grupos de apoyo en persona y otros recursos. Para obtener mas
informacidn sobre estos programas, o si necesita ayuda para localizar la
oficina de LLS mas cercana a su comunidad:

O Llame al (800) 955-4572
O Visite www.LLS.org/ChapterFind (en inglés)

Otras organizaciones utiles. LLS ofrece una lista extensa de recursos
para los pacientes y sus familias. Hay recursos relacionados con la
asistencia econdmica, la orientacion psicoldgica, el transporte y la
atencion del paciente, entre otras necesidades. Para obtener mas
informacion, visite www.LLS.org/ResourceDirectory (en inglés).

Defensa de derechos. Con la ayuda de voluntarios, la Oficina de
Politicas Publicas de LLS aboga por politicas y leyes que promueven el
desarrollo de nuevos tratamientos y mejoran el acceso a una atencion
médica de calidad. Para obtener mas informacion:

O Llame al (800) 955-4572

O Visite www.LLS.org/advocacy (en inglés)

Ayuda adicional para poblaciones especificas

Informacion para veteranos. Los excombatientes con linfoma que
estuvieron expuestos al agente naranja mientras prestaban servicio
en Vietnam podrian recibir ayuda del Departamento de Asuntos de los
Veteranos de los Estados Unidos. Para obtener mas informacion, llame
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al Departamento de Asuntos de los Veteranos al (877) 222-8387 o visite
www.publichealth.va.gov/exposures/agentorange (en inglés).

Sobrevivientes del World Trade Center. Las personas afectadas
directamente por los ataques terroristas del 11 de septiembre de 2001, que
posteriormente recibieron un diagnéstico de cancer de la sangre, podrian
reunir los requisitos para obtener ayuda del Programa de Salud World
Trade Center. Entre las personas que relinen los requisitos se incluyen:

O El personal de emergencia en el érea del World Trade Center

O Los trabajadores y voluntarios que ayudaron con el rescate, la
recuperacion y la limpieza de los lugares relacionados con el ataque al
World Trade Center en la ciudad de Nueva York

O Los sobrevivientes que estuvieron en el area del desastre en la ciudad de
Nueva York, o que vivian, trabajaban o estaban asistiendo a una escuela
en el area

O El personal de emergencia en el Pentdgono y en Shanksville, PA

Para obtener mas informacion:

O Llame al (888) 982-4748

O Visite www.cdc.gov/wtc/fag.html (en inglés)
Hay informacién en espafiol sobre los requisitos del programa y el proceso
de solicitud, asi como una solicitud por Internet, en
www.cdc.gov/wtc/apply_es.html.

Personas que sufren de depresién. El tratamiento de la depresion tiene
beneficios para los pacientes con cancer. Consulte con un profesional
médico si su estado de dnimo no mejora con el tiempo, por ejemplo, si
se siente deprimido todos los dias durante un periodo de dos semanas.
Para obtener mas informacién, comuniquese con el Instituto Nacional de
la Salud Mental (NIMH, por sus siglas en inglés):

O Llame al (866) 615-6464

O Visite www.nimh.nih.gov
Escriba “depresién” en la casilla de busqueda para obtener enlaces a
informacion en espafiol sobre la depresion y su tratamiento.
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Preguntas que puede hacerle al médico

Podria resultarle (til preparar algunas preguntas para los miembros del
equipo de profesionales encargados de su tratamiento en su proxima cita
médica. A continuacion se incluyen algunas sugerencias de preguntas que
puede hacer.

Preguntas sobre la enfermedad y las pruebas médicas

1. ¢Qué pruebas médicas seran necesarias?

2. sCémo se prepara uno para estas pruebas?

3. ;Pagarad mi seguro médico el costo de las pruebas?

4. ;Cuéndo recibiré los resultados? ;Quién me explicara los resultados?
5

Tengo sintomas actualmente, ;qué implica eso en relacion con mi
tratamiento?

6. sQué prueba se realizarad para confirmar el subtipo de linfoma que tengo?

Preguntas sobre las opciones de tratamiento y los efectos secundarios

1. sNecesito recibir tratamiento para el linfoma cutdneo de células T?

2. (Es el enfoque de espera vigilante la opcion adecuada en mi caso?
3. :Con qué opciones de tratamiento cuento?

4. Existen ensayos clinicos disponibles para el diagndstico que tengo?
5

:Ofrece este hospital/centro médico tratamiento para la enfermedad que
tengo?

o

;Cuénto tiempo duraré el tratamiento?

;Cuales son los efectos secundarios de este tratamiento? ;Cuanto tiempo
duraran?

8. +Coémo sabré si el tratamiento es eficaz? ;Qué sucedera si el tratamiento
no surte efecto?

9. Hay algln efecto secundario a largo plazo de este tratamiento?

Preguntas sobre los costos

1. ¢Pagard mi seguro médico el costo del tratamiento?

2. Para los participantes en ensayos clinicos: ;Seré responsable de pagar
los costos asociados al ensayo clinico?

3. Hay otros costos que deberfa tener en cuenta (p. €j., transporte,
estacionamiento, alimentos, etc.)?
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LYMPHOMA
SOCIETY"

Para obtener apoyo,
pida ayuda a nuestros

ESPECIALISTAS
EN INFORMACION

El equipo de la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y
el Linfoma estda compuesto por enfermeros, educadores
en salud y trabajadores sociales titulados a nivel de
maestria y especializados en
oncologia. Estan disponibles por
teléfono de lunes a viernes, de
9 a.m. a 9 p.m. (hora del Este).

/ ‘ LEUKEMIA & \

+ Apoyo personalizado e
informacion sobre los tipos
de cancer de la sangre

- Orientacion sobre las
preguntas que puede

-

hacerle a su nié;dico

« Informacion sobre los
recursos de ayuda
econdémica par|a
pacientes

. Busquedas
personalizadas de
ensayos clinico

e

7
Comuniquese con nosotros al ‘6 ‘
800-955-4572 o en Q\ _

www.LLS.org/
especialistas

(puede solicitar los servicios de un intérprete)




LEUKEMIA &
LYMPHOMA
SOCIETY®

Para obtener mas informacion,
comuniguese con nuestros
Especialistas en Informacion al
800.955.4572 (se ofrecen servicios
de interpretacion a pedido)

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

BEATING

La mision de la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, por sus siglas

GA“GEH en inglés) es curar la leucemia, el linfoma, la enfermedad de Hodgkin y el mieloma y
ISIN mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias. Para obtener mas informacion,
UUH BI.UUI] visite www.LLS.org/espanol.
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