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El Mieloma
T E

El mieloma maltiple (MM) es el segundo céancer de la sangre mas frecuente’, pero es un gran
desconocido entre el conjunto de la poblacién. Afecta a las células plasmaticas, que crecen de forma
descontrolada y desplazan a las células plasmaticas normales de la médula ésed’. Se diagnostica
mayoritariamente a partir de los 69 anos?, aunque también se da en personas mds jovenes.

En Europa, se diagnhostican cada ano 39.000 pacientes® y se prevé que la incidencia aumente a mas
de 43.000 para 20304. Puede ser una enfermedad fisicamente muy dolorosa, por la profunda afectacién
6seaq, pero también a nivel psicolégico por el desconocimiento que existe de la enfermedad y por las
recaidas que experimentan los pacientes durante o después de los tratamientos puesto que su cuerpo
est@ continuamente desarrollando resistencias contra estos®.

En la actualidad, los tratamientos se ceniran en mejorar y alargar la vida de los enfermos, ya que no
existe una cura definitiva.

Cada novedad terapéutica es un pequeno avance en la esperanza de vida de estos pacientes a los
que la enfermedad, ademds, merma de manera muy significativa su calidad de vida.

Aspectos fisicos, emocionales, asistenciales y de entorno del paciente afectan el desarrollo de su dia
a dia y constituyen retos y necesidades no cubiertas a los que se debe dar respuesta.
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¢Cudles son las necesidades y retos que
surgen dlrededor de esta enfermedad?

Las necesidades del PACIENTE

e Comunicacioén e informacién: es habitual que el paciente no conozca la enfermedad cuando se le
diagnostica, lo que suma aln mds incertidumibre al diagndstico de céncer, que ya de por si conlleva un
gran impacto emocional. Una buena comunicacion con el médico y la ayuda de asociaciones de
pacientes son clave para que el paciente pueda gestionar su pafologia.

¢ Un acceso precoz y equitativo al diagnéstico y los tratamientos: el diagnéstico precoz contribuye a
una mejor evolucién de la enfermedad. Sin embargo, el poco conocimiento de la patologia puede
retardar el diagndstico. Por ofro lado, existe un acceso desigual a pruebas diagndsticas y a fratamientos
dependiendo de dénde se viva. No a fodos los pacientes se les realizan todas las pruebas disponibles.

® Personailizacion: cada persona sufre el MM de un modo distinto y no a fodos afectan de la misma
manera los tratamientos. Es necesario cribbar a los pacientes para saber cudles se pueden beneficiar més
de un abordaje u otro y en qué momento.

e Aprender a vivir con la enfermedad: fodo paciente se ve obligado a aprender a convivir con los
sinfomas de la enfermedad (fatiga, dificulfad de movimiento, deterioro de los huesos, dolor, infecciones...)
y con los efectos secundarios de los tratamientos. Esto no significa que no sea necesario intentar buscar
soluciones o encontrar férmulas para mejorar su calidad de vida.

e Mayor calidad de vida durante el tratamiento: en un pasado no tan lejano, la meta principal y casi
Unica era la supervivencia global, pero segdn se han hecho disponibles mds opciones de fratamiento y se
ha ido prolongando la esperanza de vida, la calidad de vida del paciente colbra mucha mayor
importancia a la hora de valorarle clinicamente y establecer la estrategia ferapéutica a seguir. ?

* Apoyo fisico y emocional. las personas con MM conviven con una enfermedad que les causa dolor y
cansancio entre otras complicaciones fisicas, pero pueden presentar necesidades de cardcter
psicoldgico fanto para afrontar el diagndstico, el fratamiento como las posibles recaidas, por lo que
detectar a tiempo aquellos pacientes que requieren este tipo de apoyo es fundamental.
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Las necesidades del SISTEMA SANITARIO

e Mas informaciéon para adaptar las ferapias: a pesar de los avances, adn no hay suficientes estadisticas,
registros o informacién para perfilar a los pacientes y conocer sus caracteristicas desde un punto de vista
amplio (factores clinicos y sociodemogrdficos), lo que permitiria adaptar la terapia a su perfil clinico y la
informacién, a su perfil sociodemogrdfico.

e Mayor conocimiento de la enfermedad, mas dlla del especidlista: es clave para una répida derivacion
al especialista, diagndstico y para que el paciente pueda recibir los tratamientos disponibles mds
adecuados desde las primeras fases de la enfermedad.

e Mas participacion en ensayos clinicos: los ensayos clinicos son imprescindibles en todas las patologias,
pero mdas adn, en enfermedades que, como el MM, por desgracia no tienen cura. Por eso es importante
animar a pacientes a que participen en ellos, incluso en estadios mdés prematuros y/o casos menos
graves.

Optimizar la comunicacion entre profesionales sanitarios y pacientes: desarrollando guias y materiales
de comunicacion nhormalizada, desarrollando talleres de comunicacion dirigidos a las generaciones de
sanitarios mds jovenes, asi como regularizando las llamadas para poder considerarlas como un acto
clinico.

Fomentar la investigacion de nuevas terapias y tratamientos: los nuevos fdrmacos son mds eficaces,
mdas seguros y con un perfil de toxicidad mucho mas bajo: su ventaja fundamental es que han
prolongado la supervivencia global de los pacientes, que pasd de no mds de 3 ahos a una media de
nueve a diez anos.’

Los retos de FAMILIARES Y ENTORNO del paciente

¢ ;Quién cuida de los cuidadores? Un diagndstico de cancer supone un importante impacto a nivel
emocional y conlleva cambios a nivel de pareja, familiar, social y laboral. Estos cambios pueden producir
desajustes que requieran un apoyo especifico. Es importante que los pacientes con mieloma vy sus
familiares reciban la informacién y el apoyo que necesitan para tratar el diagndstico y sus consecuencias
emocionales.

* Maximizar los servicios de apoyo: estandarizar la existencia y el acceso de unidades de cuidados
paliativos y de control del dolor para pacientes con MMRR, asi como el acceso a cuidados paliativos
domiciliarios; elaborar un protocolo nacional que unifique los criterios clinicos para referir a un paciente
con MMRR a cuidados paliativos. ?
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