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Términos Clave para Conversaciones con Pacientes

« MDS (Sindromes Mielodisplasicos): Grupo de trastornos crénicos de la médula ésea que causan una produccion
ineficaz de células sanguineas.

« Citopenia: Recuento bajo de células sanguineas, que puede afectar a los gldbulos rojos, glébulos blancos o plaquetas.

¢ IPSS-R/IPSS-M: Sistemas de puntuacion de riesgo utilizados para orientar las decisiones de tratamiento.

¢ Agentes Hipometilantes (HMAS): Medicamentos como azacitidina o decitabina que pueden ayudar a restaurar la
funcion normal de las células.

Vias de Tratamiento del SMD

Proporcione alos pacientes y a sus cuidadores un resumen de las vias de tratamiento: Source
Nivel de riesgo Enfoques comunes

Riesgo bajo Imetelstat, ESAs, luspatercept, lenalidomida (si del(5q)), ensayos clinicos, cuidados de apoyo
Riesgo alto HMAs, ensayos clinicos, evaluacion para trasplante

Cuidados de apoyo  Transfusiones, quelacién de hierro, prevencién de infecciones, apoyo psicosocial

Nota: El tratamiento se personaliza segun la edad, las comorbilidades, los perfiles de mutacion, los objetivos del paciente,
el sistema de apoyo y las realidades logisticas.

Preguntas clave que los pacientes pueden hacer

* ;Por qué necesito biopsias de médula 6sea si son tan dolorosas? ;Hay cosas que podamos hacer para aliviar el dolor?

e ;Lasvisitas por telemedicina son una opcidn para ayudar a reducir la carga sobre mi sistema de apoyo?

+ Existen ensayos clinicos o opciones de trasplante disponibles? ;Qué tan lejos tendria que viajar para participar en un
ensayo?

¢ ;Quérecursos educativos pueden proporcionarme a mi 0 a mi sistema de apoyo para que podamos aprender mas

sobre la MDS?

¢Existen servicios de apoyo financiero, de transporte o para pacientes y cuidadores a los que podamos acceder?
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Reduccion de las cargas del tratamiento
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o Coordinar la atencion: Involucrar a los equipos de hematologia, cuidados paliativos, nutricién y salud mental

e Optimizar las citas: Combinar analisis de laboratorio, infusiones y consultas cuando sea posible

e Educary empoderar: Compartir recursos como Building Blocks of Hope de la Fundacion MDS

e Apoyo en el hogar: Fomentar el uso de servicios de salud a domicilio, asistencia de transporte y respiro para el
cuidador. Determinar qué tan activamente desea el paciente participar en la toma de decisiones o si se siente
demasiado abrumado

Recursos recomendados

e Fundacion MDS

e Fundacion Internacional de Anemia Aplasicay SMD
e Sociedad Americana del Cancer

* Blood Cancer United(anteriormente LLS)

e Alianza MDS

e Directrices de la Red Nacional Integral del Cancer

EPEP es presentado por Patient Empowerment Network. Es posible gracias al apoyo de Geron y a las generosas donaciones de personas como usted.
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