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1. ¢QUE ES EL MIELOMA MULTIPLE Y A QUIEN AFECTA?

El mieloma multiple es una enfermedad que
se origina en la médula 0sea, concretamente
en un tipo de células de la médula 6sea
llamadas células plasmaticas.

Las células de la médula ¢sea enfermany

no funcionan correctamente. Por ello, entre
otros, se presentan sintomas caracteristicos
de anemia, por la mala produccion de glébulos
rojos; hemorragias o petequias, por la creacion
insuficiente o disfuncional de plaquetas;y
propension a las infecciones, por la bajada de
defensas (linfocitos).

En Espafia, segun datos de la SEOM (Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica)*, cada afio
son diagnosticados alrededor de 6.000 nuevos
casos de leucemia, mas de 10.000 linfomas
distintos, mas de 3.000 casos de mieloma
multiple y también alrededor de 3.000
sindromes mielodisplasicos.

¢(Para qué sirve la médula 6sea?

La médula 6sea es la ‘fabrica de la sangre’ del
cuerpo. La médula 6sea es un tejido esponjoso

La médulay sus

componentes Tuétano

(contiene médula roja) Médula amarilla

¢Qué es la medula 6sea y como funcionan las células sanguineas?

gue se encuentra en el interior de algunos de
los huesos del cuerpo como las crestas iliacas
(hueso de la cadera), el esternén o los huesos
del craneo. En lenguaje coloquial se le llama
tuétano. No debe confundirse con la médula
espinal ya que no tienen nada que ver. Sus
funciones son totalmente distintas. La médula
espinal se encuentra en la columna vertebral

y transmite los impulsos nerviosos desde el
cerebro hacia todo el cuerpo y viceversa.

La médula ¢sea contiene las células inmaduras
llamadas células madre sanguineas (células
madre hematopoyéticas) que se dividen para
crear mas células que daran lugar a todas

las células de la sangre, siendo las tres mas
importantes: los glébulos blancos que nos
defienden de las infecciones; los glébulos rojos
que transportan el oxigeno en el cuerpo; y las
plaquetas que ayudan a que coagule la sangre.

Las células madre de la sangre de una
persona sana pueden trasplantarse en
algunos casos para tratar leucemias agudas,
sindromes mielodisplasicos de alto riesgo,
linfoas agresivos o en pacientes que no
responden bien a los tratamientos.

Célula ==
madre de
la sangre

Glg?glos %%g‘é%

Plaquetas

*Ver bibliografia.

Linfocito

Glébulos

Neutréfilo blancos



1. ¢QUE ES EL MIELOMA MULTIPLE Y A QUIEN AFECTA?

¢Cuales son las células de la sangre?

La sangre esta constituida por un liquido
denominado plasma y tres grandes clases de
células, cada una de las cuales desempefa
una funcion especifica.

Los glébulos rojos, también llamados
hematies o eritrocitos, son las células que se
ocupan de transportar el oxigeno desde los
pulmones a los tejidos, y de llevar de vuelta
el dioxido de carbono de los tejidos hacia los
pulmones para su expulsion.

Como las demas células sanguineas, se
producen en la médula 6sea. Los hematies
dan a la sangre su color rojo caracteristico.
En las analiticas se puede valorar el recuento
de globulos rojos. La anemia se produce
cuando los niveles de globulos rojos del
cuerpo estan por debajo de lo normal. Cuando
no hay suficientes globulos rojos, las partes
del cuerpo no reciben suficiente oxigeno y,

a causa de esto, no pueden funcionar de la
forma que deberian y causan problemas. jEn
un organismo sano, se producen cientos de
miles de millones de globulos rojos cada dial

Los glébulos blancos o leucocitos son la
defensa del cuerpo contra las infecciones y las
sustancias extrafias que pudieran entrar en él.

Células
sanguineas

Monocito Neutréfilo

Eritrocito

Plaqueta

Linfocito T

Eosinoéfilo Linfocito B

Baséfilo

Para defender al cuerpo adecuadamente, es
necesario que exista una cantidad suficiente
de glébulos blancos capaces de dar una
respuesta efectiva, llegar al sitio en el que
se necesitan y luego destruir y digerir los
microrganismos y sustancias perjudiciales.

Al'igual que todas las células sanguineas,
los globulos blancos son producidos en la
meédula 6sea. Se forman a partir de células
precursoras (células madre) que maduran
hasta convertirse en uno de los cinco

tipos principales de globulos blancos: los
neutréfilos, los linfocitos, los monocitos,

los eosindfilos y los basdéfilos. Una persona
produce aproximadamente 100.000 millones
de glébulos blancos al dia. Si la produccion
de leucocitos disminuye (leucopenia), el
paciente es mas proclive a las infecciones.

Las plaquetas o trombocitos colaboran en la
coagulacion de la sangre cuando se produce
la rotura de un vaso sanguineo. Ayudan a
producir coagulos sanguineos para hacer mas
lento el sangrado o frenarlo y para facilitar la
cicatrizacion de las heridas.

Cuando la cantidad de plaquetas es
insuficiente, la sangre no puede coagular
como deberia, o que hace que exista un
mayor riesgo de sangrado. Esta situacion

se denomina trombocitopenia. En este
estado se pueden formar también morados
o petequias. La trombocitopenia significa
gue tienes menos de 150.000 plaquetas por
microlitro de sangre en circulacion. Debido a
que cada plaqueta vive solo unos 10 dias, tu
cuerpo normalmente renueva su suministro
continuamente produciendo nuevas plaquetas
en la médula ¢sea.
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Todas las células de la sangre en la médula
Osea son el resultado de la diferenciacion y
maduracion de las células madre, y suelen
llamarse en su conjunto progenitores
hematopoyéticos.

En condiciones normales, la produccion de
células sanguineas tiene lugar de forma
controlada, a medida que el cuerpo precisa
de ellas. La alteracion de este equilibrio origina
diversas enfermedades; unas se deben a una
insuficiente produccién de todas las células

Hematopoyesis

Glébulos Mieloblasto

rojos

Plaquetas

Célula madre
de la sangre
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sanguineas (aplasia medular) o de algun tipo
especifico de las mismas (eritroblastopenias,
amegacariocitosis, agranulocitosis); otras
son causadas por la produccion de células
incapaces de realizar las funciones que le
son propias y en cantidades insuficientes
(sindromes mielodispldsicos) y, finalmente,
otras son debidas a la produccion de

células cancerosas en grandes cantidades
(leucemias, linfomas, mieloma multiple,
trombocitemia o policitemia).

Célula madre linfoide
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¢ Qué es el mieloma multiple y a quién afecta?

El mieloma multiple es una enfermedad de hablamos de gammapatia monoclonal de
la médula 6sea, en concreto de las células significado incierto (GMSI) o de mieloma
plasmaticas, como el resto de gammapatias multiple quiescente (MMQ).

monoclonales. Se conoce habitualmente
como mieloma multiple, mieloma o, en
terminologia médica, MM.

Las personas en las que se detecta una
GMSI o un MMq habitualmente no requieren
tratamiento, pero si que han de ser

Las células plasmaticas normales forman controlados periédicamente, puesto que
parte del sistema inmunoldgico o de existe el riesgo de que acaben desarrollando
defensa del organismo, son las encargadas un mieloma miiltiple (MM) activo.

de fabricar las inmunoglobulinas, unas
proteinas capaces de atacar a gérmenes
ante una infeccion. En condiciones normales,
las células plasmaticas maduras fabrican
durante toda su existencia un uUnico tipo de
inmunoglobulina y no se reproducen.

En Europa, se diagnostican aproximadamente
40 nuevos casos de mieloma multiple

por cada millon de habitantes y afio. En
Espaia ello supone mas de 3.000 nuevos
diagnésticos cada afno. El mieloma aparece
caracteristicamente en gente mayor, mas de

Determinadas alteraciones genéticas la mitad de los pacientes se diagnostican mas
pueden hacer que las células plasmaticas alla de los 65 o0 70 afos, aunque puede afectar
recuperen la capacidad de reproducirse y también a adultos jovenes.

ocupar parcialmente la médula ¢sea. Esta
situacion no siempre produce trastornos
clinicos, cuando este proceso es asintomatico,

-

Documentos Jp—
recomendados e

Video “Imparables
contra el mieloma
multiple”. Fundacion
Josep Carreras

www.youtube.com/watch?v:TIkkIGQ7IAj
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¢ Cuales son las causas del mieloma multiple?

No existe ningun factor conocido que sea
causa directa de la aparicion del mieloma
multiple.

Factores que aumentan el riesgo de otras
neoplasias como las radiaciones, los virus,
el tabaco o el alcohol, no parece que tengan
ninguna relacion con esta enfermedad.

Los precursores de las células plasmaticas
sufren alteraciones genéticas programadas en el
ganglio, durante su proceso de “especializacion’,
posiblemente errores en estos cambios
genéticos estan en el origen del desarrollo de
familias de células plasmaticas andmalas que
se instalaran en la médula 6sea mas adelante.

Por el momento, no se ha identificado ningun
virus o elemento toxico que facilite estas
mutaciones genéticas erréneas y tampoco
sabemos por qué en algunas personas,
estas alteraciones llevan al desarrollo de
una gammapatia monoclonal de significado
incierto (GMSI) que nunca progresara a
mieloma, mientras que, en otras, el paso de
GMSI a mieloma miuiltiple es muy rapido.

Como los demas procesos oncologicos 'y
canceres de la sangre, el mieloma multiple no
es contagioso ni hereditario.

¢ Cuales son los sintomas del mieloma multiple?

La frecuencia con la que nos hacemos
analisis de rutina en la actualidad hace que
cada vez sea mas habitual diagnosticar

un mieloma multiple (MM) cuando todavia
es asintomatico, por ejemplo, durante

los controles de una GMSI detectada
casualmente.

El sintoma mas frecuente del mieloma
multiple (MM) es el dolor éseo, sobre todo

en la columna vertebral, costillas y caderas.

El mieloma multiple provoca lesiones en los
huesos llamadas “lesiones liticas”: zonas
del hueso que pierden su contenido en
calcio y se debilitan. Estas lesiones suelen
ser muy dolorosas y, si son suficientemente
importantes, pueden provocar también una
fractura del hueso afectado, lo cual se percibe
como un dolor intenso de aparicion brusca.

A veces el primer sintoma del mieloma es un
aplastamiento vertebral al levantar un peso no
especialmente grande o una fractura después
de un golpe banal.
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Video “Las lesiones
dseas en pacientes
de mieloma
multiple”. Fundacion
Josep Carreras

\https://www.youtube.com/watch?v:IWm7UMc_kOs

Las lesiones 6seas en el

35€P 2022

mieloma mdttiple

Articulo “Las
lesiones 6seas en el
mieloma multiple”.
Fundacion Josep
Carreras

www.fcarreras.org/es/blog/
lesionesoseasmielomamultiple

/

El segundo sintoma mas frecuente en el
mieloma muiltiple es la anemia. Las células
del mieloma invaden la médula 6sea'y
fabrican sustancias que impiden la fabricacion
normal de globulos rojos. Esta situacion
produce anemia que se percibe habitualmente
como cansancio, falta de energia y
fatigabilidad en esfuerzos cada vez menores.
La anemia también puede sospecharse

por la palidez de la piel, de las ufias o de la
conjuntiva ocular.

Aunqgue el dolory la anemia son los dos
sintomas mas frecuentes del mieloma multiple,
hay que tener en cuenta que el dolory la
fatigabilidad son dos sintomas muy comunes
en una gran variedad de enfermedades
incluyendo infecciones viricas y bacterianas

o enfermedades reumaticas. En personas de
edad avanzada, el motivo mas frecuente de
dolor ¢seo son los trastornos degenerativos,
principalmente la artrosis y las causas mas
frecuentes de fatigabilidad son los problemas
cardiacos o respiratorios, todos ellos mucho
mas frecuentes que el mieloma multiple.

En todo caso, ante problemas de dolor
dificiles de controlar con analgésicos o ante
una fatigabilidad persistente que aumenta
con el tiempo, es importante realizar un
chequeo médico general incluyendo una
determinacion de proteinas.

En mas del 95% de los casos de mieloma
multiple es facil observar proteinas
anémalas en sangre o en orina (|0 que

se conoce como el componente o banda
monoclonal) que servird a la vez para orientar el
diagndstico y para hacer un seguimiento de la
respuesta al tratamiento.

Existen otros sintomas que aparecen

con menos frecuencia pero que son muy
importantes porque pueden requerir
tratamiento especifico y nos deben empujar a
sospechar rapidamente un mieloma multiple

e instaurar un tratamiento adecuado. Los dos
principales son la hipercalcemia, aumento del
calcio en sangre, que presenta un 13% de los
pacientes al diagnostico, o la insuficiencia renal
que esta presente en un 19% de pacientes.


https://www.fcarreras.org/es/blog/lesionesoseasmielomamultiple
https://www.fcarreras.org/es/blog/lesionesoseasmielomamultiple
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La insuficiencia renal y la hipercalcemia

se detectan en analisis de sangre basico.
Sus manifestaciones clinicas son poco
especificas, falta de apetito, somnolencia,
falta de energia o estrefiimiento, pero pueden
producir sintomas mas alarmantes como
nauseas y vomitos o somnolencia, que pueden
llegar al estupor y al coma. En estos casos,
lo habitual es buscar atencion urgente. En un
analisis basico de urgencias se identificara el
problema con facilidad. Tanto la insuficiencia
renal como la hipercalcemia requieren de
tratamiento inmediato, aunque el mieloma
multiple no esté diagnosticado todavia.

Es muy raro que el mieloma provoque fiebre,
aungue es muy frecuente que el mieloma se
diagnostique a la vez que una infeccion. De
hecho, es importante sospechar un trastorno
de la inmunidad en general en una persona que
ha padecido mas de una infeccion grave en
pocos meses, sobre todo si no tiene ninguna
enfermedad conocida que lo justifique.

El mieloma también puede manifestarse
como un bulto o tumor de consistencia dura
que normalmente crece a partir de una zona
de hueso como el craneo, una costilla o el
esternén. Cuando estas masas se originan en
las vértebras no suelen ser visibles o palpables
ya que suelen crecer hacia el interior, pero
pueden provocar la compresion de la médula
espinal o de las raices de los nervios que salen
de ella. Esto da manifestaciones graves, como
la pérdida de fuerza o de sensibilidad de las
piernas, o la pérdida de control de los esfinteres
(retencion de orina). Estas manifestaciones son
relativamente poco frecuentes, pero, si se dan,
hay que buscar atencion médica urgente.

Otras veces el mieloma multiple puede tardar
en diagnosticarse, sobre todo porque, con
frecuencia, los sintomas iniciales son poco
alarmantes o son facilmente atribuibles a otras
causas (dolor de espalda, cansancio...). Sin
embargo, es importante sospechar la presencia
de un mieloma ante un dolor que no se controla

con tratamientos analgésicos habituales. Un
aplastamiento vertebral, por ejemplo, aunque
se produzca en una persona mayor, debe
llevar a realizar un estudio basico incluyendo
al menos una analitica basica y pruebas
radiologicas. Si en el analisis sanguineo hay
anemia, proteinas por encima de los niveles
normales, alteracion de la funcion renal o
aumento del calcio en sangre, el mieloma
multiple debe sospecharse siempre. También
debe intuirse un mieloma multiple si las
radiografias demuestran “lesiones liticas”
tipicas de la enfermedad o fracturas no
causadas por un traumatismo previo.
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¢ COmMo se diagnostica el mieloma multiple?

Cuando existe la sospecha, el diagndstico de
mieloma multiple es relativamente sencillo.
Deben realizarse dos pruebas esenciales:

75

Un analisis completo de proteinas en
sangre y en orina que permita caracterizar
correctamente el componente monoclonal.

Un mielograma o aspirado de médula

dsea para confirmar la presencia de células
plasmaticas anormales en la médula dsea.
En este aspirado medular hay que obtener
un numero de células suficiente para realizar
estudios genéticos ya que hay alteraciones
genéticas de peor pronoéstico que interesa
detectar. También se valoraran los estudios
de citometria de flujo para identificar
caracteristicas de las células del mieloma

que faciliten el seguimiento de la enfermedad
residual tras el tratamiento (si queda indicio
de la enfermedad en alguna célula tras las
terapias recibidas).

Ademas, es importante completar el
diagnostico con otras pruebas importantes
para determinar el prondstico y dirigir la
actitud terapéutica, que son basicamente
pruebas de imagen. Hay que determinar bien
el nimero y localizacion de las lesiones
d6seas mediante un estudio radiolégico

de todo el esqueleto. La tomografia (TC),
mas conocida como TAC entre la poblacion
general, permite ver lesiones en zonas donde
la radiografia simple es poco sensible, la
resonancia magnética permite evaluar mejor
la columna vertebral y es especialmente

util si se sospecha compresion medular o
masas de mieloma (plasmocitomas) junto a
las vértebras. La tomografia de emision de
positrones (PET-TC) puede detectar lesiones
en otras localizaciones, aungque no siempre es
necesario hacer todas estas pruebas.

. Aguja de extraccion
Aspirado de de médula 6sea

meédula dsea

Hueso de

la cadera
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Tipos de mielomas en funcién

El mieloma es una enfermedad diseminada @
de las inmunoglobulinas

gue afecta a todo el esqueleto. Por tanto,
a diferencia de otros canceres, el estadiaje
(basado en variables como la cantidad de

componente monoclonal en sangre y en orina, Mieloma Multiple IgG
lesiones Oseas, presencia de anemia y nivel
de calcio en sangre), no sirve para distinguir Mieloma Multiple IgA

la enfermedad localizada de la enfermedad
diseminada. La medicion de varios parametros
en sangre (albumina, beta2-microglobulina y
LDH; lactato deshidrogenasa) permite clasificar
los mielomas en diferentes estadios con distinta
‘cantidad de mieloma” y con distinto prondstico.

Mieloma Mdltiple IgD

Mieloma Multiple IgE

Mieloma multiple de cadenas ligeras
1. Mieloma Muiltiple Quiescente o de Bence Jones (BJ)
(MMQ) o Asintomatico

Mieloma multiple no secretor
2. Mieloma Muiltiple

Mieloma macrofocal

Documentos
recomendados

TIPOS DE MIELOMAS EN FUNCION DE LAS
INMUNOGLOBULINAS

Las céluk

de la enfermedad.

Explicacion de los
di | . N
sl diferentes tipos de
- mieloma muhltlple
de la Comunidad
BERRE bt Espafiola de Pacientes

https://www.comunidadmielomamultiple.com/ de Mieloma Mdltiple
home/que-es-el-mieloma/tipos-mieloma/

Cadena
~. .L/

ligera

Comunidad Espariola
Pacientes Mieloma Multiple
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¢ Cual es el tratamiento del mieloma multiple?

Los primeros tratamientos para el mieloma
datan de los afos sesenta y se basaban

en la combinacién de corticoides con un
grupo de agentes quimioterapicos llamados
alquilantes. Estos farmacos siguen formando
parte indispensable del tratamiento del
mieloma pero, desde finales del pasado siglo,
la adicion de otros farmacos ha cambiado

de forma muy importante el pronostico

de la enfermedad. Estos nuevos farmacos
pertenecen sobre todo a dos familias, los
llamados “inmunomoduladores” (talidomida,
lenalidomida, pomalidomida) y los “inhibidores
del proteasoma” (bortezomib, carfilzomib). No
se consideran agentes quimioterapicos en el
sentido convencional de la palabra, lo que no
quiere decir que no tengan también algunos
efectos indeseables.

En general, ninguno de estos farmacos se
emplea aisladamente, su uso combinando
dificulta que el mieloma miuiltiple desarrolle
resistencias y permite un control mas
rapido de los sintomas. En general, un
tratamiento mas intenso y prolongado con
una combinacién de farmacos se traduce
en una eficacia mayor y una mayor duracion
de la respuesta. Sin embargo, la intensidad
y duracion del tratamiento deben modularse
para evitar un exceso de toxicidad.

La individualizacion del tratamiento, por tanto,
dependera de la capacidad del paciente para
tolerar tratamientos mas 0 menos intensivos.
En este sentido, la edad es un factor muy
relevante, aunque no el Unico a considerar.

En pacientes relativamente jovenes (hasta

los 65 0 70 afios) y con un estado general
adecuado, se intenta un tratamiento lo mas
intensivo posible, incluyendo un trasplante
autologo de progenitores de médula 6sea.

El motivo de ello es que los alquilantes

(y en concreto, el alquilante que se usa
habitualmente para el mieloma, el melfalan)
son muy toxicos para las células de la médula
Osea. Emplear melfalan en dosis muy altas en

pacientes jovenes implica aumentar su eficacia,
pero también destruir de forma irreversible
mucha celularidad sana de la médula ¢sea, por
tanto, para administrar altas dosis de melfalan
es necesario recoger previamente células
progenitoras de la médula 6sea, administrar

las dosis altas de melfalan y posteriormente
reinfundir células sanas para que las células de
la sangre puedan recuperarse.

En pacientes jovenes y sin otros
problemas de salud graves, un tratamiento
estandar podria ser una combinacion

de inmunomodulador, un inhibidor del
proteasomay un corticoide durante 4- 6
ciclos (tratamiento de induccién) seguido
de altas dosis de melfalan con trasplante
autologo de progenitores vy, si es posible,
anadir todavia mas tratamiento después del
trasplante (tratamientos de consolidacion
y/0 mantenimiento).

11
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En pacientes en los que un trasplante no

sea aconsejable por su excesiva toxicidad
(por ejemplo, pacientes mayores), se suele
emplear una combinacion de tres farmacos,
que puede incluir también melfalan aunque en
dosis mas bajas, 0 combinaciones de soélo dos
farmacos, incluyendo siempre un inhibidor del
proteasoma, un inmunomodulador 0 ambos.
En todo caso, el tratamiento debe adaptarse
a la fragilidad del paciente para evitar un
exceso de toxicidad. Se puede intentar
mantener los tratamientos con dos farmacos,
o bien con tres farmacos, a dosis reducidas o
espaciadas, de forma continuada y con ello,
obtener resultados cercanos a los obtenidos
con tratamientos mas intensivos.

El tratamiento de las recaidas también suele
ser una combinacion de dos o tres farmacos.
Para la eleccion del tratamiento es importante
considerar: la respuesta a los tratamientos
previos (se pueden repetir tratamientos
administrados anteriormente tan solo si

con ellos se obtuvieron buenos resultados),
la toxicidad de los tratamientos anteriores
(hay que evitar farmacos que ya produjeron
demasiada toxicidad), las caracteristicas

de la recaida y las opciones de tratamiento
posteriores en caso de fracaso.

Existen diversos farmacos utiles para el
tratamiento del mieloma miiltiple, pero es
importante individualizar bien el tratamiento,
en funcion de la edad y las caracteristicas
del paciente y de la enfermedad.

En los ultimos anos también ha aparecido la
inmunoterapia contra el mieloma multiple,
dirigida a la proteina BCMA. En ella se
incluyen las terapias CAR-T, los anticuerpos
biespecificos y los anticuerpos conjugados a
farmacos. Hoy en dia puede ser de aplicacion
en ciertos pacientes seleccionados que ya se
hayan sometido a varios tratamientos sin éxito
(por lo menos 3). Solo se pueden administrar
en centros de referencia autorizados para ello.
También se estan desarrollando otras terapias
dirigidas como los anticuerpos monoclonales.

Documentos
recomendados

https://fcarreras.org/blog/manualfisio/

émo se administra un

Dee I paciente quedarén unos linfocitos T perpetuos cargados
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propias células para

atacar al cancer”.
Fundacion Josep
Carreras
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-

Extraer sangre del paciente
para conseguir linfocitos T

Inmunoterapia
CART

El paciente
recibe i
quimioterapia
antes de la
inmunoterapia |
CAR-T °

Infundir células
CAR-T al paciente

células cancerigenas y

Realizar células
CAR-T en el laboratorio

INSERTAR GEN
PARA CAR

LINFOCITO T
Las células Célula
CAR-T se unen a las CAR-T

las matan

CELULAS
ANCEROSAS
MUEREN

RECEPTOR DE
ANTIGENO
QUIMERICO

(CAREN INGLES)

Hacer crecer millones
de células CAR-T

¢ Que pronostico tienen los pacientes de mieloma multiple?

El mieloma muiltiple se considera todavia

una enfermedad incurable. La mayor parte de
pacientes sufrird recaidas tras el tratamiento
inicial de la enfermedad y necesitaran volver a
tratarse, probablemente en varias ocasiones.
Eso no quiere decir que el prondstico sea muy
malo, de hecho, es extremadamente variable.
Una pequefia proporcion de pacientes (hasta
un 10%) tendran una excelente respuesta

al tratamiento de primera linea y es posible
gue no recaigan nunca, llamamos a estos
pacientes “funcionalmente curados” ya que
nunca tenemos la seguridad de que el mieloma
multiple vaya a reaparecer, aunque hayan
pasado 10 o 15 afios libres de enfermedad. En
el otro extremo hay un 10-15% de pacientes
que pueden ser resistentes al tratamiento
inicial o bien responder inicialmente, pero
recaer muy pronto.

El prondstico vital en estos casos es muy malo,
alrededor de los dos afios. Entre estos dos
extremos, la mayoria de los pacientes van

a responder adecuadamente al tratamiento
inicial, sus sintomas van a desaparecer o
mejorar mucho tras las primeras semanas de
tratamiento y no van a tener un riesgo vital a
corto o medio plazo.

Aun asi, el prondstico a largo plazo es mas
incierto, ya que dependera de la frecuencia y
agresividad de las recaidas. Incluso con un
pronostico vital similar, pacientes con recaidas
poco agresivas y buena tolerancia a los
tratamientos pueden tener una calidad de vida
excelente durante afios, mientras que otros con
recaidas agresivas o bien con mala tolerancia

a los distintos farmacos, pueden arrastrar
secuelas que la reduzcan de forma importante.

13
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Por tanto, se trata de una enfermedad con un
pronoéstico muy variable y, aunque buena parte
del estudio diagndstico inicial se encamina a
intentar predecir el tipo de mieloma mudltiple al
gue nos enfrentamos, hoy en dia ninguna prueba
es adecuada para anticipar un pronéstico
exacto, ni en tiempo ni en calidad de vida.

El comportamiento clinico inicial del mieloma
multiple y, sobre todo, la respuesta al primer
tratamiento nos daran mucha informacion
prondstica. En pacientes que presenten una
respuesta muy duradera al primer tratamiento,
la respuesta al segundo y sucesivos
tratamientos suele ser también buena y en esos
casos podemos pensar en el mieloma multiple
como si se tratase de una enfermedad crénica.

La situacion es totalmente distinta en pacientes
que tras un tratamiento recaen muy pronto o
recaen de forma muy brusca y requieren otro
tratamiento enseguida.

Las recaidas bruscas favorecen la acumulacion
de secuelas (especialmente la insuficiencia renal
y las lesiones 6seas) y estas no solo afectan a la
calidad de vida sino que, con frecuencia, reducen
las opciones de tratamiento siguientes.

Es importante anticiparse y evitar las secuelas
de la enfermedad y los problemas relacionados
con la toxicidad de los tratamientos realizando
un seguimiento riguroso de los pacientes con
mieloma muiltiple, tanto si estan recibiendo
tratamiento activo como en el tiempo en que

estan libres de sintomas.

-

N

www.atuladoapoyocancer.es/mieloma

www.diccionariomieloma.es/

Documentos
recomendados

i

Escanea el codigo QR con el movil
y accede a toda la informacion.

A tu lado.

Aplicacion disefiada
para acompanar a
los pacientes con
cancer

Diccionario de
mieloma muiltiple

mieloma-multiple

Mieloma Muiltiple.
American Cancer
Society

Mieloma miuiltiple.
Portal Clinic.
Hospital Clinic de
Barcelona.

www.clinicharcelona.org/asistencia/enfermedades/

Mieloma miuiltiple.
AEAL

www.aeal.es/nueva_web/wp-content/
uploads/2019/11/GU%C3%8DA_QUE_ES_EL _
MIELOMA_M%C3%9ALTIPLE.pdf

Comunidad
Espaiiola de
Pacientes con
Mieloma Muiltiple

La guia sobre el
mieloma: informacion
para pacientes y
cuidadores. Leukemia
& Lymphoma Society

www.lIs.org/sites/default/files/2023-10/PS49S_
Myeloma_Guide_2023_Spanish.pdf

*La informacién de este apartado sobre el mieloma muiltiple ha sido ofrecida por el Dr. Albert Oriol. Miembro del Servicio de Hematologia del Instituto Catalén de Oncologia -
Badalona. Investigador del Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras. Colegio de Médicos de Barcelona (Co. 26696). Aunque elaboramos nuestras publicaciones
junto a profesionales médicos expertos en cada enfermedad y, las mismas, son también revisadas y aprobadas de nuevo por la direccién médica de la Fundacion, formada por
hematdlogos con gran experiencia; es importante destacar que ni esta ni ninguna informacion general que un paciente pueda encontrar, sustituyen al criterio, recomendacion y
relacion del paciente con su hematélogo/a. Este/a es quien conoce mejor el caso individual de cada persona y quien podré recomendar uno u otro tratamiento.
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2. VIVIR CON MIELOMA MULTIPLE

m Aspectos psicoldgicos y emocionales

2.1.1
GESTION DE LA INCERTIDUMBRE

A pesar de que las opciones de tratamiento
del mieloma multiple se han revolucionado
en los Ultimos anos y de que muchas
terapias son realmente esperanzadoras,

hoy en dia el mieloma muiltiple es un tipo

de cancer que sigue considerandose
incurable. Sin embargo, la investigacion de
nuevas estrategias terapéuticas y nuevos
farmacos permite decir que, en ciertos casos
podriamos estar “a las puertas” de cronificar
la enfermedad. A pesar de ello, las sucesivas
recaidas de la enfermedad que vive el
paciente hacen que sea fundamental para
el mismo, asi como para su entorno, poder
gestionar de la mejor manera posible la
incertidumbre.

La evaluacion detallada de la enfermedad en
el momento del diagndstico es fundamental
para intentar predecir qué pacientes tienen
mayores riesgos de recaidas y cuales

son los tratamientos y combinaciones de

Si nadas a contracorriente, te cansas
mucho y probablemente llegaras al
mismo punto que si no lo hicieses, pero
agotado/a. Acepta que el curso clinico
de la enfermedad no depende de ti, pero
si depende de ti poder vivirlo mejor.

Haz ejercicio, come de forma saludable,
intenta divertirte y maneja el estrés. Pide
ayuda si la necesitas. No estas solo/a.

farmacos mas adecuados. Por ello, una
buena comunicacion médico-paciente es
imprescindible.

El miedo a una posible recaida antes de una
revision es comun a todos los pacientes
oncoldgicos, pero si el hematodlogo explica
desde el principio que el mieloma multiple
tiene hoy en dia muchisimas estrategias
terapéuticas, en qué situacion esta el paciente
y qué estrategia se va a seguir, ello puede
reducir la incertidumbre y, por ello, serenar en
parte el desasosiego del enfermo y su familia.

Para intentar ayudar a convivir con esta
incertidumbre, proponemos algunas
estrategias e ideas que pueden resultar
practicas. Evidentemente, si este miedo resulta
paralizante y afecta en gran medida a la vida
diaria o0 al entorno del paciente, recomendamos
que éste pueda recibir apoyo psicoldgico.
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Ideas para poder convivir
con el miedo a la recaida

Prepara muy bien la consulta médica. Es importante para tu
tranquilidad que puedas llegar a la visita con una lista de preguntas
y preocupaciones para comentarlas con tu hematélogo/a. No solo
es interesante que preguntes sobre tu tratamiento sino sobre cual va
a ser el plan de seguimiento. jApuntalo todo por escrito, asi podras
consultarlo cuando desees!

ulle

Planifica cada dia rutinas que te gusten: leer,
pasear, costura, manualidades, dibujar, pintar, darte

importantes para ti en estos momentos.

un bafo... Las actividades gratificantes son muy Q

Proponte actividades que te ayuden a focalizar

la atencion. Existen actividades que requieren de
concentracion y detalle como hacer puzles, pintar
mandalas, hacer crucigramas o sopas de letras, construir
un lego, sumarse al dot-painting o a la pintura por numeros,
hacer punto o aprender a hacer ganchillo. Estas te pueden
ayudar mucho a focalizar la atencién en ellas y ayudarte a

Practica ejercicios de control de los pensamientos, como por
ejemplo el mindfulness. Es un tipo de meditacidn que busca experimentar
y sentir el momento presente sin juicios ni interpretaciones de este. Puedes
encontrar libros, apps sobre mindfulness o también puedes apuntarte a
algun curso online o presencial en tu ciudad.

Identifica tus pensamientos y emociones negativas. No los dejes
pasar porgue probablemente volveran. Nombrarlos y describirlos en voz alta
con un profesional 0 amigo nos ayudara a enfrentarlos. Evitar o intentarnos
escapar de aquello que nos da miedo o nos hace ponernos nerviosos, parece la
solucion perfecta. Pero lo que de verdad esta pasando es que los pensamientos
negativos se hacen mas y mas fuertes. En cambio, si nos exponemos a los
miedos o preocupaciones y, sobre todo, si lo hacemos de forma organizada y
pactada con nuestro psicologo, conseguiremos que la ansiedad, los nervios o la
ira disminuyan. Probablemente la primera vez la emocion sera fuerte pero cada
vez que le plantemos cara a la situacion, ira bajando.

alejar los pensamientos negativos.

A

Pide ayuda si lo necesitas. En todas las comunidades
autbnomas hay asociaciones, organizaciones y grupos de
apoyo para personas que estan en situaciones parecidas a la
tuya. iNo estas solo/al
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\,

iHaz ejercicio! Nada mejor para evitar los
pensamientos negativos que ejercitar también el
cuerpo. Existen diferentes manuales y guias con
gjercicios enfocados al paciente de mieloma multiple.

Manual de fisioterapia
para pacientes
hematolégicos

y trasplantados.

9‘ Fundacion Josep
Carreras contra la
»— Leucemia

Puntos clave sop

La fisioterapia en -
acientes hematoldgi

y trasplantados e

T — EnForMMa. Ejercicios
para pacientes.
SinliMMites

L

Ejercicios para pacientes

[T —— Empieza a moverte
- .
sanofi ‘o B

https://fcarreras.org/blog/ www.sinlimmites.es/
manualfisio/ EnforMMa.html

Lee e inférmate correctamente. No vale de nada

gue navegues por internet sin ton ni son. Seguramente
encontraras porcentajes de curacion, recomendaciones no
contrastadas, informacion no rigurosa... iMucho cuidado
con esto! Recurre solamente a recursos rigurosos y
acreditados. Una buena idea también puede ser leer sobre
vivencias de otras personas, a pesar de que sean distintas
a la propia. Muchas personas han escrito libros sobre su
experiencia con el mieloma multiple o con el cancer en
general. Aqui tienes una super recomendacion:

Triologia solidaria
#Yomecuro de
Juanma Diaz,
paciente de mieloma

Juanma Diaz Juanma Diaz Juanma Diaz

Semoslmparaples
Seguimesjuanma

YSegmmos Cad, .
Sth do'mfaf'aﬂes ada vez mas cerca del

multiple

Un camino que recorrer jurtos

Todo lo bueno de mifenfermedad
1

Prélogo de 1a Dra, Maria Victo

Priilogo dz la Dra. Marla v[clhllllmns

Prologa de fabra. Maria Victoria Mateos

sl
.

;

https://fcarreras.org/rincon_
solidario/60935-2/

i

Escanea el cédigo QR con el movil
y accede a toda la informacion.


https://fcarreras.org/rincon_solidario/60935-2/

La identidad de una persona es el
conjunto de caracteristicas que

nos definen y nos diferencian de

los demas. Nuestra identidad la
conforman nuestras caracteristicas
fisicas, nuestros valores, nuestras
creencias, nuestros gustos... Es algo
dinamico y va cambiando.

Cuando llega un diagnostico

de cancer a nuestras vidas es
evidente que nuestra identidad se
vea alterada. Es un gran impacto y
produce muchos cambios. Por ello,
la forma en la que nos percibimos
cambiara y es probable que nos
cueste adaptarnos ya que no es una
situacion que hayamos escogido.

Al principio, todo gira entorno a la
enfermedad pero es importante
gue no hagamos de ella nuestra
identidad. El cancer no nos define,
somos mucho mas que el cancer.
Aceptar los cambios no significa que
nos gusten pero no te defines en
funcion de tu enfermedad.

No “eres” mieloma
multiple, no
“eres” cancer.
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2.1.2
PSICOLOGIA CLINICA'Y CUIDADOS PALIATIVOS

El psicologo/a clinico en una planta de onco-
hematologia es un profesional de la psicologia
especializado en el abordaje emocional de
pacientes de cancer. Actualmente casi todos
los Servicios de onco-hematologia cuentan
con un psicologo/a al que puedes recurrir. El
abordaje de este terapeuta es muy importante,
no solo en el momento del diagnéstico, sino
durante el transcurso de la enfermedad y en
la convivencia y reincorporacion a la vida
después de los tratamientos.

El apoyo de un psicologo/a te puede ayudar no
solo en la gestion de la tristeza y/o la ansiedad
sino también a manejar otros aspectos como
las alteraciones del suefio, por ejemplo. El
profesional también podra ayudarnos a como
comunicarnos con nuestro entorno y, sobre
todo, con nuestros cuidadores.

Estar triste no significa estar deprimido, y la
tristeza y el cansancio pueden convivir con
las ganas de vivir.

Es importante poder contar con apoyo
psicolégico cuando el paciente o sus
familiares lo piden o lo necesitan. En
ocasiones puede ir ligado a momentos médicos
concretos como el diagnostico, el tratamiento,
las hospitalizaciones, el enfrentamiento de los
efectos secundarios o los efectos tardios, la
recaida o la situacion de los ultimos dias.

Estos son momentos agudos que pueden
suponer mayor malestar, pero la necesidad

de apoyo psicologico puede darse fuera de
esos momentos que hemos definido de
manera amplia. Una situacion que también
puede conllevar malestar es haber finalizado

el tratamiento activo, en casos de respuesta
molecular muy profunda, ya que muchas

veces esto supone ir espaciando los controles
meédicos y las visitas al hospital. En este
contexto hay pacientes que se pueden sentir
menos controlados médicamente y mas
inseguros. En ocasiones no es facil volver a
organizar una cotidianidad que hasta hace poco
tiempo estaba ocupada por las visitas al hospital
y a diferentes especialistas. El miedo a recaer
puede ser significativo e interferir o dificultar
esta nueva etapa. Por estos motivos, el mensaje
principal es poder pedir ayuda psicologica
cuando el paciente lo necesita, y no tiene por
qué coincidir con un momento médico agudo.

Ademas del apoyo psicologico especializado
que pueda proporcionar el equipo del
hospital, existen numerosas asociaciones
de pacientes en todas las comunidades
autonomas que pueden ofrecerte apoyo
psicoldgico de forma gratuita. No dudes en
consultar el listado de asociaciones al final
de este manual.

-

recomendados T ’

leucemia

leucemia jovenes
leucemia trabajo
leucemia familia
leucemia ayudas
leucemia futuro

\_

Documentos @ 55t camenss

', El informe “Jévenes y leucemia: mas

ks AL o somreni alla de sobrevivir”, que la Fundacion

Josep Carreras publico a finales de
2022 y en el que se entrevistd a mas
de 400 personas que habian sido
diagnosticados de un cancer de la
sangre entre los 18 y los 35 afios,
[ | arroja el siguiente dato: 7 de cada 10
pacientes afirma que, cuando mas
necesitaron el apoyo psicolégico, fue
después del tratamiento.

=

>
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Sera muy diferente si acudes al psicélogo/a
en el momento del diagnoéstico, durante el
tratamiento o después. El “después” es muy
importante. Cuando un paciente alcanza

la remision de la enfermedad, a menudo su
entorno actda como si la persona ya estuviese
recuperada y no es asi. La vuelta a la vida
cotidiana puede hacerse realmente dificil
fisica y emocionalmente.

También consideramos fundamental tratar el
tema de los cuidados paliativos. El binomio
medicina-curacion es un tétem tan sagrado e
inamovible que cuesta separar. Pero, al final, los
profesionales de la salud no estan solamente
para curar al paciente sino para ayudarle a
mantener una calidad de vida.

Precisamente, uno de los objetivos de los
cuidados paliativos es mejorar la calidad de la
vida del paciente. No solo se enfocan en aliviar
el dolor sino en tratar los sintomas y efectos
secundarios de los tratamientos, asi como

el enfoque multidimensional y holistico de la
persona enfermay su entorno. El objetivo es
siempre vivir lo mejor posible.

Desde varias instituciones sanitarias a nivel
mundial se aboga por un reenfoque de esta
especialidad para que dejen de ser vistos
como “los del control de sintomas” o los que
exclusivamente intervienen al final de la vida. Se
reclama un enfoque interdisciplinar a distintos
niveles. El papel del/la profesional de cuidados
paliativos tiene relevancia especificamente en

el abordaje del sufrimiento de la persona, sea
éste del origen que sea. El alivio del sufrimiento
y la promocion del confort son dos de los
principios que definen la disciplina de los
cuidados paliativos. Por ello, la mirada paliativa
deberia estar presente desde el momento en
gue existe un diagndstico de cualquier patologia
que pueda amenazar la integridad de la persona.
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Consejos para preparar la
visita con el/la psicélogo/ clinico/a

La terapia es un proceso Vivo Y, si tienes claro qué esperas de esta,

probablemente te sera mas facil avanzar en la direccion que deseas.

A menudo los objetivos van variando a medida que avanza la terapia w

o se descubren durante el proceso. Te ayudara pensar en: ;como te A
sientes?, ¢qué te preocupa?, ;qué necesitas inmediatamente?, ;qué [—
necesitas en un plazo mas largo de tiempo?...

. — . . .
¢Cuales son tus objetivos en relacion con la terapia? E ﬂ <

,/

El silencio no te va a ayudar. Comunicarse forma parte del
ser humano. Esto no significa que debas explicar como te sientes
siempre y a todo tu entorno, pero identificar tus emociones y
ponerles palabras en voz alta te ayudara a encontrar soluciones.

iNo tengas miedo! Si nunca has ido a terapia puede ser que te
suponga cierto respeto hablar con un terapeuta. Este profesional
no esta ahi para juzgarte sino para guiarte y proporcionarte
un espacio en el que puedas trabajar tus preocupaciones.
¢Quiza tienes ninos pequefos y no sabes bien como trasladarles

tu diagnaostico o situacion?, ¢a lo mejor las secuelas que tienes del
tratamiento te hacen sentir una carga respecto a tu familia?, ;puede &
ser que estés respondiendo bien al tratamiento pero sientes que ya
no eres la misma persona que antes del diagnostico?, ¢puede ser que
tus relaciones intimas ya no sean las mismas?... No pasa nada, es
humano. jAprovecha tus sesiones para trabajarlo!

Q) &

‘y
El psicélogo/a no solo te puede -
ayudar a aceptar la situacion o
cuando te sientes triste. También
@ puede acompafiarte en otros aspectos
como las alteraciones del suefio, tu
sexualidad, los efectos secundarios del Prepara bien la consulta. Es
tratamigpto, tu autqperoepqi@n estética, importante para tu tranquilidad que
tu relacion con la alimentacion, efc. puedas llegar a la visita con una lista

de preguntas y preocupaciones para
comentarlas con tu psicologo/a.

*Los apartados 2.1.1y 2.1.2 han sido revisados y validados por el Dr. Bernat Carreras, psicélogo clinico de la Unidad de Onco-hematologia del Hospital Clinic
de Barcelona y miembro del Consejo Asesor del Pacto Nacional de Salud Mental de Catalufia.
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2.1.3
GRUPOS DE APOYO

A menudo, cuando una persona recibe un
diagndstico de cancer, sobre todo si es un
tipo minoritario, se siente muy solo. ¢Por
qué a mi?, ;soy el unico al que le pasa esto?,
no conozco a nadie que tiene un mieloma
multiple, debe ser muy raro....

Aproximadamente 3.000 personas son
diagnosticadas de mieloma multiple cada
afo en Espafia, segun datos de la Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica* (SEOM).

iNo estas solo/a! Existen multitud de grupos
de apoyo de personas que estan pasando

por situaciones similares. Probablemente,
hablar con otras personas que han vivido el
mismo diagndstico, o similar, te puede ayudar

a sentirte mejor, a compartir experiencias

0 a comentar algunos aspectos que quiza
no quieres o0 puedes compartir con otras
personas. Evidentemente, es importante
decir que comunicarte con iguales no es
sinénimo de compararte. Cada persona 'y
cada tratamiento es tnico. No porque a otro
paciente le haya venido bien un farmaco a

ti te va a ocurrir lo mismo. O a la inversa. Te
aconsejamos que no entres a comparar los
tratamientos médicos ni a ofrecer opiniones
sobre los mismos porque puedes equivocarte
muy facilmente. Eso si, hay muchos otros
temas para los que, los grupos de ayuda
mutua pueden enriquecerte.

-

Grupos de ayuda y/o entidades

Comunidad Espariola
Pacientes Mieloma Multiple

“Conversando sobre
el Mieloma Muiltiple”.

Grupo de apoyo de la
Comunidad Espafiola
de Pacientes con
Mieloma Multiple

en Facebook.

K www.facebook.com/groups/mielomamultiple

especializadas en mieloma multiple

~

“MielomaCAT".
Asociacion de
pacientes de
mieloma multiple
en Catalufa.

mielomacat@gmail.com /

*Ver bibliograffa.
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2.1.4

RECURSOS UTILES Y TESTIMONIOS DE PACIENTES

Puedes encontrar testimonios de pacientes
en las redes sociales y las paginas web de la
Fundacion Josep Carreras y de la Comunidad
Espafiola de Pacientes de Mieloma multiple.

Fundacién

JOSEP CARRERAS

contra la leucemia

@imparablescontralaleucemia
0 @fundacioncarreras

@ @fcarreras
@ @fcarreras

@fundacioncarreras

Q @imparablesleucemia

@cemmp.mielomamultiple/
o @comunidadmielomamultiple
® @cemmp_mieloma

@ @company/cemmp/
@ComunidadMielomaMultiple

- J

g Comunidad Espafiola
o de Pacientes con
cemmp Mieloma Multiple

Asimismo, te recomendamos el videopodcast
“Imparables por un tubo” de la Fundacion
Josep Carreras y el videopodcast “Charlando
sobre el mieloma” de la Comunidad Espafiola
de Pacientes de Mieloma multiple.

“Flube Hg

playlist?list=PLEkhMiZ7gctmfLh8K_

Ex6jTqXYG3zKUGW
g Comunidad Espafiola
o de Pacientes con
cemmp Mieloma Muiltiple

P
Chd’r@m‘do

M sobregl /

N

PODCAST 01

con Maria del Carmen Moral

https://www.youtube.com/playlist?list=PL53q87-
kSEchwiPaZArZGYxOchR_Bij



https://fcarreras.org/ imparablesporuntubo/ 
https://fcarreras.org/ imparablesporuntubo/ 
https://www.youtube.com/playlist?list=PLEkhMiZ7gctmfLh8K_Ex6jTqXYG3zKUGw
https://www.youtube.com/playlist?list=PLEkhMiZ7gctmfLh8K_Ex6jTqXYG3zKUGw
https://www.youtube.com/playlist?list=PLEkhMiZ7gctmfLh8K_Ex6jTqXYG3zKUGw
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Cuando diagnosticaron a mi madre de

mieloma multiple, desconociamos a qué nos
enfrentdbamos al ser una enfermedad poco
conocida. Ella tenia anemia severa desde hacia
meses y dolor de espalda, si bien, hasta que

no sufrié dos aplastamientos vertebrales, no le
detectaron la enfermedad. Lo peor que ha llevado
ha sido el dolor en las vértebras, especialmente
durante los primeros meses. Sin embargo,
gracias a los farmacos y al tratamiento
que esta recibiendo en la actualidad, ha
conseguido estabilizar el dolor y seguir
adelante. El tratamiento le estd funcionando muy
bien desde el primer ciclo. Espero y estoy segura
de que ira mejorando. jEs una super luchadoral

Creo que en Espafia tenemos grandisimos
profesionales dedicados al mieloma multiple y es
uno de los paises que mads estd avanzando en su
investigacion, especialmente en cuanto a nuevos
tratamientos y terapias. Espero y deseo que
consigan curarlo definitivamente con el tiempo.

En cualquier caso, considero que deberia darse
mas visibilidad a la enfermedad e invertir recursos

para detectarla de manera precoz antes de que
siga avanzando hasta afectar a los huesos.

Agradezco a la Fundaci6 Josep Carreras todo lo
que hace por los pacientes y sus familiares.

«Creo que en Espaina
tenemos grandisimos

profesionales
dedicados al
mieloma multiple».

M. C. Familiar de una paciente
de mieloma multiple
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2.1.5

COMUNICACION CON NUESTRO ENTORNO

La gestion de la comunicacion con nuestro
entorno cuando hemos sido diagnosticados
de un cancer o cualquier otra enfermedad
grave, no es facil. No solo se plantea ‘s qué
decir a los demas?’ sino otros aspectos como
‘¢caquiény través de qué canal informamos?’,
‘ccuanto explicamos?’. Veamos algunas ideas,
consejos y trucos sobre como hacerlo:

¢Como informar cuando tenemos hijos
pequenos?

Depende mucho de la edad del nifio pero, aun
adaptando la informacion, hemos de tener

en cuenta que hay que ser honesto con ellos,
no omitirles o esconderles informacion y
responder a sus preguntas. Segun la American
Cancer Society, la informacion deberia pivotar
en estos temas:

1. El tipo de cancer y el lugar en el cuerpo
donde se encuentra. Explicarles que el
mieloma multiple es un cancer de la sangre,
de la médula 6sea que esta dentro de
nuestros huesos y no esta fabricando bien las
células. El simil de que la ‘fabrica de la sangre’
esta estropeada y los médicos van a intentar
arreglarla nos puede ser Uutil.

2. Lo qué pasara después del tratamiento y
como el mismo podria cambiar el aspecto
de la persona. Si se va a perder el pelo, si

el papa 0 mama va a estar mas cansado/a,
si se le va a hinchar un poco la cara por un
medicamento, etc...

3. Lo que se espera en cuanto a como sus vidas
cambiaran debido al cancer y su tratamiento.
Explicar que se ha de mantener la higiene, sien
algun momento tienen que usar mascarillas, si no
pueden invitar a amiguitos a casa porque el papa
0 la mama estan mas débiles, etc.

Es importante encontrar el sentido comun'y el
equilibrio entre explicarlo todo en un principio e ir
dosificando esta informacion. Dependera mucho
de la edad del nifio, de su personalidad, etc.

Descubriendo el

mieloma mudiltiple.

Cortometraje
de animacion.

DESCUBRIENDO EL
MIELOMA
MULTIPLE

de Pacientes de
Mieloma Mdiltiple

Comunidad Espafiola


https://www.youtube.com/watch?v=E8Dgi8CKV_Y
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Se pueden utilizar recursos o libros que abordan el cancer de un
familiar o los sentimientos al respecto. Recomendamos algunos:

Una visita
inesperada.
Ménica Fraca Villar.

M? Jesus Santos Heredero.

(Senticuentos 4).
Editorial Marcombo.
2018. (ISBN
0788426726438)

Mama se va

a la guerra.

Irene Aparici.

Monica Carretero.
Editorial Cuento de luz.
(ISBN 9788415503163)

Las aventuras

del cancer.
Vanessa Nueda.

Alba Barcelo.

Editorial Tramuntana.
(ISBN 9788416578320)

Vanessa Nueda.
‘Alba Barcelo

https:/ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/ciutadans/
documents/arxius/Les-Aventures-del-Cancer-CASTELLA pdf

El monstruo de
colores.

Anna Llenas.

Editorial Flamboyant.
(ISBN 978-8494157820)

0

du celonay

AVHA Ligas

El hilo invisible.
Miriam Tirado.

Marta Moreno.

B de Blok.

(ISBN 978-8417921330)

Vacio.

Anna Llenas.

Editorial Penguin Random
House (Lumen).

(ISBN 9788415208723)

La cola de Sparky.
Sarah White.

Lisa Evans.

Sociedad Espafiola de
Oncologia.

https://www.seom.org/seomcms/images/stories/
recursos/La_Cola_de_Sparky_web.pdf

$ g
cancer.org | 1.800.227.2;

Apoyo a los nifios cu;
« lando algui
Quien conocen tiene cancer auie

sobre el cancer
en un ser querldo.
American Cancer Society.

Cémo explicar el ¢ i
26m incer a
distintas edades ninos de

La comunicacen con ios d hasa
ast 3 ancs
La comunicacn oon os o 4 a6 oy

;j- e

www.cancer.org/es/cancer/personas-que-atienden-a-la-persona-
con-cancer/apoyo-a-ninos-cuando-un-ser-querido-tiene-cancer/
como-sobrellevar-el-tratamiento/como-hablar-con-los-ninos.html

Informar a los nifos

El paiiuelo magico.
Joan Gonzalez.

Maria José Moya.
Agnés Capella.

Editorial Salvatella.
(ISBN 9788484127376)

2l Ziiuzlo i,

(s,uvpm,\

Diario de las
emociones.

Anna Llenas.

Editorial Paidds.

(ISBN 9788449334344)

Nos lo dijo Pepe.
Katrine Leverve.
Jerdme Cloup.
Sociedad Espafiola de
Oncologia.

infopublico/publicaciones/Nos_lo_dijo_Pepe-cuento.pdf
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https://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/ciutadans/documents/arxius/Les-Aventures-del-Cancer-CASTELLA.pdf
https://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/ciutadans/documents/arxius/Les-Aventures-del-Cancer-CASTELLA.pdf
https://ico.gencat.cat/web/.content/minisite/ico/ciutadans/documents/arxius/Les-Aventures-del-Cancer-CASTELLA.pdf
https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/La_Cola_de_Sparky_web.pdf
https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/La_Cola_de_Sparky_web.pdf
https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/La_Cola_de_Sparky_web.pdf
https://seom.org/seomcms/images/stories/recursos/infopublico/publicaciones/Nos_lo_dijo_Pepe-cuento.pdf
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¢Como informar a nuestros familiares y
amigos?

Lo mas importante a tener en cuenta es que
los tiempos los marcas tu. Tu decides qué
explicar, a quién y de qué forma. Hablar con
nuestro circulo mas cercano puede ayudarnos
mucho, no solo a expresarnos, sino también
para poder explicar qué necesita uno mismo.

El diagndstico es un momento de gran
confusion. Probablemente nuestro entorno
estara preocupado y se anade el “agobio’ de
poder estar recibiendo muchos mensajes de
personas distintas que nos preguntan como

nos encontramos. Por ello, sugerimos poder
organizar esta informacion de la siguiente
manera, siempre y cuando elijas la forma de
comunicacion con la que te sientes mas a gusto.

* Podemos hacer un listado de personas con
las que nos gustaria hablar en persona.

* Podemos hacer un listado de otras personas
menos cercanas a las que queremos informar,
pero quiza, no en un primer momento ni en
persona. Puede ser Util pedir a un familiar

0 amigo cercano que se encargue de ir
informando a estas personas una a una o
mediante un grupo de whatsapp.

* Podemos intentar acotar qué deseamos
explicar: qué tipo de cancer es, el tratamiento

al que nos enfrentamos y el prondstico.
Probablemente en el caso del mieloma muiltiple
este Ultimo punto nos parezca mas “abstracto’
puesto que es dificil de transmitir que es una
enfermedad que va a ir presentando recaidas en
el tiempo, aunque a veces pasen muchos anos.
Las personas de nuestro entorno probablemente
entiendan mejor una situacion de cancer con
opciones curativas o una realidad de cancer
con una situacion de final de vida. Pero la
situacion compleja de la cronicidad y el patrén
de recaidas del mieloma muiltiple no es facil
de transmitir. Una posibilidad es establecer un
didlogo cronoldgico: me han diagnosticado un
mieloma multiple, a partir de ahora voy a optar
al tratamiento X con el objetivo que la respuesta
al tratamiento sea lo mas larga posible. Si en el
futuro hay una recaida, habra otra estrategia con
el mismo objetivo.

¢Como informar a la empresa?

A nivel laboral, es interesante pensar en qué
planteamiento se desea tener. Lo primero a
tener en cuenta es que no tienes la obligacion
de comunicar y compartir todos los detalles
del diagnéstico y tratamiento del cancer con
tu empleador. Pero es cierto que mantener una
comunicacion bidireccional y honesta puede
hacerlo todo mas facil. Especialmente a la hora
de buscar apoyo. Ademas, también debes tener
en cuenta que tu empleador o responsable

no puede utilizar ni divulgar tu informacion
médica a terceros a menos que otorgues

tu consentimiento expreso. En funcion

del tratamiento que recibas y de como te
encuentres, también deberas decidir si puedes/
quieres continuar trabajando o solicitar una
baja médica. Te recomendamos los siguientes
documentos para que te informes al respecto.

(-

| Documentos
recomendados

~

El mundo laboral
cuando convives
con una leucemia.

Ell‘ lar:'tando laboral

0 convives
:l“na feucemia son
Fundacion Josep
Carreras contra la
Leucemia

Solicitalo a través de:
imparables@fcarreras.es

Como gestionar un
diagnostico de cancer
en el mundo laboral.
Asociacion Espaniola

contra el Cancer.

https:/blog.contraelcancer.es/consejos-cancer-trabajo/

\



https://blog.contraelcancer.es/consejos-cancer-trabajo/
https://blog.contraelcancer.es/consejos-cancer-trabajo/
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Con frecuencia, una de las primeras cosas
que vamos a oir por parte de nuestros
amigos y familiares es: ;como puedo ayudar?
Si, las personas que te quieren desean
ayudar. Pero probablemente tu no estés
preparado o con animo de organizar quién te
puede ayudar y en qué. Te proponemos que,
junto con tu cuidador principal, tengas cada
semana una conversacion para organizar la
rutina de los siguientes dias.

Por ejemplo, puede acompanarte al médico
un/a amigo/a o familiar en vez de tu cuidador
principal, quiza otro/a amigo/a pueda
prepararte algunas cosas de comer, otro/a
ayudar haciendo algun recado o ir a buscar
a tus hijos al colegio. No te agobies, intenta
organizarlo y pedir ayuda en lo que necesites.

~

para plantear estas situaciones en:

¢Como informar a
G e i G e Qe los demas sobre su
cancer? American
JR—— Cancer Society.

Cémo informar a los demés
sobre su cancer

https://www.cancer.org/es/cancer/
diagnostico-y-etapa-del-cancer.html

Escanea el codigo QR con el movil

\E y accede a toda la informacion.

Puedes encontrar muchos mas recursos

cE-
s
L=

Hablar de la enfermedad

La familia es el 1 €, que propor

tiempo que dedican son insustituibles.

Por eso, entendor como rescciona el paciente. por que o ace
c8mo actuar puede servmos para apoyari meor

LA FAMILIA: FUENTE DE AFECTO Y CLUDADRQ

Hablar de la
enfermedad.
Asociacion
Espafiola contra
el Cancer.

https://www.contraelcancer.es/es/todo-sobre-cancer/viviendo-con-
cancer/pautas-comunicacion/hablar-enfermedad

~

J
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Aspectos fisicos

2.2.1

RIESGO INFECCIONES Y CONSEJOS PARA EVITARLAS

Los tratamientos para el mieloma tienen
unos efectos secundarios que hay que vigilar
y prevenir, pero no impiden llevar una vida
practicamente normal. Hay varios aspectos
que el paciente debe vigilar especialmente.
Uno de ellos es el riesgo de infecciones.

¢Por qué ocurre este riesgo de infecciones?

La respuesta se halla en el mismo origen del
mieloma. El mieloma multiple es un cancer de
las células plasmaticas o plasmocitos. Estas
células tienen su origen en los linfocitos B,
un tipo de glébulo blanco que se fabrica en la
médula 6sea de nuestro organismo.

Por lo general, cuando las bacterias o los
virus entran al cuerpo, algunos linfocitos B
se diferenciaran y se convertiran en células
plasmaticas. Estas producen anticuerpos
(inmunoglobulinas o Ig) que sirven para
combatir las bacterias y los virus, e impedir
las infecciones y enfermedades. Las
inmunoglobulinas son proteinas que elaboran
las células plasmaticas en respuesta a un

Hematopoyesis

Célula madre mieloide

o L

¥ ®

Plaquetas Glébulos Mieloblasto
rojos

Célula madre
de la sangre

antigeno (una sustancia que provoca que el
cuerpo reaccione mediante una respuesta
inmunitaria especifica).

Por ello, cuando una persona padece un
cancer de las células plasmaticas, como el
mieloma multiple, estas células anormales
se produciran en exceso. Cada una se divide
repetidamente para formar un clon que
produce solo un tipo especifico de anticuerpo.
En los trastornos de las células plasmaticas,
este clon se multiplica descontroladamente y
produce una importante cantidad de un unico
anticuerpo llamado anticuerpo monoclonal 'y
también conocido como proteina M.

Célula madre linfoidé
Linfoblésto

Célula Linfocito B Linfocito T
natural killer

Glébulos blancos I




2. VIVIR CON MIELOMA MULTIPLE

Cada inmunoglobulina (Ig), o anticuerpo,
consta de 2 cadenas pesadas: gamma (IgG),
alfa (IgA), mu (IgM), delta (IgD), o épsilon
(IgE) y dos cadenas ligeras (kappa o delta).

Cadena
ligera

Puentes
disulfuro

Cadena
pesada

El concepto de monoclonalidad implica

que estas células plasmaticas neoplasicas
producen un unico tipo de cadena pesada
y/o ligera (p.ej. IgA-kappa, IgG-lambda;
cadenas ligeras kappa, etc.), dejando de
producir en cantidades suficientes el resto
de las inmunoglobulinas normales. Las
inmunoglobulinas en exceso interfieren en

diversas propiedades de la sangre, en el normal
funcionamiento de los rifiones, y favorecen

el desarrollo de infecciones (por el déficit en

el resto de las inmunoglobulinas). Por ello, tu
sistema inmunitario estara debilitado.

Los pacientes con mieloma tienen un riesgo
de padecer infecciones diez veces superior

a la poblacion sana. Este riesgo es mas alto
cuando el mieloma no esta controlado, en la
etapa inicial de cualquier tratamiento y, sobre
todo, en el mieloma avanzado. Aun asi, en
pacientes que tienen el mieloma multiple bajo
control y que no requieren tratamiento en ese
momento, el riesgo de infeccion es superior al
de la poblacion sana. Las infecciones de las vias
respiratorias son las mas frecuentes y también
las potencialmente mas graves. Neumonias y
otras infecciones de las vias respiratorias son
habituales en las fases tempranas del mieloma,
mientras que las infecciones de las vias urinarias
son mas habituales cuando la enfermedad esta
en una fase avanzada. El riesgo de padecer
una infeccion no es prevenible, pero ciertas
medidas basicas ayudan a reducir el nimero
de episodios.

31
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Ten en cuenta que...

& 2

o

1. Debes extremar la higiene, sobre todo
lavarte las manos. En la transmision por
contacto, el lavado frecuente de manos es
la medida mas importante en situaciones
especiales (por ejemplo, en salas de espera
del hospital) y en momentos de especial

sensibilidad (por ejemplo, después de un
trasplante o en épocas de gripe).

<>

2. Mantén una buena higiene bucodental.

La mejor manera de evitar heridas en la

boca que se infecten, Ulceras e irritaciones
es lavarse los dientes de forma suave,
correcta y regular. Recomendamos el manual
“La higiene bucodental para pacientes
hematoldgicos y trasplantados”. (ver pag.

65 Enlaces de interés sobre otros temas
relacionados con el mieloma mdultiple)

3. En espacios cerrados con mucha gente
prioriza el uso de mascarilla. Evita en lo
posible las aglomeraciones, sobre todo en
espacios cerrados como los transportes
publicos en hora punta o las salas de espera
con mucha gente. Si alguno de tus amigos o
familiares se encuentra mal, que no te visite
hasta estar recuperado. Y, para cualquier
momento con mucha gente que no puedas
evitar, usa una mascarilla FPP2.

4. Mantén unas correctas rutinas en tus
comidas. Las infecciones también pueden venir
por el consumo de productos frescos que no
han sido bien lavados o pelados o que no estan
correctamente conservados. Algunas cosas a
tener en cuenta son:

Higiene durante
la manipulacion
de alimentos

« Lavate siempre las manos con jabon antes
de cocinar o manipular alimentos.

- Las superficies en las que vayas a cocinar deben
estar limpias y desinfectadas. Mejor utiliza papel de
cocina puesto que los trapos o bayetas pueden ser un
vehiculo de contaminacion.

« Las verduras y frutas pueden tomarse crudas
o cocinadas. Recomendamos lavarlas antes de
su consumo con algtn producto desinfectante
alimentario tipo Amukina®. Después de la desinfeccion
vuelve a lavarlas con abundante agua limpia.

Conservacion y

recomendaciones
sobre alimentos

Compra en establecimientos autorizados,
evita comprar en puestos ambulantes o
mercados artesanales.

- Comprueba la fecha de caducidad y consumo
preferente de los alimentos.

Conserva los alimentos correctamente tanto en
la nevera como en el congelador. Una vez abierto el
envase, mantenlo refrigerado maximo 24h.

Descarta alimentos “a granel” o expuestos al
ambiente que no puedan ser lavados correctamente.
Elige mejor productos envasados y procesados.

Mantén la cadena de frio en alimentos perecederos
o congelados y no vuelvas a congelar alimentos que
ya hayan sido previamente descongelados. Evita la
descongelacion dejando los productos a temperatura
ambiente, mejor en el frigorifico 0 microondas.

La leche siempre debe ser esterilizada (UHT), no
fresca ni solamente pasteurizada.

Los quesos y lacteos siempre pasteurizados. Es
mejor no consumir lacteos fermentados (yogurt,
kéfir...), quesos frescos, blandos (camembert, brie...),
azules o enmohecidos (roquefort, gorgonzola..) ni
quesos artesanales.

Evita huevos crudos o poco cocinados (poché,
pasados por agua..).

Evita la carne y pescados poco hechos.
Mantén la nevera limpia.

Intenta consumir los alimentos preferentemente
después de ser cocinados y no dejes alimentos
cocinados a temperatura ambiente.

Evita alimentos que se vean dafiados, agrietados, con
golpes u hongos.

- En el refrigerador, almacena las carnes crudas
por separado de |os alimentos listos para comer.
Mantén los alimentos separados sobre la superficie
de la mesa de preparacion. Usa una tabla de cortar
exclusiva para la carne cruda, que no sea la misma
que para otros alimentos.

-+ Mantén los alimentos lejos de insectos, roedores o
animales de compaiiia.
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-

i

Escanea el cédigo QR con el movil

Documentos
recomendados

American
incer  Todosobre cénc ramas y servic
Sodiety o Programasy senvcios

Contrbuys  Nuestras investigaciones  Quidnes somos

Salubridad de los
alimentos durante

Supervivencia durantey
después del tratamiento

-~ c@ncer
0 esta pégina (o)

Elchr

_ Salubridad de los alimentos
durante el tratamiento del

>

el tratamiento del
cancer. American

& Descareacseclinan 0

Cancer Society.

y accede a toda la informacion.

https:/www.cancer.org/es/cancer/supervivencia/
bienestar-durante-el-tratamiento/nutricion/
sistema-inmunologico-debilitado.html

aE

5. iBebe mucha agua! Proteger y cuidar

tus rifiones va a ser un nuevo reto para ti.

Es importante que funcionen bien ya que
algunos tratamientos que vas a recibir pueden
dafnarlos. Recomendamos beber 3 litros de
agua al dia. Para algunas personas, beber
agua supone un desafio ya que no estan
acostumbradas. Objetivo: 2 botellas de litro
y medio al dia. Tenlas siempre a mano para
ir acordandote. Bebe poquito y a menudo. Y
siempre de agua embotellada y precintada o
potable. Nunca de pozos, fuentes, etc.

Trucos

+ Puedes afiadir un chorrito de limon al agua para que
te resulte mas atractiva la ingesta.

« Prepérate infusiones*.

- No trates de beber de golpe el maximo de agua,
durante todo el dia, poco a poco.

*No todas las plantas son inocuas. Algunas de ellas, al
combinarse con los tratamientos contra el cancer, pueden
hacer que éstos pierdan eficacia o potencien su toxicidad.
Algunas infusiones o hierbas pueden ser contraindicadas con
la medicacion que llevas y hasta podrian inhibir la correcta
absorcién de los medicamentos. Consulta con tu hematdlogo
qué hierbas puedes tomar y cuales no.
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2.2.2
CONSEJOS DE ALIMENTACION

1. Falta de apetito

Mientras se esta en tratamiento puede ocurrir
gue comer sea lo Ultimo que se quiera hacer,

o bien porgue se tiene mucositis (ver manual
pag. 65), o por los cambios de gusto y olores,

0 porgue nos sentimos saciados, tenemos
nauseas, etc. Pero ingerir los nutrientes
necesarios y suficientes es fundamental. Por
ello, ante la falta de apetito, podemos aconsejar
las siguientes estrategias:

« Come porciones pequenas varias veces
al dia. Podemos hacer snacks saludables y
tomarlos cada 2-3 horas que nos permitan
ingerir mas nutrientes. Evita patatas fritas,
golosinas, galletitas procesadas, etc.

IDEAS DE SNACKS SALUDABLES:

v

En el capitulo anterior hemos podido revisar
consejos para mantener y consumir alimentos
de forma correpta para qu,e no nos supongan Palomitas de maiz caseras Frutos secos (bien
un foco de posibles infecciones. Vamos a sin sal (no de bolsa) embolsados, no fritos)
valorar ahora qué tipo de alimentacion es
beneficiosa para los pacientes oncolégicos

y, especialmente, para los pacientes de @
mieloma multiple. A pesar de que no existe
una unica dieta aprobada o protocolarizada
para los pacientes de mieloma, plantearemos

4
\ 2

Aceitunas Chocolate negro (>70%)

algunas estrategias nutricionales especificas —

y equilibradas, que pueden ser de utilidad en % @
funcion de las secuelas de los tratamientos o

las especificidades del propio mieloma. Fruta lavada, Zanahoria lavada y

pelada y cortada cortada con crema de

cacahuete 100%

Aguacate cortado Huevo duro

Hummus de garbanzos
casero con palitos de apio o
zanahoria bien lavados
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+ Elige alimentos faciles de digerir.
+ Mantente hidratado/a durante el dia.

+ Sino tienes hambre, cuando comas has
de priorizar los alimentos con alto valor
nutricional y alta densidad energética
como frutos secos, huevo duro o cocido,
carnes y pescados bien cocinado, lacteos
procesados como yogures o leche UTH.

* Evita alimentos azucarados ya que estos
provocan un estimulo rapido que desaparece
al poco tiempo y después todavia te sentirds
mas cansado y con menos apetito.

- Opta por cremas enriquecidas (con queso
rallado o trocitos de pollo, leche en polvo,
etc.. ) que te van a ser faciles de tragar y
saciantes. Como, por ejemplo:

Crema de coliflor enriquecida

Ingredientes:
+ 1 coliflor pequefia
+ 1 cebolla tierna
+ 1 patata
+ 2 huevos
+ Aceite de oliva virgen extra (AOVE)
+ Almendras

Elaboracion:

+ Ponemos en una olla la coliflor pequefia, la cebolla
tierna y la patata pelada, todo troceado para que se
cueza en unos 15 minutos.

+ Mientras tanto, ponemos agua a hervir en un cazo
con un chorrito de vinagre y cascamos 2 huevos. A
los 3 minutos retiramos con una espumadera para no
llevarnos mucha agua.

+ Una vez cocidas las verduras, trituramos afiadiendo
un pufado de almendras marconas, los huevos
escalfados, 2 cucharadas de AOVE y el agua de la
coccidén hasta que consigamos la textura de crema
gue mas nos guste. Corregimos el sabor con un
poquito de sal.

+ Guarda la crema en la nevera y consumela el dia
siguiente o unas horas después, cuando se haya
enfriado o templado.

Beneficios:

+ El aporte de proteinas durante los tratamientos
onco-hematoldgicos es imprescindible para
mantener la masa magray, con ello, un buen estado
nutricional. Esta crema estara enriquecida con un
huevo escaldado, proteinas completas y faciimente

-

"

Documentos
recomendados

+ RECETAS de
Raquel Sanchez en
Gastrodietoterapia

Recetas para

combatir los efectos
secundarios

www.raquelsanchezdietista.com/gastrodietoterapia/ J

aprovechables por nuestro organismo. Las almendras,
como cualquier otro fruto seco, son otro plus de
proteinas de calidad, ademas de ser una fuente
importante de calcio y de grasas saludables.

- La patata es el tubérculo al que se le ha cogido un poco

de mania, pero nada mas lejos de la realidad. Lo que nos
aporta la patata es una maravilla, aunque dependera

de su método de preparacion. No es lo mismo freir una
patata que cocerla y consumirla una vez se ha enfriado
en la nevera. Nosotros la vamos a consumir una vez
refrigerada para aprovecharnos, no sélo de la energia
gue nos aporta, si no de la fibra en forma de almidoén

resistente que tanto gusta a nuestra microbiota intestinal.

El aceite de oliva virgen extra (AOVE) aporta la grasa
mas saludable que podemos encontrar.

« Los triturados facilitan mucho la masticacion,

imprescindible cuando hay mucositis.

- La tomaremos un dia o unas horas

después de haberla preparado para
aprovechar el almidon resistente
de la patata que nos beneficiara
mucho a la hora de cuidar
nuestra mucosa y también
porque podremos y
adaptar la temperatura  &:
anuestra situacion %
concreta con la

mucositis (mas fria
o0 mas templadita).

B
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Helado de platano

Ingredientes:

- Platano

- Crema de cacahuete
+ Cacao puro

- Canela de Ceilan

Elaboracion:

+ Cuando veamos que los platanos se van poniendo
muy maduros, los pelamos, los partimos en trozos
pequefos y los metemos en una flambrera en el
congelador. Esa es la base de nuestro helado.

- Bola 1: Trituramos un pufiado de platano helado con 1
cucharada de crema de cacahuete y 1/2 cucharadita
de canela de Ceilan.

+ Bola 2: Trituramos un pufiado de platano helado con 1
cucharada de cacao puro en polvo.

* Si ves que te cuesta triturar el platano puedes esperar un
rato o afiadir un poco de bebida de avena, pero solo si tienes
dificultades para triturarlo.

* Puedes afiadir hojas de menta muy bien lavadas o ardndanos o
pistachos triturados para afiadir textura y sabor al helado.

Granizado de tomillo y menta

Ingredientes:

- 1 vaso de agua

- 1 sobre de infusion de tomillo (o tomillo seco)
- 1 cucharadita de miel

- 1 pufiado de hojas de menta

Elaboracion:

- Hacemos la infusién de tomillo y afiadimos la miel para
que se deshaga.

- Lavamos bien las hojas de menta y las trituramos en la
infusion (solo las hojas, no los tallos).

+ Lo ponemos en un recipiente y lo guardamos en el
congelador. A partir del dia siguiente, lo sacamos 5
minutos antes de consumir y machacamos con un
tenedor para conseguir la textura de un granizado.

Beneficios:

El platano es la base de este helado. Es una fruta
“harinosa” que sola o mezclada con bebida de avena
nos ayuda a mejorar las irritaciones y quemazones

del tubo digestivo durante los procesos de quimio. La
crema de cacahuete es un plus de proteina y grasa
interesante. j0JO! cuando la compres asegurate que sélo
lleva cacahuetes y como mucho una pizca de sal. Y si
te animas la puedes hacer en casa: solo hay que tostar
ligeramente unos cacahuetes crudos y triturarlos muy
bien hasta que salga su aceite. El cacao puro y la canela
de Ceilan nos aportan sabor, minerales y antioxidantes.

Beneficios:

El tomillo tiene excelentes propiedades antisépticas. Es
muy Util por su alto poder antiinflamatorio para las encias
y contiene timol, un antiséptico ampliamente utilizado
para aliviar las molestias causadas por las llagas.

Las infusiones de tomillo (dejadas enfriar previamente),
son Utiles como desinfectante y como mantenimiento de
la higiene oral. La menta y el frio aportan frescor y sabor.
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Licuado con jengibre

Ingredientes: Beneficios:
+ 1 manzana El jengibre tiene propiedades antieméticas (previene las
+ 1 pera madura nduseas y/o el vomito) gracias a su efecto en el tracto
+ 1 zanahoria gastrointestinal.
- 1 trozo de 3cm de jengibre fresco
+ Agua
Elaboracion:

+ Pelamos la manzana, la pera, la zanahoria y el jengibre
y los pasamos por una licuadora. Si no disponemos de
licuadora, los trituramos con un poco de agua hasta
obtener la textura deseada.

+ Tomar sorbitos muy poco a poco.

Batido salado de huevo y queso fresco

Ingredientes: Beneficios:
- 1 vaso de crema de verduras (por ejemplo de Nos puede ser Util como opcion salada ante la falta de
calabacin, de puerros, de zanahoria, de calabaza...) apetito.

+ 1 huevo cocido
+ 1 tarrina de queso fresco
+ 1 cucharadita de orégano seco

Elaboracion:

« Partiremos de una crema de verduras bdsica y de
textura ligera que templaremos (no la queremos
demasiado caliente).

« Trituramos en la crema 1 huevo cocido, 1 tarrina de
queso fresco y afiadimos un poco de orégano.
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Con la colaboracion

de Raquel Sanchez dietista
Integrativa especializada en
Nutricion y Cancer.
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ey
NO,
2. Anemia

Como consecuencia, puedes experimentar

fatiga y debilidad. La anemia también puede ser

causada por deficiencias de hierro, acido folico
y vitamina B-12. Algunos alimentos ricos en
hierro, acido folico, etc... pueden ser:

+ Almejas, mejillones, boquerones o caballa
(enlatados)

- Carne roja (bien cocinada)

- Frijoles, garbanzos y lentejas

* Nueces

- Espinacas y otras verduras de hoja verde

- Esparragos

+ Brocoli

+ Pescado (bien cocinado)

+ Pollo y pavo (bien cocinado)

+ Huevos (bien cocidos)

- Lacteos (UTH, no solo pasteurizados)

3. Estreilimiento

Deberias asegurar la ingesta de fibra a diario
y, eso significa: frutas, hortalizas y verduras,
cereales integrales y legumbres.

» Prioriza tomar naranja, kiwi o ciruelas.

+ Bebe e hidratate mucho: agua, zumos,
infusiones (evita el té), caldos... Ademas, las
bebidas calientes ayudan a estimular los
intestinos.

+ Evita alimentos astringentes como el
platano, el arroz blanco, la manzana, la
zanahoria cocida...

+ Incluye el aceite de oliva virgen en tus
comidas.

+ Puedes afiadir semillas de lino o linaza o
salvado de avena para enriquecer con fibra
tus comidas.

4. Naudseas y vomitos

Recomendamos comer poco y a menudo
(6-8 comidas pequefias al dia), masticar bien
los alimentos, procurar mantener un ambiente
agradable y fresco durante las comidas, no
acostarse inmediatamente después de ingerir
y usar ropa comoda que no oprima la zona
abdominal. Una infusion que te puede ser

util para aliviar las nduseas es la infusion de
jengibre fresco (lavalo y pélalo muy bien).

« Deberias evitar la comida muy caliente y
priorizar los alimentos secos como el pan
tostado o los cereales.

- Valora opciones suaves y faciles de digerir
como patatas al horno, hervidas o puré de
patatas; arroz; sopas en crema elaboradas
con leche desnatada o gelatina con sabores
de frutas. Otras buenas opciones son
una tortilla sobre una tostada seca o una
pechuga de pollo a la plancha con fideos.

+ Consume alimentos que no tengan olor
fuerte y hazlo en un ambiente fresco y bien
ventilado. Los olores pueden desencadenar
las ndauseas.
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2.2.3
LESIONES OSEAS: TRATAMIENTOS, EJERCICIOS Y RUTINA

¢Por qué ocurren las lesiones 6seas?

Dolor 6seo, fracturas, fisuras, aplastamiento
vertebral... Por desgracia, muchos pacientes
de mieloma multiple saben qué significa esto.
Lo viven continuamente. El sintoma (jy la
consecuencial) mas frecuente del mieloma
multiple es, precisamente, el dolor 6seo, \
sobre todo en la espalda (especialmente en la \
columna vertebral), costillas y caderas.

Como hemos comentado anteriormente, el
mieloma multiple es un cancer de la sangre

(no de los huesos como a veces parece A
confundirse) que afecta a los huesos. Provoca

a los pacientes lesiones llamadas “liticas”.



https://blog.contraelcancer.es/alimentacion-cancer-consejos-tratamiento/
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Hay zonas de los huesos que van perdiendo su
contenido en calcio y se debilitan hasta, muchas
veces, fracturarse o lesionarse de alguna forma.

El mieloma multiple interfiere con los
mecanismos de renovacion del hueso
provocando su descalcificacion (lesiones
liticas) que provoca habitualmente dolor
Oseo intenso, aumenta el riesgo de fracturas
espontaneas y se asocia con un aumento del
calcio en sangre (hipercalcemia) que puede
provocar también trastornos graves. Como
hemos dicho anteriormente, el dolor dseo es
uno de los sintomas principales del mieloma.
Entre el 70y 80% de los pacientes padecen
este tipo de lesiones. A veces el primer sintoma
del mieloma es un aplastamiento vertebral al
levantar un peso no especialmente grande o
una fractura después de un golpe banal.

Las células plasmaticas enfermas invaden

la médula 6sea del paciente y liberan
citoquinas, unas proteinas responsables de la
comunicacion intercelular. Estas bloquean la
funcion de que el hueso se repare de forma
normal y facilitan su destruccion.

¢Ocurre en todos los huesos? No en todos,
principalmente en los mas grandes de nuestro
organismo que son los que tienen la médula
O0sea mas activa: la columna vertebral, los
huesos del craneo, los huesos la pelvis, las
costillas los hombros y las caderas.

Estos huesos afectados por las células
plasmaticas anormales presentan agujeros que,
en las radiografias pueden verse como zonas
ensombrecidas. Esto son lo que los médicos
llaman “lesiones liticas”. Estas lesiones hacen
que los huesos sean mas débiles y fragiles.

Ademas de las fracturas, o en realidad por culpa
de ellas, lo que siente el paciente es mucho dolor
causado por estas lesiones. Las vértebras de

la columna también acostumbran a reducir

su grosor y, por lo tanto, es facil que se
compriman o se aplasten.

Las células del mieloma ocasionan la
destruccion del hueso al producir, en contacto
con el estroma medular, una “trama que
sostiene las células”, unas sustancias llamadas
citoquinas. Estas activan los osteoclastos, unas

células que degradan, reabsorben y remodelan
los huesos; y, a la vez, inhiben la accion de

los osteoblastos, las células encargadas del
desarrollo y crecimiento de los huesos.

Basicamente es como una cadena “terrible”: las
células plasmaticas enfermas se encuentran
muy cerca, “‘tocandose” con las células del
estroma de la médula 6sea, que es como un
tapiz celular. Como las células del mieloma
estan muy juntas a las del estromay los
osteoblastos, aumenta la produccion de un
factor estimulante de macrofagos y citoquinas
que activan los osteoclastos.

Las principales complicaciones 0seas que
se presentan en pacientes afectados por el
mieloma multiple son:

+ el dolor

- |la osteopenia (pérdida leve de masa dsea)
u osteoporosis (una intensa pérdida de la
densidad 6sea)

- el aplastamiento de vértebras

* las lesiones liticas

+ las fracturas

* la compresion de la médula espinal

- la hipercalcemia (es tener demasiado calcio
en la sangre y esto puede debilitar los huesos,
formar calculos renales e interferir en el
funcionamiento del corazén y el cerebro.)

¢Como se pueden tratar y aliviar estas
lesiones 6seas?

1. Tratamientos

Cada paciente y lesion es diferente y, por lo
tanto, el médico valorara si el tratamiento es
necesario y qué tipo de terapia es la indicada
para tratar las lesiones dseas o los sintomas
que estas producen.

En general, lo primero es aliviar el dolor con
analgesia. Es el primer objetivo, pero hay que
valorar cada caso, los niveles de dolor, etc.
Primero se intentara el control eficaz del dolor
con analgésicos por via oral, sino mediante
antiinflamatorios no esteroideos, con mucha
precaucion intentando evitar el fallo renal, y si
no, se recurrira a diferentes tipos de opioides.

Los bifosfonatos son, normalmente, otra
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de las terapias de eleccion para reducir las
lesiones 6seas en los pacientes de mieloma
multiple. Son un grupo de medicamentos

utilizados para la prevencion y tratamiento de
las enfermedades en las que los osteoclastos

eliminan el tejido 6seo.

Ademas, recientemente, ha habido ensayos
clinicos que apuntan a que algunos
biofosfonatos de ultima generacion podrian
tener un efecto anti mieloma puesto que
podrian reducir la proporcion de IL-6, un
factor que promueve el crecimiento y la
supervivencia de las células mielomatosas,
e inducir la apoptosis (muerte celular
programada) en las lineas de células de
mieloma humano cultivadas en laboratorio.

Estos efectos se potencian con la

combinacién de tratamientos estandar para el

mieloma multiple.

La radioterapia también puede ser un método

efectivo y rapido para aliviar el dolor en
lesiones localizadas en casos graves. Y, en
éstos, podria tener que recurrirse también a

una intervencion quirurgica para fortalecer las

zonas fracturadas o en riesgo de serlo, para
tratar la presion de los nervios en la médula
espinal y las fracturas vertebrales, etc.

En algunos casos, existen determinadas

intervenciones quirdrgicas que pueden mitigar
el dolor de forma muy considerable. Es el caso

de las vertebroplastias. Se trata de inyectar

una pequena cantidad de un material acrilico,

un tipo de cemento 6seo, en el interior de la

vertebra y, asi, poder devolverle su resistencia.

-
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2. Ejercicios recomendados Deberiamos evitar deportes de contacto, de
alto impacto o de aventura para minimizar
los riesgos de lesion. A pesar de ello, es
fundamental mejorar la fuerza y el tono
muscular para evitar caidas y reforzar la
presion sobre los huesos.

Hacer ejercicio es ideal tanto para el cuerpo
como para la mente. El bienestar que nos
aportara hacer gjercicio de forma habitual
ayudara mucho al paciente. Pero, en pacientes
de mieloma multiple hay un aspecto que es

el mas importante a tener en cuenta para Si no estamos acostumbrados a hacer ejercicio
plantear qué ejercicios son recomendables 'y de forma habitual, no podemos pasar de nada a
cuales no: los huesos. todo. Es muy relevante ir adaptando y haciendo

una progresion en las actividades fisicas.

-

Trabajo
de fuerza

Ejercicios de estabilidad y prevencion de caidas.
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Figura 1. 1. Ponerse de puntillas y talones, de forma alternativa. 2. Subir y bajar una rodilla, como si estuvieras subiendo una escale-
ra. Repetir el ejercicio con la otra pierna 3. Con la punta del pie mirando hacia delante y la rodilla estirada, separar un poco la pierna
y volver a aproximarla. Repetir el ejercicio con la otra pierna. 4. Doblar la rodilla llevando el pie hacia atras, como si quisieras tocar el
gluteo con el talén del pie. Repetir el ejercicio con la otra pierna. Una vez domines los ejercicios, intenta hacerlos sin apoyarte.

Ejercicios de fortalecimiento de extremidad inferior y tronco.

r r
| & | 2

e, = e, ey,
Figura 2. Sentadillas: desde la posicién de pie flexionamos Figura 3. Con piernas abiertas, manos a las caderas,
las rodillas llevando la cadera hacia atras y dejando espalda recta y talones apoyados, bajamos flexionando
el peso en los talones de los pies. Para mantener el ligeramente las rodillas (1-2-3). En funcién de las
equilibrio serd imprescindible llevar el tronco y los brazos posibilidades de cada paciente, abririamos mas las
hacia delante. piernas (1-4-5), para poder flexionar més all4, dando

\ mas exigencia al ejercicio.

/
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Figura 4. Zancada: desde la posicion de pie damos un paso
amplio hacia delante llevando el peso del cuerpo hacia abajo.
Mantener el cuerpo recto sin que se vaya hacia delante.

*,
™\

My

Figura 6. En el caso de tener mas fuerza y querer dotar de
una mayor resistencia, nos colocaremos con las rodillas en el
suelo, con las manos hacia delante y bajando con la espalda
y el cuello rectos. Si se quiere aumentar la resistencia, pasar
de la posicién inicial de apoyo sobre rodillas a apoyo sobre la
punta de los pies.

Ejercicio aerdbico con impacto.
¢ ) ol
e, -

Figura 8. Caminar, escaleras, trotar, ...

Con la colaboracion
de Alex Montesinos
de Oncotherapybcn,

flsioterapeuta
especializado
en cancer

Figura 5. En posicion de tumbado, con piernas dobladas, de tal
forma que nos permita apoyar toda la suela del zapato, para
proteger las lumbares, con los brazos a lo largo del cuerpo,
elevar las caderas hasta formar una tabla con el cuerpo.

J

Figura 7. Plancha: timbate bocabajo con las piernas
completamente estiradas; apoya los antebrazos en el suelo,
con los codos apoyados justo debajo de tus hombros y los
antebrazos apoyados en el suelo. Abre las piernas un poco,
para que los pies queden a la anchura de tus caderas. Apoya las
puntas de los pies y, haciendo fuerza con espalda, abdominales
y gltteos, eleva tu torso y tus piernas hasta formar una linea
recta desde tus hombros hasta tus talones. Mantén la tensién
para que la posicién no se mueva durante el tiempo que dura el
ejercicio. Inicia con 5 segundos y aumenta progresivamente el
tiempo en funcién de tu tolerancia.

A

Figura 9. Correr, saltos, etc.
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2.2.4

NEUROPATIA PERIFERICA: TRATAMIENTOS, EJERCICIOS Y RUTINAS

Dolor neuropatico periférico (neuropatia
periférica o dolor neuropatico oncoldgico
(DNO)

El dolor neuropético periférico es una
consecuencia del dafio a los nervios fuera
del cerebro y la médula espinal (nervios
periféricos), a menudo causa debilidad,
entumecimiento y dolor, generalmente en las
manos y los pies.

Cada nervio del sistema periférico tiene una
funcion especifica, por lo que los sintomas
dependen del tipo de nervios afectados.

En el cancer, el dolor neuropatico es frecuente
y devastador, pudiendo producirse como

consecuencia o secuela del propio tumor o
inducido también por el propio tratamiento.

Los nervios se clasifican de la siguiente manera:

+ Nervios sensoriales que reciben sensaciones
a través de la piel, p. g]., la temperatura, el
dolor, la vibracion o el tacto.

+ Nervios motores que controlan el
movimiento muscular.

* Nervios autonomos que controlan funciones
como la presién arterial, la traspiracion,

la frecuencia cardiaca, la digestion y el
funcionamiento de la vejiga.

Sistema Nervioso SNC

Periférico Sistema
nervioso
central

Nervios intercostales 4 /
Nervio subcostal /

Nervio iliohipogastrico

Nervio ilioinguinal

Nervio cutaneo lateral del muisculo
Nervio genito femoral

1

Plexo sacro

Nervio ciatico

Nervio tibial

Nervio Peroneo Comun
Nervio Peroneo Profundo
Nervio Peroneo Superficial
Nervio sural

Cerebro
Cerebelo

Tronco encefélico — [
Médula espinal b ¥

Nervios craneales
Nervio vago

Plexo braquial

Nervio musculocutaneo
Nervio radial

Nervio medio

Nervio del cubito

=
/;//_\\\‘
7z TR
;/‘ \
<
QD

——
W

W

</

e
A\

NN

N

s
X

=<
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Plexo lumbar
Nervio femoral
Nervio obturador

Ramas musculares

Nervio :
del nervio femoral

pudendo
Nervio safeno
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Los sintomas de la neuropatia periférica

pueden incluir los siguientes:

Inicio gradual de entumecimiento, hormigueo

o cosquilleo en los pies o las manos, que
puede extenderse hacia arriba hasta las
piernas y los brazos. O bien una sensacion
desagradable de ardor y/o entumecimiento,
a veces descritas como “sensaciones
extrafias, como sentir vibraciones.”

Zio

\\

pulsatil o escozor.

Dolor agudo, punzante, \é Debilidad y caidas. .-

muscular. @

Sensacion de estar usando
00 guantes o calcetines cuando
no es asi.

Dolor durante las actividades que
no deberian causar dolor, como

el dolor en los pies al poner peso
sobre ellos o cuando estan debajo
de una manta.

@\@ Sensibilidad

extrema al tacto.

Falta de
coordinacion

3

Paralisis si los nervios
motores estan afectados.

Si los nervios auténomos estan afectados,
los signos y sintomas pueden incluir los siguientes:

O

$99 c .
ST

O

0 s
7 A"
J \
Intolerancia Sudoracién excesiva Problemas intestinales, Reduccion de la
al calor. (hiperhidrosis) o no vesicales o digestivos. presion arterial que

poder sudar.

Como es ldgico, sintomas como estos
impactan directamente en la calidad de vida
de los pacientes de forma muy importante.
El tratamiento del dolor neuropatico periférico,
como en otras patologias que cursan con
dolor cronico, es multidisciplinar, es decir,

provoca mareos o
desvanecimiento.

intervienen diversos especialistas que
ayudaran a establecer una estrategia para
recuperar en la medida de lo posible el
bienestar fisico y emocional de los pacientes,
asi como su calidad de vida.
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Algunas recomendaciones para mejorar el
dolor son:

* Sigue una dieta rica en frutas, verduras,
granos enteros y proteina magra para
mantener los nervios saludables. La dieta
ha de ser rica en vitamina B y E. Protégete
contra la deficiencia de la vitamina B-12
consumiendo carnes, pescado, huevos,
productos lacteos bajos en grasay cereales
fortificados. Si eres vegetariano o vegano, los
cereales fortificados son una buena fuente
de vitamina B-12, pero consulta a tu médico
acerca de los suplementos de la B-12.

*Haz ejercicio regularmente. Con la
aprobacion del médico, trata de hacer al
menos de 30 a 60 minutos de ejercicio al
menos tres veces por semana. Practicar
estiramientos y ejercicios, como caminar,
nadar, y otros ejercicios de bajo impacto;
reducen la sensacion de incomodidad y el
dolor. Ademas, ayudan a mejorar la calidad
del suefio.

* Evita los factores que puedan causar dafio
a los nervios, como movimientos repetitivos,
posiciones incomodas que apliquen presion
sobre los nervios, exposicion a sustancias
guimicas toxicas, fumar y consumir alcohol
en exceso.

* Los masajes con aromaterapia pueden
ayudarte a mejorar el dolor: aceite de
jengibre, aceites de manzanilla'y lavanda o
de menta.

- Plantéate recibir ayuda psicoldgica o forma
parte de un grupo de apoyo. Te puede
proporcionar herramientas de autoayuda
y control de los sentimientos de tristeza
y miedos, y ayuda a luchar contra el
aislamiento social.

+ Aprender técnicas de relajacion, pasear, leer,
escuchar musica... Son actividades que ayudan
arelajar los musculos y a evadir la mente.

7 N

Recomendamos leer el
articulo y visualizar el video

Eo—

o . At
dolor neuropatico g 1-8% "

periférico? R Sictna
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www.dolor.com/para-sus-pacientes/tipos-de-dolor/

Que-es-dolor-neuropatico-periferico
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«Uno no sabe lo
fuerte que puede
llegar a ser, cuando
ser fuerte es la Gnica
opcion que tiene».

Santi Grau. Paciente de
mieloma multiple

Me Illamo Santi, tengo 52 afios y soy de Granollers
(Barcelona). En abril del 2021 me detectaron un
mieloma multiple después de mas de un afio con
anemia persistente.

El diagnostico de un cancer incurable, y por tanto
crénico, como es el mieloma mudiltiple, es como un
jarro de agua helada que te cae encima de repente.
Uno no es capaz de imaginar que algun dia le tocara

la loteria de tener un céancer. Es dificil asimilar en la
mente toda la informacién que vas recibiendo por
parte de los médicos. Son dias oscuros, con angustia,
miedo, tristeza, también rabia contra todo y contra
todos, incomprensioén, inquietudes, ... EI futuro tal y
como lo conocemos hasta ahora desaparece.

También pienso en mis hijas pequefas que quiza

no vea crecer, pienso en cuanto puede durar mi
supervivencia, en mi mujer, mis padres... Muchas,
muchas preguntas en mi interior sin respuesta alguna.

Es muy muy duro tener que dar esa informacion a

mis hijas en un lenguaje que entiendan en funcién

de su edad, pero también igual de duro es hablar con
los padres, mayores ya y con fragilidad. Uno no sabe
cémo van a reaccionar. Al final he aprendido que
hablar de ello y normalizar la situacién en casa y en mi
circulo mas cercano es lo que mas me puede ayudar.

Quiero destacar también la figura importante y su
indispensable ayuda desde el inicio hasta la actualidad
de la psicooncoéloga de la AECC de Barcelona. Te
proporciona las herramientas necesarias para
poder salir del pozo, intentar asimilar la
situacion y poder manejarla.

Toca pasar pues por el tratamiento inicial
(combinacién de medicamentos durante 6/7 meses,
aféresis y auto trasplante medular). Cada fase con
necesidades y problematicas diferentes. Aprendes

a centrarte en cada etapa, en cada dia, porque las
situaciones son cambiantes.

Es un camino largo, con muchos baches (llamados
infecciones, virus y toxicidad) y en muchos momentos
toca parar los tratamientos. Aparecen secuelas 'y
efectos secundarios por la medicacion. Entre otros,
un cansancio y pérdida de energia constante, una
neuropatia periférica en extremidades inferiores muy
dolorosa, dolores musculares, rampas en manos,
piernas y pies, escalofrios, sindrome pseudogripal,
perdida de equilibrio, de memoria, de concentracion...

Es evidente que todo en conjunto te limita la vida, tanto
la personal como la laboral y como no, la familiar.
Toca pues adaptarse a esta situaciéon nueva,
reinventarse ya que el Santi de antes del mieloma
multiple ya no volvera y hay que abrazar al nuevo.
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Ejercicios y recomendaciones para el
dolor neuropatico

Determinados agentes quimioterapéuticos
pueden ocasionar neuropatia periférica
inducida por quimioterapia que puede
provocar sensaciones como hormigueo en

las extremidades (manos y pies), pérdida de
sensibilidad y, en casos mas severos, debilidad
muscular o dolor. Es importante destacar

gue no todos los farmacos tienen el mismo
grado de afectacion ni la misma duracién en
el desarrollo de esta condicion. Incorporar
un régimen de ejercicios adecuado resulta
fundamental para la prevencion y atenuacion
de la NPIQ. A continuacion, se mencionan
algunos ejercicios que pueden ayudarte:

Ejercicios de brazos para incrementar la fuerza de las manos,
mejorar la sensibilidad y reducir el hormigueo

Trabajo de fuerza en brazos y espalda.

Figura 1. Con los codos pegados al cuerpo realizaremos una
Si el gjercicio resulta muy sencillo podemos utilizar unas bandas
elasticas o algo de peso e irlo aumentando progresivamente.

IIAII

A A

Figura 3. Con las manos a la altura de los hombros y los codos
flexionados elevaremos los brazos por encima de la cabeza. Si el
ejercicio resulta muy sencillo podemos utilizar bandas elasticas o
algo de peso e irlo aumentando progresivamente. No coger peso
si duelen los hombros y no realizar el ejercicio

si el hormigueo incrementa.

Figura 5. En el caso de tener mas fuerzay
querer dotar de una mayor resistencia, nos
colocaremos con las rodillas en el suelo, con las
manos hacia delante y bajando con la espalda

y el cuello rectos. Si se quiere aumentar la
resistencia, pasar de la posicion inicial de apoyo
sobre rodillas a apoyo sobre la punta de los pies.

N

e, =

Figura 2. Estiraremos los brazos hacia delante a la altura de
los hombros y posteriormente los llevaremos hacia el cuerpo
flexionando los codos hacia atras. Si el ejercicio resulta muy
sencillo podemos utilizar bandas elasticas.

Figura 4. En posicion de pie, con los pies separados el ancho de
las caderas, las manos a la altura de los hombros, realizamos
flexiones de brazos, manteniendo la espalda recta. En funcién de
que queramos aumentar la intensidad, desplazaremos los pies
hacia atras.

Ny Bamgn
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-

Trabajo de fuerza especifico de dedos y mano.

Figura 6. 1.Prono-supinacién. Empieza con la palma de la mano hacia abajo, y luego girala para que quede hacia arriba. Si es muy
facil utiliza pesas o cintas eldsticas. 2. Flexo-extension de mufieca: Pon la mufieca con la palma boca abajo en un borde (de la mesa
por ejemplo) y déjala caer, sube la mufieca sin separar el antebrazo de la superficie. Luego haz lo mismo pero con la palma de la
mano hacia arriba. 3.Abrir y apretar la mano. Abre y cierra la mano. Utiliza una pelota o un handgrip para trabajar mejor la fuerza.
Repite cada ejercicio de 5 a 10 veces, segun tu tolerancia.

Ejercicios de piernas para incrementar la fuerza de las piernas, musculatura
intrinseca de los pies, la estabilidad, mejorar la sensibilidad y reducir el hormigueo.

Trabajo de fuerza en piernas.

r
| 4

r

\

r
- b
| -

[E5
Figura 7. Sentadillas: desde la posicion de pie flexionamos Figura 8. Zancada: desde la posicién de pie damos un paso
las rodillas llevando la cadera hacia atras y dejando el peso amplio hacia delante llevando el peso del cuerpo hacia abajo.
en los talones de los pies. Para mantener el equilibrio sera Mantener el cuerpo recto sin que se vaya hacia delante.

imprescindible llevar el tronco y los brazos hacia delante.

) O

Trabajo de fuerza especifico de la musculatura
de los pies.

)
Figura 9. En posicion de tumbado, con piernas dobladas, de tal
forma que nos permita apoyar toda la suela del zapato, para Figura 10. Intenta arrugar y coger con el pie un trapo o toalla.
proteger las lumbares, con los brazos a lo largo del cuerpo, elevar Pon en el suelo objetos pequefios o pequefias piedras e intenta
las caderas hasta formar una tabla con el cuerpo. cogerlos con los dedos de los pies y ponerlos en un vaso o cesto.

Figura 11. Caminar en diferentes
superficies y texturas descalzo (césped,
playa, tierra, piedras lisas y redondas,...)
vigilando no hacerse heridas.
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2.2.5
RELACIONES SEXUALES

Hay mucho mito respecto al sexo y, cuando
se trata de un paciente de cancer, todavia
mas. La pregunta del millon de dolares es:
¢puedo mantener relaciones sexuales si
estoy enfermo de cancer en tratamiento? La
respuesta es si, claro que si. Pero hay algunos
aspectos que debes tener en cuenta. Una de
tus posibles inquietudes es como afectara el
tratamiento a tus relaciones sexuales actuales
o futuras. Es posible que te sientas diferente
debido a los cambios fisicos que estas
sufriendo, puede que te sientas deprimido o
nervioso o incluso que tengas menos interés
por mantener relaciones intimas y también es
probable que tengas pocas ocasiones para
estar solo o tener intimidad con tu pareja
debido a la hospitalizacion o el tratamiento.

Destaquemos algunos puntos importantes
que debes tener en cuenta:

5]
1. Rompe cualquier tabu. Puedes y debes
preguntarle a tu médico cualquier duda que
tengas al respecto. Habla con él o ella también
si tienes practicas sexuales especificas que

te preocupan. Es importante que preguntes a
tu hematologo/a sobre los posibles efectos
secundarios de los farmacos que te estan
administrando. En las mujeres, algunos
tratamientos pueden producir sequedad
vaginal. Habla con tu médico acerca del uso
de lubricantes u otras ayudas para hacer mas
coémodo el acto sexual.

&

2. Protégete. Tanto si eres hombre como
mujer y eres sexualmente activo/a, es muy
importante que uses un méetodo anticonceptivo
durante tu tratamiento. En el caso de las
mujeres, es importante tener en cuenta que
algunos farmacos que recibes como paciente

pueden ser muy dafiinos para tu fertilidad.

Ademas, obviamente, debes evitar el riesgo de
contraer enfermedades de transmision sexual,
por lo que es recomendable principalmente

el uso de un método anticonceptivo de
barrera como el preservativo. En mujeres en
edad fértil, en caso de mantener relaciones
sexuales, es si cabe todavia mas necesario
informarse sobre los métodos anticonceptivos
gue se deben usarse puesto que muchos
tratamientos para el mieloma multiple pueden
causar efectos secundarios graves en los
ninos en caso de embarazo.

3. ¢Cuando mantener relaciones después
del tratamiento? Ademas del posible
cansancio o inapetencia sexual, el tratamiento
de quimioterapia puede dejarnos con un
numero muy limitado de un tipo de glébulos
blancos, los neutrdéfilos. Un recuento bajo

de neutrdfilos (menos de 1.000) se conoce
como neutropenia. Cuanto menor sea el
recuento de neutrdéfilos, mayor sera el riesgo
de infeccion. Los pacientes neutropénicos no
deberian tener relaciones sexuales, ningun
tipo de penetracién vaginal o anal (incluyendo
juguetes/productos) o sexo oral, ya que estos
pueden representar un riesgo de infeccion.

Asimismo, los recuentos muy bajos de
plaguetas (plaquetopenia) también deberian
ser tenidos en cuenta para poder mantener
relaciones sexuales seguras. El conteo de
plaguetas en la sangre debe ser de al menos
50.000. Las plaquetas son las células que
ayudan a nuestro cuerpo a coagular para
detener el sangrado. Si se produce un corte
0 un hematoma cuando el recuento de
plaguetas es bajo puede ser peligroso.

En términos generales seria prudente revisar
que las analiticas son correctas después de
la quimioterapia antes de tener relaciones
sexuales.
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4. Cambios en el cuerpo y en el estado de
animo. Evidentemente el tratamiento del
mieloma multiple va a suponerte cambios
tanto fisicos como psicoldgicos y estos van
a impactar también en tu vida intima. No

De la misma forma, algunos de los efectos
secundarios psicologicos debidos a los
efectos secundarios de los tratamientos que

tener pelo, estar terriblemente cansado/a o la

sequedad vaginal pueden afectarte.

Algunos de los efectos secundarios fisicos de
los tratamientos que recibas pueden ser:

- Sensacion de fatiga
+ Nauseas

+ Sequedad vaginal y molestias
- Posibles dolores en el coito
+ Flujo o sangrado vaginal

recibas pueden ser:

+ Sentirte acomplejado/a por tu aspecto
fisico (cicatrices, piel, pérdida del cabello...)

+ Inapetencia sexual

« Tristeza, ansiedad, miedo...

También es posible que tu y tu pareja tengais

vuestras propias inquietudes sobre el acto

sexual 0 no sepais como expresar vuestros
sentimientos. En casi todas las unidades

de onco-hematologia existe el servicio de
psicologia clinica que puede ayudarte a

mejorar esta situacion. En el caso de no

encontrar esta ayuda en el hospital, consulta
en las asociaciones al final de este manual.

* Movilidad y flexibilidad reducidas y/o

dolor muscular
+ Disfuncion eréctil

Recuerda que una relacion intima no se basa
solo en el sexo. Se deben buscar otras formas
de expresar afecto, como besarse, abrazarse o
hacer otras actividades compartidas.

-

Documentos
recomendados

i

Escanea el codigo QR con el movil
y accede a toda la informacion.

Hombres, salud
sexual y cancer.
Oncolink.

OfEEs gl
https://es.oncolink.org/apoyar/sexualidad-y-fertilidad/
sexualidad/hombres-salud-sexual-y-cancer

El cancery
las relaciones

intimas. American
Society of Clinical
Oncology.

cancer/para-adolescentes-y-adultos-jévenes/el-cancer-
ws-relaciones/eI-ca’ncer—y-las-relaciones

El cancer, el sexo
y el cuerpo de la
mujer. American
Cancer Society.

s * =
www.cancer.org/es/cancer/como-sobrellevar-el-cancer/
efectos-secundarios/efectos-secundarios-sobre-la-
fertilidad-y-la-sexualidad/sexualidad-para-la-mujer-con-
cancer/cancer-sexo-y-sexualidad.html

Su imagen propia
y su sexualidad.
National Cancer
Institute.

Salud Sexual
Durante el
Tratamiento
Contra el Cancer.
St Jude Children
Research Center.

https://together.stjude.org/es-us/patient-education-
resources/support-daily-living/sex-and-treatment.html

El sexoy el
hombre con
cancer. American
Cancer Society.

O e
www.cancer.org/es/cancer/como-sobrellevar-el-cancer/
efectos-secundarios/efectos-secundarios-sobre-la-
fertilidad-y-la-sexualidad/sexualidad-para-el-hombre-
con-cancer.html

Cancer i sexualitat.
FECIEC.

https://juntscontraelcancer.cat/wp-content/
uploads/2023/04/Patients-leaflet-Catalan-1.pdf

Los sentimientos y
el cancer. National
Cancer Institute.

www.cancer.gov/espanol/cancer/sobrellevar/
sentimientos
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https://www.cancer.net/es/desplazarse-por-atención-del-cáncer/para-adolescentes-y-adultos-jóvenes/el-cáncer-y-las-relaciones/el-cáncer-y-las-relaciones
https://www.cancer.org/es/cancer/como-sobrellevar-el-cancer/efectos-secundarios/efectos-secundarios-sobre-la-fertilidad-y-la-sexualidad/sexualidad-para-el-hombre-con-cancer.html
https://www.cancer.org/es/cancer/como-sobrellevar-el-cancer/efectos-secundarios/efectos-secundarios-sobre-la-fertilidad-y-la-sexualidad/sexualidad-para-el-hombre-con-cancer.html
https://www.cancer.org/es/cancer/como-sobrellevar-el-cancer/efectos-secundarios/efectos-secundarios-sobre-la-fertilidad-y-la-sexualidad/sexualidad-para-el-hombre-con-cancer.html
https://www.cancer.org/es/cancer/como-sobrellevar-el-cancer/efectos-secundarios/efectos-secundarios-sobre-la-fertilidad-y-la-sexualidad/sexualidad-para-el-hombre-con-cancer.html
http://www.cancer.gov/espanol/cancer/sobrellevar/sentimientos
http://www.cancer.gov/espanol/cancer/sobrellevar/sentimientos
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2. VIVIR CON MIELOMA MULTIPLE

2.2.6
DOLOR

Recomendamos la lectura del manual “El dolor en el paciente hemato-oncoldgico: antes,
durante y después del tratamiento’, de la Fundacion Josep Carreras.

Dolor durante
el proceso de
tratamiento agudo

El dolor en el paciente
hetmato-oncolégico:
antes, durante y despué
del tratamiento e

https://fcarreras.org/
contenido-imparable/

m B ®E.., " il S
[Fundac I
Q.. o
SARRERAS

2.2.7
MIELOMA MULTIPLE Y FERTILIDAD

Recomendamos la lectura del “Manual fertilidad: Padecer un cancer de la sangre y ser padre o
madre’, de la Fundacién Josep Carreras.

Padecer un ¢Cémo
cancer de Ia funciona?
sangre y ser

padre o' madre

https://fcarreras.org/blog/
manualfertilidadfjc/



https://fcarreras.org/contenido-imparable/
https://fcarreras.org/contenido-imparable/
https://fcarreras.org/blog/manualfertilidadfjc/
https://fcarreras.org/blog/manualfertilidadfjc/
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EL CUIDADO DEL
CUIDADOR
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Si estas cuidando a una persona con cancer,
también vas a necesitar herramientas

y apoyo. Muy a menudo, en los centros
hospitalarios todo gira entorno al paciente sin
tener en cuenta que su cuidado va a afectar
de lleno en su entorno mas proximo. Ademas,
los cuidadores forman parte del equipo que
va a atender al paciente, como los médicos,
enfermeras, ... El cuidador es ESENCIAL.

En muchas ocasiones, los cuidadores lo
pasan mal y cuentan con pocos recursos y
herramientas especificas. Cuidar de alguien
puede ser muy gratificante. Pero el problema
es que, si td no tienes un plan para organizar
todo lo que haces y haras, esas actividades
cotidianas se pueden volver agobiantes.

Cuidar a una persona con mieloma multiple es
una carrera de fondo, por ello es fundamental
no dejar, en la medida de lo posible, nuestras
rutinas y proyectos.

Ademas, existen muchas maneras de ser
cuidador. Para algunos, puede significar
cuidar al paciente las 24 horas. Para otros,
puede significar buscar informacién médica

o hacer gestiones para obtener ayuda. Cada
situacion es diferente, y no hay una situacion
unica que aplique a todas las personas con
cancer y sus familias. Ademas, a medida que
la enfermedad y el tratamiento cambian,

lo mismo ocurre con el rol del cuidador. En
muchos casos, la economia también juega

un papel fundamental puesto que el cuidador
puede haber dejado, momentaneamente o no,
su actividad laboral para atender al paciente.

Y, ;quién cuida al cuidador? Muchas veces
nadie. A menudo por falta de recursos o por
problemas logisticos del dia a dia y, en muchas
otras ocasiones, porque el propio cuidador

no se reconoce como necesitado/a de ayuda
("iCémo voy a quejarme o a estar mal yo si es él/
ella el que tiene cancer™). Pues si, el cuidador
necesita ayuda, apoyo, una organizacion,
espacios de respiro... Es una situacion que hay
gue manejar, pero hay técnicas para hacerlo ya
que son procesos largos que generan un gran
desgaste a nivel fisico y emocional y hay que
dosificar energias.

Veamos algunos aspectos que puedes
necesitar o que deberias poder tener en cuenta:

Desconocimiento y poca formacion

Como cuidador, desconoces la enfermedad y, sobre todo, nadie te ha preparado para ser el cuidador
principal de un paciente adulto. £l cuidar a los demas, a los hijos, a los amigos, se nos presupone y

lo podemos hacer lo mejor que podamos o creamos porgue lo hemos elegido. Cuidar a una persona
enferma no es una situacion escogida, a pesar de que vayamos a afrontarla con toda nuestra buena
voluntad. Un cuidador no lo es las 24h ni los 365 dias del afo. Necesita tiempo para su autocuidado
y para sus necesidades. Si uno/a no esta bien, es imposible que cuide bien. Por ello, te animamos a:

i E
o =
Preguntar al equipo médico
del paciente como debes
realizar algunos cuidados
especificos. Si hace falta,

te pueden formar desde el
equipo de enfermeria de como
hacer alguna cura o cuidado
concreto. También puedes
resolver dudas respecto al
cocinado de alimentos, etc.

Informarte sobre la
enfermedad que padece
tu ser querido (siempre en
fuentes de rigor). Cuando
entiendes la enfermedad y
sabes qué esperar, puedes
organizarte mejor. jEsto te
da control! En la primera
parte de este manual tienes
informacién al respecto.

o©@o

W

Buscar ayuda y apoyo
profesional por parte de
asociaciones de pacientes.
Ver lista al final del manual.
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i

Escanea este codigo
QR con el movily
accede a los talleres.

Talleres de
la Escuela de

Cuidadores de
la Fundacion La
Caixa

fundacionlacaixa.org/es/atencion-integral-
personas-enfermedades-avanzadas-cuidadores

Cursos “Te cuido,
me cuido’ de la
Fundacion Kalida

www.fundaciokalida.org/es/como-te-
ayudamos/apoyo-a-los-cuidadores/

Formarte como cuidador. Existen cursos y talleres online que te
pueden ayudar como, por ejemplo:

Talleres online
para cuidadores
de la Asociacion
Espafiola contra
el Cancer

www.contraelcancer.es/es/talleres/cuidadores

CuidaBlog Ser
cuidadora de
Cruz Roja

Sé comprensivo/a
contigo mismo/a.



https://fundacionlacaixa.org/es/atencion-integral-personas-enfermedades-avanzadas-cuidadores
https://fundacionlacaixa.org/es/atencion-integral-personas-enfermedades-avanzadas-cuidadores
https://www2.cruzroja.es/sercuidadora/blog?categoryVal=&currentPage=0&textSearched=
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Cuidarte para cuidar

Necesitas poder cuidarte y mantener en la medida de lo posible tu rutina. Es una carrera de fondo
asi que no va a servir de nada desgastarte al principio y llevar todo el peso sobre tus espaldas.

Ten en cuenta lo siguiente:

Establece rutinas y
horarios, asi como quién

y como va a acompafar al
paciente. La red de apoyo

es basica, pero hay que
organizarla. Organiza cada
semana en funcion de las
visitas al médico y otras
citas. ¢Quién va a acompanar
al paciente?, ;quién va a
hacer la comida?, etc... Poner
en un calendario visible

en casa las tareas y sus
responsables es clave.

Antes de ir a dormir, puedes
practicar alguna meditacion
guiada o mindfulness.
Hacerlo a diario es beneficioso
y te va a permitir relajarte y
poder disfrutar de un suefio
mas reparador.

Reserva unas horas de la O
semana para ti. Aprovecha
es0s momentos para llevar e | e
a cabo actividades que te
gusten y disfrutes.

\I, ™ o™ .

iHaz ejercicio! Nada mejor para evitar los
pensamientos negativos que ejercitar también el
cuerpo. Si no puedes salir a hacer ejercicio al aire

libre 0 a un gimnasio, plantéate el ejercicio en casa.

¢A lo mejor puedes proponer al paciente hacerlo
conjuntamente? Solo te hacen falta 2 esterillas, 2 pesas
o0 botellas de agua, una silla y poco mas.

Si habitualmente tienes alguna cita
semanal, por ejemplo con una amiga,
no lo dejes de lado. Intenta mantener
esas rutinas agradables en |a
medida que puedas.

Lee los consejos en el apartado —0O
“Gestion de la incertidumbre” en

este manual, también tu como

cuidador/a puedes sacar algunas

ideas Utiles.
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Enlaces
recomendados
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¢Qué necesitas?

Como cuidador o personas del entorno del
paciente necesitas tener un rol en este proceso.
No eres adivino y, por ello, no tienes por qué
saber qué necesita el paciente en ese momento.
Pregunta. No supongas. Algunas preguntas o
reflexiones que puedes hacer son:

* Quiero ayudarte y acompanfarte, pero no sé
bien lo que necesitas. ;Puedes decirmelo?

» ¢Podriamos revisar juntos cosas del dia a
dia para que pueda hacerte sentir mejor?

- ¢Hay cosas que estoy haciendo que te
incomodan o te molestan? ;Podemos
hablarlo?

+ No tenemos por qué hablar siempre de la

enfermedad. ;Quieres que pensemos en

cosas que podamos hacer o hablar juntos y

gue no tengan que ver con la enfermedad?

Siento que te encuentres mal/triste, ;en qué

crees que te puedo ayudar?

Si alguna vez quieres hablar, dimelo. No

tenemos por qué hablar de la enfermedad.

A veces creo que, si te hablo de cosas

triviales, te voy a hacer sentir mal. ¢ Es asi?

Podemos hablar de lo que quieras.

No puedo imaginar por lo que estas

pasando, pero si puedo escucharte y

acompanarte.

*Ver bibliografia.

Como cuidarse

mientras usted
cuida a su ser
querido. National
Cancer Institute.

www.cancer.gov/espanol/cancer/sobrellevar/apoyo-
a-quien-cuida/caregiver-spanish-jan2014.pdf

Consejos para
ser un cuidador
exitoso. American
Society of Clinical
Oncology.

ser-un-cuidador-exitoso

Escanea el codigo QR con el movil y accede a toda la informacion.

m Comunicacion paciente-cuidador

Sé fuerte. Eres un/a luchador/a.

El tener una enfermedad no te hace mas
fuerte, ni mas valiente ni mas luchador/a.
Utilizando un lenguaje bélico ponemos mas
peso sobre el paciente. Se puede sentir como
si no estuviese haciendo suficiente o como si

no estuviese permitido estar triste. Cuando
decimos a alguien que tiene que ser fuerte
probablemente lo tome como si tuviese

que ser “mas fuerte”, como si no estuviese
haciendo todo lo que esta de su mano. No es
nuestra intencion, lo sabemos, pero podemos
provocar sentimientos de culpabilidad o de
mayor ansiedad en el paciente. La enfermedad
no es ninguna guerra. Hay que erradicar el
lenguaje bélico para no cargar a los pacientes
con la responsabilidad de que estan enfermos.
El lenguaje empleado debe mostrar una
mirada mas comprensiva hacia el paciente.

Segun Daniela Rojas Miranda y Loreto
Fernandez Gonzalez en ;Contra qué se lucha
cuando se lucha? Implicancias clinicas de la
metafora bélica en oncologia?*, “es frecuente
escuchar a los pacientes comentar (y a
veces lamentarse) de como su entorno ha
desarrollado una actitud donde se le insta a
‘no rendirse ante la enfermedad’ y a ‘dar Ia
pelea/batalla/lucha contra el cancer'. En la

www.cancer.net/es/asimilacion-con-cancer/
atencion-de-un-ser-querido/consejos-para-
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https://www.cancer.net/es/asimilacion-con-cancer/atencion-de-un-ser-querido/consejos-para-ser-un-cuidador-exitoso
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cotidianeidad esto se traduce en verdaderas
exigencias al paciente, tales como ‘hacer

una vida normal’, 'no pensar cosas negativas,
‘no llorar’, etc. Muchos de estos mensajes
transmiten un discurso que destaca y fomenta
la disposicion a ‘pensar positivo' para, de

este modo, no deprimirse’, cuestion que
supuestamente comprometeria el prondstico
oncologico. No debemos olvidar que, la mayoria
de las veces, estas frases son muestras de
apoyo, con la intencion de contener, tranquilizar y
acompanar al ser querido’.

iNo estés triste!

Si, el paciente (jy tu!) podéis estar tristes, podéis
llorar y podéis expresarlo. Es normal. Cuando
mas hagas ver que no pasa nada, mas te
encierras en ti mismo/a.

Curabilidad y mieloma muiltiple

En el caso del mieloma multiple,
especificamente, uno de los puntos importantes
es el diagnostico y prondstico de la enfermedad.
Como hemos dicho anteriormente, el mieloma
multiple no es una enfermedad hoy en

dia curable. Probablemente el paciente ira
recayendo y necesitando nuevos tratamientos.
Por ello, el desafio médico es alargar al maximo
las situaciones de respuesta de la enfermedad
y mejorar la calidad de vida del paciente. La
comunicacion con los familiares y el entorno
debe de ir en consonancia.

Tenemos que poder entender el mieloma
multiple como una enfermedad crénica que
va a acompanar al paciente durante afos.

Por ello, si el/la paciente debe adaptarse a la
enfermedad, a convivir con ella, nosotros, como
acompafiantes, deberemos hacerlo también.
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Ser el cuidador principal de alguien'y,
ademas, trabajar, puede ser un tremendo
desafio. Si puedes, habla con tu jefe para

ver de qué manera podrias flexibilizar tu
jornada, acompafiar a tu ser querido a visitas
0, quiza, teletrabajar algunos dias. Si sois
varias personas, podéis iros turnando para
acompanfar al hospital, etc. pero sino es asi,
deberas organizarte.

Si, por el motivo que sea, debes reducir
tu jornada laboral, aqui te dejamos la
informacion que te puede resultar til:

Reduccion de jornada para el cuidado de un
familiar con cancer*

*Excepto cuidado de un hijo menor de 23 afios.

Es una realidad que, durante el transcurso

de su vida laboral, una persona se vea
obligada a pedir una reduccion de jornada;
bien para cuidar a un hijo, a una persona con
discapacidad o a algun familiar que presente
una enfermedad que le impida valerse por

si mismo. La reduccioén de jornada es un
derecho que promueve, en la medida de lo
posible, la conciliacion de la vida laboral con
la personal y familiar y, por esa misma razon
es un derecho protegido cuya vulneracion
puede ser denunciada ante los Juzgados de
lo Social. El procedimiento para resolver este
tipo de asuntos sera urgente y se le dara una
tramitacion preferente.

Segun la Plataforma de Organizaciones

de Pacientes, el derecho que tiene todo
trabajador a solicitar a su empleador una
reduccion de jornada para poder cuidar a
algun familiar enfermo viene regulada en el

]

articulo 37.6 del Estatuto de los Trabajadores.

La reduccion que puede solicitar debe ser

de al menos un octavo de su jornada laboral
diaria y, como maximo, de la mitad de ésta. El
sueldo se vera reducido proporcionalmente a
la reduccion de la jornada.

m Sitrabajas, ;como vas a organizarte?

Los requisitos para poder ejercitar este
derecho son los siguientes:

1. Que la persona enferma cumple uno (o
mas) de los siguientes criterios:

+ Sea menor de 12 afos.

+ Sea una persona con discapacidad que no
desempena una actividad retribuida.

+ Sea conyuge o pareja de hecho.

+ Sea un familiar hasta el 2° grado de
consanguinidad o afinidad (incluido el
familiar consanguineo de la pareja de
hecho) que no pueda valerse por si mismo
y no desempefie una actividad retribuida.

2. Que el familiar enfermo no realice ninguna
actividad retribuida (puede ser pensionista o
simplemente no recibir ningun ingreso).

3. Que el familiar necesite la ayuda de una
persona para poder realizar las actividades
habituales del dia a dia (comer, asearse,
moverse...).

4. Que el trabajador que pide la reduccion de
jornada sea quien asista y cuide a su familiar,
sin valerse de terceras personas cuidadoras.

Es el empleado quien escoge el horario en el
que desea reducir la jornada, eso si, siempre
dentro de su jornada ordinaria. La persona
trabajadora debera preavisar al empresario
con una antelacion de 15 dias o la que se
determine en el Convenio Colectivo aplicable,
precisando la fecha de inicioy fin de la
reduccion. Es importante que la persona
trabajadora consulte su Convenio Colectivo
aplicable, ya que puede determinar un plazo
diferente de dias de antelacion (art. 37.7 ET).

En caso de controversia sobre la concrecion
horaria y la determinacion de los periodos

de disfrute de la reduccion y ante la negativa
del empleador a acceder a la propuesta de
reduccion realizada, el trabajador tiene 20
dias para acudir a los tribunales y presentar
una demanda ante los Juzgados de lo Social.
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Para ello, se seguira un procedimiento de
tramitacion preferente regulado en el articulo
139 de la Ley 36/2011 de 10 de octubre,
Reguladora de la Jurisdiccion Social.

Ademas, si la negativa del empleador origina
dafos y perjuicios al trabajador, éste podra
acumular la peticion de indemnizacion en la
misma demanda.

La persona trabajadora que solicita una
reduccion en las condiciones que acaban

de sefialarse sufrira una disminucion
proporcional de su salario y no tendra acceso
a prestaciones de la Seguridad Social. Por ese
motivo, al menos si el enfermo es un hijo de la
persona trabajadora, puede resultar interesante
optar por la modalidad de reduccion de jornada
por cuidado de hijo/hija con enfermedad grave
gue se analiza a continuacion.

El articulo 37.6 del Estatuto de los trabajadores
indica en relacion con la reduccion de

jornada lo siguiente: «tendra derecho a una
reduccion de la jornada de trabajo diaria, con

la disminucion proporcional del salario entre, al
menos, un octavo y un maximo de la mitad de
la duracion de aquella».

Por lo tanto, la reduccion y el nuevo horario
del trabajador tiene que ser dentro de la
jornada ordinaria y ademas diaria:

1. La reduccion tiene que ser dentro

del horario que realiza el trabajador en
el momento que solicita la reduccion,
independientemente de cual es el horario
recogido en el contrato de trabajo o el que
realizan sus comparnieros o el horario de
apertura del centro de trabajo.

2. La reduccion tiene que ser diaria, es decir,
gue todos los dias el trabajador debera reducir
su jornada sin que pueda reducir unos dias y
otros no, o reducir unas horas de un dia para
acumularlas y eliminar un dia de trabajo. Esta
posibilidad no es permitida por ley, salvo que
se acuerde con la empresa. Un aspecto muy
importante, y en relacion con la obligacion de
gue la modificacion sea diaria, es lo indicado en
los convenios colectivos, ya que estos pueden
permitir que la reduccion no sea diaria.
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m Discusiones y comida

Uno de los temas que traen mas tirantez

entre paciente y cuidador es la alimentacion.
Tu, como cuidador/a estas preocupado

porque el paciente no comey él/ella esta
agobiado porgue no tiene hambre y no paran
de recordarle que tiene que comer. Veamos
algunos trucos que pueden resultar de utilidad:

* No busquemos dietas milagro. La
alimentacion basada en los productos
gue ya se consumen habitualmente en
casa es suficiente. Solo habra que tener
en cuenta los consejos de alimentacion
del apartado 2 de este manual para
cocinar y elegir los alimentos. Pero no
es necesario adaptar nuestras rutinas
culinarias a dieta muy precisas, con
alimentos poco habituales, etc...

* No perdamos el tiempo buscando por
internet las mil propiedades de algunos
alimentos “milagro”. Esta claro que
podemos introducir cosas nuevas, pero
aqui va a primar el sentido comun para
facilitarnos la vida: elijamos alimentos

apetecibles, saludables y que ya conocemos.

- Podemos fraccionar las comidas en
varias comidas al dia (5-6 idealmente)
mas pequenas.

* Plantea comer en platos pequeiios. Es
mejor para el paciente sentir que se acaba
la racion en un plato de postre que estar
“batallando’ para que se acabe la comida
en un plato normal.

» Deberiamos evitar cocinar cerca del
paciente. Este puede acabar por saturarse
con los olores ya que con muchos
tratamientos esto cambian o se notan
mas, y llegar a la hora de la comida con
sensacion de asco.

* Deberiamos evitar que el paciente coma a
demanda. Es mucho mejor plantearle unos
horarios de comidas y pactarlos.

* Evitemos la tension y enfrentamientos.

Aunqgue el paciente coma poco deberiamos
intentar animarle.

Los suplementos nutricionales NO
substituyen a las comidas. Es un “extra”

si no se consigue la alimentacion con
suficiente aporte nutricional. Hay que
tener en cuenta que estos suplementos
llenan mucho. Si pretendemos que el
paciente lo tome después de comer, sera
mas complicado que lo haga puesto

que son suplementos muy saciantes.
Probablemente sera mejor que lo tome
durante el dia a pequefios sorbos o de
golpe antes de ir a dormir. También se
pueden congelar e ir tomandolos como
polos. Tengamos en cuenta que existen
suplementos dulces y salados. Es
interesante irlos alternando para no “aburrir”
al paciente con el mismo sabor. Y siempre
consultar con el/la hematologo/a antes de
tomar cualquier sumplemento.
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~ «Poder ayudarlo,
entenderlo, que asimile

este diagndstico, muchas
veces es frustrante y no
sabes como proceder».

Montserrat Claramba.
Cuidadora de paciente de
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Mi nombre es Montserrat Clarambo, tengo 45 afios y
soy de Granollers (Barcelona). En abril del 2021 a mi
marido Santi le diagnosticaron un mieloma multiple
y soy su cuidador principal.

Es muy duro al principio tener que
conllevar la pena, la rabia, la tristeza

de saber que a tu marido le han
diagnosticado un cancer incurable. Son dias
complicados teniendo en cuenta que tenemos
tres hijas, de las cuales dos son muy pequefias y
hay que seguir con cierta normalidad para que no
se den cuenta de qué ocurre hasta que tengamos
la fuerza suficiente para poder explicarles con
naturalidad este cambio en nuestras vidas y que,
por supuesto, lo puedan entender.

¢Como ayudarle en estos primeros dias y
semanas?, ;como poder entenderle si yo misma
no lo entiendo ni asimilo? Poco a poco vamos
recibiendo informacion de los hematdlogos, ya que
desconociamos por completo esta enfermedad.

Esta nueva situacion afecta a todos los
miembros de la familia y evidentemente
hara que cambien los habitos que
llevabamos hasta ahora. Tengo que estar
cerca de las nifias para ver como reaccionan ante
esta enfermedad. Ademas, estar cerca de mi marido
y, cOmo no, estar pendiente de mi'y tener un poco de
espacio para poder respirar y desconectar.

Toda nuestra vida se centra en el mieloma multiple.
Idas y venidas a los hospitales ya sea para ingresos,
tratamientos, analiticas, controles, complicaciones ...

A partir de ahora es cuando necesito a mas gente a
mi lado que me pueda ayudar en el dia a dia, sobre
todo con las nifias pequefas ya que todo el tema
hospitalario nos quita mucho tiempo.

Hay que tener comprension y empatia con él porque
muchas veces se siente incomprendido y solo ante

el cancer. Pero tampoco quiero estar muy encima de
él para que no se sienta agobiado y tenga su propio
espacio. Muchas veces cuesta saber qué le pasay
qué inquietudes le rondan la mente, por lo que cuesta
actuar. Es complicado, ya que no estamos preparados
para estas circunstancias ni nos ensefian a estarlo.

mieloma multiple

El cuidador también necesita que le comprendany le
ayuden y, muchas veces, esto no sucede.

Necesito también de la ayuda de psicooncologia para
tener herramientas, tanto para mi gestién personal,
como también para poder ayudar a mi marido.

Es importante también acompafiarlo durante los
tratamientos, las visitas de control ... para que no se
sienta solo y tenga mi apoyo, ya que las secuelas y
efectos secundarios aparecen y se encuentra cada
vez mas débil.

Para mi, es muy importante la figura del cuidador
sobre todo después del auto trasplante de médula
6sea. Mi marido quedé muy débil, tanto fisica como
mentalmente. Fueron momentos muy emotivos

ya que ves que vuelve a nacer, pero, a la vez muy
duros ya que la quimio es fuerte. Una vez en casa

la recuperacion a todos los niveles es lenta y hay
que estar muy pendientes. Hay que estar atentos

en el control de constantes, ayuda en temas de
higiene personal, en ir viendo cémo se encuentra
mentalmente y, sobre todo, a nivel de manipulacion y
conservacion de alimentos para que no pueda coger
ninguna bacteria que nos pueda complicar aun mas
la situacidn que vivimos.

Es importante que tenga tareas diarias para que esté
ocupado y no tenga demasiado tiempo para pensar
en el mieloma multiple, sus secuelas o en cosas
negativas. Eso si, sin que lo lleven a un cansancio
extremo ya que enseguida se queda sin energia.
También es tarea del cuidador animarlo a realizar
ejercicio, dentro de sus limitaciones por la neuropatia
periférica, y a salir a la calle a pasear y vivir el dia a dia.

En general, al tratarse de una enfermedad
incurable y por tanto cronica que a menudo
puede tener recaidas, hace que nos tengamos
que acostumbrar a vivir con controles médicos
de forma habitual y tener esa angustia que en
cualquier momento pueda recaer.

Al final es tarea de los dos, asimilar esta enfermedad
que nos ha tocado vivir de la mejor manera posible y
desear que tarde o temprano llegue la cura definitiva
y pueda tener una vida lo mas larga que se pueda.
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Enlaces de interés exclusivos
sobre el mieloma multiple:

El mieloma muiltiple.
Fundacion Josep
Carreras contra la
Leucemia

‘:@g‘é:s!%;ékAS
e https:/www.lIs.org/booklet/la-guia-sobre-el-
mieloma-informacion-para-pacientes-y-cuidadores

o ,/,7 o

aeal”.
Explica

Convivir con e]

Mieloma Muiltiple
GUIA PARA PACIENTES Y Fa

Convivir con el
mieloma muiltiple.
Guia para pacientes y
familiares. AEAL

https://www.aeal.es/nueva_web/wp-content/
uploads/2019/11/GU%C3%8DA_CONVIVIR_CON_
EL_MIELOMA_MULTIPLE.pdf

2022

Multiple Myeloma

Multiple Myeloma.
NCCN Guidelines for
Patients (en inglés).

https://pacientes.gsk.es/content/dam/cf-pharma/
patient/es_ES/enfermedades/pdf/recursos/
myeloma-patient.pdf

i

Escanea el codigo QR con el movil
y accede a toda la informacion.
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La guia sobre el

mieloma. Informacion
para pacientes y
cuidadores Leukemia
& Lymphoma
Foundation

https://www.lIs.org/booklet/la-guia-
sobre-el-mieloma-informacion-para-
pacientes-y-cuidadores

www.myeloma.org/ES

Guias y

publicaciones de

la International
Myeloma Foundation
(en espafiol e inglés).


https://www.lls.org/booklet/la-guia-sobre-el-mieloma-informacion-para-pacientes-y-cuidadores
https://www.lls.org/booklet/la-guia-sobre-el-mieloma-informacion-para-pacientes-y-cuidadores
https://www.lls.org/booklet/la-guia-sobre-el-mieloma-informacion-para-pacientes-y-cuidadores
https://www.aeal.es/nueva_web/wp-content/uploads/2019/11/GU%C3%8DA_CONVIVIR_CON_EL_MIELOMA_MULTIPLE.pdf
https://pacientes.gsk.es/content/dam/cf-pharma/patient/es_ES/enfermedades/pdf/recursos/myeloma-patient.pdf
https://www.lls.org/booklet/la-guia-sobre-el-mieloma-informacion-para-pacientes-y-cuidadores
https://www.lls.org/booklet/la-guia-sobre-el-mieloma-informacion-para-pacientes-y-cuidadores
https://www.aeal.es/nueva_web/wp-content/uploads/2019/11/GUÍA_CONVIVIR_CON_EL_MIELOMA_MULTIPLE.pdf
https://pacientes.gsk.es/content/dam/cf-pharma/patient/es_ES/enfermedades/pdf/recursos/myeloma-patient.pdf
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Enlaces de interés sobre otros temas
relacionados con el mieloma multiple:

Guia del Trasplante
de Médula ésea.
Fundacion Josep
Carreras contra la
leucemia

GUIA DEL TRASPLANTE

DE MEDULA 0SEA

PARA EL PACIENTE

https://fcarreras.org/pacientes/tratamientos-
enfermedades-hematologicas/

Manual de
prevencién y
tratamiento de la

mucositis oral.
Fundacion Josep
Carreras contra la
Leucemia

i Manual sobre cuidados
para la prevencién

de la mucositis
oral en pacientes
" oncohematolégicos

L
s

https://fcarreras.org/blog/mucositisoral/

Manual del dolor
en el paciente
hemato-oncolégico:

antes, durante B
y después del !
tratamiento. Fundacior
Josep Carreras contra,

la Leucemia

El dolor en e| paciente
hemalo-oncolégico:
antes, durante y después
del tratamiento

Q. oz

https://fcarreras.org/contenido-imparable/

Manual de
fisioterapia
para pacientes

hematolégicos

y trasplantados.
Fundacion Josep
Carreras contra la
Leucemia

Puntos clave so

la fisioterapia er?re
pacientes hemato|s

Yy trasplantados oieos

senofi o

https://fcarreras.org/blog/manualfisio/

Manual de estética
oncoldgica.
Fundacion Josep
Carreras contra la
Leucemia

https://fcarreras.org/blog/esteticaoncologica/

Manual Cuando la
«quimio» afecta a

los ojos. Fundacion
Josep Carreras
contra la Leucemia

Cuando la «quimio»
afecta a los ojos

Maniestacién de secuelas otaimoiigicas en
pacienes Uiatados por un cancer do i sangre,
‘especialmente pacientes trasplantados. )

B
-

https://fcarreras.org/blog/cuando-la-quimio-
afecta-a-los-ojos/

Necrosis de cadera
tras el tratamiento
de una hemopatia

maligna. Fundacion
Josep Carreras |
contra la Leucemia

Necrosis
avascular
de cadera

https://fcarreras.org/blog/necrosisdecaderablog/

Manual de la higiene
bucodental

en el paciente
onco-hematolégico.
Fundacion Josep
Carreras contra la
Leucemia

Manual sobre 13 I;i i
iene
g : bucodental en ¢ pgcvente
©on una enfermedad
hematolégica grave

E . N "I-I-. .’:'"..e

https://fcarreras.org/blog/higienebucodental/

i

Manual sobre
fertilidad. Fundacion
Josep Carreras
contra la Leucemia

https://fcarreras.org/blog/manualfertilidadfjc/
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Soy Jesus, tengo 42 afios y soy paciente de mieloma
multiple. Me diagnosticaron la enfermedad
con 32 afnos y supuso un gran shock para
M. Tenia panico a los médicos y jamas me habian
sacado sangre. La vida me cambid radicalmente de
la noche a la mafiana.

Yo tenia la vida planeada de otra manera y esta
enfermedad me la cambié radicalmente. Ademas,
la enfermedad aparecio en el peor momento, ya
que acaba de empezar en un nuevo trabajo. Me
preocupaba mucho el cémo se lo tomaria
mi nuevo jefe, daba por hecho que no me
renovarian al saber que era enfermo de cancer.

Tenia un hijo de 3 afios que me necesitaba mas
gue nunca y consideraba que, con 32 afios, no
podria ser el fin de mi vida. Todo comenzé con
un simple analisis de sangre rutinario. Mi mujer,
a la cual le debo la vida, se empefié en sacarme
una analitica porque llevaba ya mucho tiempo sin
hacerme una. No me dolia nada y me encontraba
perfecto pero los papeles reflejaban otra cosa.
Mi vida se ponia muy cuesta arriba y mi cabeza
se llenaba de dudas y agobios. Afortunadamente
mi hematdloga, Angela, me tranquilizé bastante
cuando, con sumo tacto y carifio, me explicé todas
las posibilidades que habia. Gracias a ella, fui
consciente de que el diagnéstico era grave, pero
habia tratamientos y posibilidades de vivir.

iY vaya que si que hay opciones! Tras unos ciclos
previos de quimio me someti a un trasplante
autélogo de médula 6sea y estuve 9

anos en respuesta completa. Me recuperé
perfectamente y mi calidad de vida siguié siendo
la misma. No perdi mi trabajo y simplemente
estuve de baja durante un mes para someterme al
trasplante. Afortunadamente todo salié muy bieny
no tuve ningun efecto secundario o complicacion
significativos, incluso tuve otro hijo que
actualmente tiene casi 6 afios. Todo esto me hizo

«Me di cuenta de
que consideramos
problemas muchas
situaciones
insignificantes».

Jesus Valcarcel. Paciente de
mieloma muiltiple

replantearme la vida. Desde ese momento tuve
claro que lo que yo quiero es estar con mi familia
el mayor tiempo posible, no solo mi mujer e hijos,
sino mis padres, hermanos, primos, suegros...
Compartir con ellos tiempo es lo que mas valoro y
trato de hacer al maximo.

Actualmente llevo una vida completamente
normal y simplemente voy a revisién periddica

para controlar que esta todo correcto. He vuelto a
someterme a un segundo trasplante autélogo de
médula 6sea hace 9 meses porque tuve una pequefa
recaida y todo ha salido de nuevo a pedir de boca.
Tengo claro que yo pude tener este tratamiento
gracias a la investigacion que alguien pudo realizar en
su dia gracias al esfuerzo de muchas asociaciones
gue aportan su granito de arena financiando muchos
ensayos y pruebas, informando y animando a mucha
gente a que sean donantes de médula ésea como la
Fundacién Josep Carreras.

Paralelamente entré a formar parte de una
asociacion que tenemos en Albacete contra las
enfermedades oncohematoldgicas llamada “Yo Me
Pido Vida” que me esta dando mucho porque me
permite ayudar a otros pacientes similares a mi para
gue tengan mas opciones y oportunidades para
seguir viviendo. Haciendo una vision panoramica de
mi enfermedad puedo decir que, a mi el mieloma no
me ha vencido e incluso diria que me ha mejorado
como persona haciéndome mas solidario y sensible.

Para despedirme quisiera decir que me encuentro
muy ilusionado y esperanzado en que pronto
habrd una cura para el cancer ya que se esta
avanzando muchisimo en investigacion y estan
apareciendo nuevas dreas que asi nos hace
pensar. Sélo hay que ver como estdbamos hace
10-15 afios y cémo estamos ahora. Y recordad
que siempre hay que mantener la esperanza, que
siempre hay un tratamiento, una opcién de vida a
la que agarrarse y que la vida es hoy.
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Entidades en Espana:
entidades locales que
pueden proveer de
recursosy servicios
especializados adultos
onco-hematoloégicos
*Todas estas organizaciones son

externas a la Fundacién Josep
Carreras.

CESTATAL )

CEMMP

Comunidad Espafiola de
Pacientes de Mieloma Mudiltiple
comunidadmielomamultiple.com

AEAL

Asociacién Espafiola de
Afectados por Linfoma,
Mieloma y Leucemia
www.aeal.es

AECC

Asociacién Espafiola

Contra el Cancer

Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con

la sede mas cercana o llamando al
900 100 036 (24h).

www.contraelcancer.es/es

AELCLES

Agrupacion Espafiola contra
la Leucemia y Enfermedades
de la Sangre

www.aelcles.org

FUNDACION JOSEP
CARRERAS CONTRA LA
LEUCEMIA
www.fcarreras.orq

FUNDACION SANDRA IBARRA
www.fundacionsandraibarra.org

APOLEU

Asociacion de Apoyo a
Pacientes y Familiares de
Leucemia (Cadiz)
www.asociacionapoleu.wixsite.com

CARAGON )

AECC
Asociacioén Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mds cercana.

www.contraelcancer.es/es

ASPHER

Asociacién de Pacientes de
enfermedades Hematolodgicas
Raras de aragén

www.aspher.es

DONA MEDULA ARAGON
www.donamedula.org

QSTURIAS )

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

GEPAC
Grupo Espafiol de Pacientes
con Cancer

www.gepac.es

Q\NDALUCI'A )

AECC
Asociacion Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

ALUSVI

Asociacién Lucha y Sonrie por
la Vida (Sevilla)
www.alusvi.com

ASTHEHA

Asociacién de trasplantados
hematopoyéticos y enfermos
hematoldgicos de asturias
www.cocemfeasturias.es/
guienes-somos/organizacion/
asociaciones/astheha.html

(CANTABRIA )

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mds cercana.

www.contraelcancer.es/es
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CCASTILLA LA MANCHA )

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mds cercana.

www.contraelcancer.es/es

CCASTlLLA LEON )

ABACES

Asociacion Berciana

de Ayuda Contra las
Enfermedades de la Sangre
www.cocemfeleon.org/
index.php/quienes-somos/
asociaciones/item/286-abaces

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer

Presente en las diferentes provincias
y en muchas localidades. Contactar
con la sede més cercana.

www.contraelcancer.es/es.com

ALCLES

Asociacion leonesa con las
enfermedades de la sangre
(Ledn)

www.alcles.org

ASCOL

Asociacion contra la leucemia
y enfermedades de la sangre
(Salamanca)

www.ascolcyl.org

CCATALUNA )

ASSOCIACIO FENIX
(Solsona)
www.associaciofenix.cat

FECEC

Federacié Catalana d’Entitats
contra el Cancer
www.iuntscontraelcancer.cat

FUNDACIO ROSES CONTRA
EL CANCER (Roses)
https://fundacioroses.org

LLIGA CONTRAEL
CANCER COMARQUES DE
TARRAGONA | TERRES DE
LEBRE (Tarragona)
www.lligacontraelcancer.cat

MielomaCAT
www.facebook.com/mielomacat

ONCOLLIGA BARCELONA
(Barcelona)
www.oncolliga.cat

ONCOLLIGA GIRONA
(Girona)

www.oncolligagirona.cat

ONCOLLIGA COMARQUES
DE LLEIDA (Lleida)
WWW. Contraelcancer.orq

ONCOVALLES (Vallés Oriental)
www.oncovalles.cat

OSONA CONTRA EL CANCER
(Osona)

www.osonacontraelcancer.cat

SUPORT | COMPANYIA
(Barcelona)
Www.suporticompanyia.org

VILASSAR DE DALT CONTRA
EL CANCER

(Vilassar de Dalt)
www.vilassardedaltcontrael
cancer.cat

AECC
Asociacioén Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

ASLEUVAL

Asociacion de pacientes de
Leucemia, Linfoma, Mieloma
y otras Enfermedades de la
Sangre de Valencia
https://www.asleuval.org

QEXTREMADURA

(GALI'CIA

)

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

AFAL

Ayuda a familias afectadas
de leucemias, linfomas;
mielomas y aplasias
http://asociacionafal.com

AOEX
Asociacién Oncoldgica
Extremefia

https://acex.es

)

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mds cercana.

www.contraelcancer.es/es

ASOTRAME

Asociacion gallega de
afectados por Trasplantes
Medulares
http://www.asotrame.com

GOMUNIDAD VALENCIANA) QSLAS BALEARES )

ADAA

Associacié D'ajuda A
I’Acompanyament del malalt
de les llles Balears

www.adaaib.org

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mds cercana.

www.contraelcancer.es/es
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GSLAS CANARIAS

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede més cercana.

www.contraelcancer.es/es

AFOL.

Asociacién de Familias
Oncohematoldgicas de
Lanzarote

https://afol.info

FUNDACION ALEJANDRO DA
SILVA
fundacionalejandrodasilva.org

G_A RIOJA

AECC
Asociacion Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

CMADRID )

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer
Presente en las diferentes provincias y
en muchas localidades. Contactar con
la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

AEAL

Asociacién espafiola de
leucemia y linfoma
www.aeal.es

CRIS CONTRA EL CANCER
www.criscancer.org/es/

FUNDACION LEUCEMIA Y
LINFOMA
www.leucemiaylinfoma.com

) CMURCIA

ENTIDADES
INTERNACIONALES
INTERNATIONAL MYELOMA

FOUNDATION
www.myeloma.org/

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer

Presente en las diferentes provincias
y en muchas localidades. Contactar
con la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

THE MULTIPLE MYELOMA
RESEARCH FOUNDATION
www.themmrf.org/

@AVARRA )

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer

Presente en las diferentes provincias
y en muchas localidades. Contactar
con la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

) GAI'S VASCO )

AECC
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer

Presente en las diferentes provincias
y en muchas localidades. Contactar
con la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es

PAUSOZ-PAUSO (Bilbao)
https://pausozpauso.org

CIUDADES AUTONOMAS
DE CEUTAY MELILLA

AECC CEUTA
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer

Presente en las diferentes provincias
y en muchas localidades. Contactar
con la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es/
sobre-nosotros/donde-estamos/
sede-ceuta

AECC MELILLA
Asociacién Espafiola

Contra el Cancer

Presente en las diferentes provincias
y en muchas localidades. Contactar
con la sede mas cercana.

www.contraelcancer.es/es/
sobre-nosotros/donde-estamos/
sede-melilla
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Comunidad Espafiola de Pacientes de Mieloma Muiltiple.
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«Vivir es el regalo mas
bonito: merece la pena
luchar por la vida».

Montserrat Pérez.
Paciente de mieloma multiple

Soy Montserrat y soy paciente de mieloma multiple.
Todo empez6 hace 6 afios, con un dolor muy fuerte
en la espalda. El primer diagndstico fue que podia ser
un mal gesto, que ya se pasaria. Pasado un tiempo,
fue a peor y empecé con mas sintomas: fiebre,
mucho cansancio y un dolor muy fuerte en la espalda
que se volvid insoportable. Al final fui ingresada y,
tras muchas pruebas y empeorar rapidamente, me
derivaron al Hospital Clinic, donde empezé mi batalla
real contra la enfermedad. Diagndstico: mieloma
multiple, un cancer de la sangre.

iNo me lo podia creer! ;Que yo tenia qué? ;Qué era
eso? Por mi cabeza solo daba vueltas una pregunta:
¢qué esta pasando y por qué a mi? Llore, patalee,
pero, al final decidi que debia dedicar todas
mis fuerzas a luchar por salir adelante.

Después de muchos ciclos de tratamiento, me
someti a un autotransplante de médula ésea. Fue
duro ya que pasas por dias muy malos y por una
recuperacion dificil. Tras varios afios de ciclos de
medicacidn, volvi a recaer. Tuve que empezar de
nuevo. En aquellos momentos, me senti derrotada.
Después de todo lo que habia pasado tenia que
volver a empezar. El bajon emocional fue
bastante importante. Pero decidi seguir
luchando, porque queria estar bieny
recuperarme de nuevo.

Empecé a buscar cosas que me hicieran sentir bien
y que me motivaran a seguir. Esta enfermedad te
deja fuera de muchas cosas, y lo primero, de la vida
laboral. Fue muy duro porque me gustaba mucho mi
trabajo y me sentia realizada con lo que hacia. La
enfermedad te hace sentirte muy fragil. De
repente, hay un montén de cosas que antes hacias
y ahora ya no puedes. Te sientes absolutamente
impotente.

Ahora que han pasado ya 6 afios puedo
decir que he conseguido ser feliz y volver a
disfrutar de |la vida. Evidentemente tengo secuelas:
me siento mas cansada; se me duermen las manos,
cosa que me genera torpeza; tengo colon irritable; el
hierro bajo y un cansancio permanente. A pesar de
ello, tras 6 afnos de lucha, mi vida ha dado un gran giro
y siempre pienso en positivo. La vida es muy bonita a
pesar de este revés y yo he elegido estar y vivirla. Al
final, me ha hecho mas fuerte. Vivir es el regalo mas
bonito: merece la pena luchar por la vida.
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