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Nota: Esta es una edicién revisada de “Survivors” Guide for
Bone Marrow/Stem Cell Transplant,
What to Expect and How to Get Through It”
(Guia del sobreviviente para el trasplante de médula
dsea / células madre, qué esperar y como superarlo).
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National Bone Marrow Transplant Link

La misién del Enlace Nacional de Trasplante de Médula Osea (National Bone
Marrow Transplant Link, nbmtLINK), establecido en 1992, es ayudar a los
pacientes, cuidadores y familias a enfrentar los desafios sociales y emocionales
del trasplante de médula ésea / células madre desde el momento del diagnéstico
y durante toda la supervivencia. Brindamos informacion de vital importancia
a través de libros con recursos valiosos, distribuidos en todo el pais por medio
de nuestros centros asociados (de trasplante) para el tratamiento del cdncer.
Muchos de nuestros recursos también estan disponibles en linea. Prestamos
servicios de apoyo especializados y personalizados a pacientes de todo el mundo.

El nbmtLINK es una organizacién 501(c)3 independiente y sin fines de lucro
para la defensa del paciente, que estd financiada en su totalidad gracias a la
generosidad de individuos, empresas y fundaciones.

Las contribuciones deducibles de impuestos son bienvenidas ya que le permiten
al nbmtLINK ayudar a quienes se enfrentan a un trasplante de médula dsea,
células madre o sangre de cordén umbilical. Sus donaciones nos permiten
crear y sustentar programas y servicios, y publicar materiales de apoyo para
el paciente, como este libro.

La informacién que contiene esta guia no debe interpretarse como
asesoramiento médico. Siempre consulte al médico acerca de sus decisiones y
tratamientos médicos. La mencién de las fuentes no implica nuestro respaldo.

Para obtener copias adicionales de esta guia, comuniquese con:
National Bone Marrow Transplant Link
20411 West 12 Mile Rd., Suite 108
Southfield, MI 48076
www.nbmtlink.org

800-546-5268
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National Bone Marrow Transplant Link

Resources and Reassurance When You Need It Most
From Diagnosis Through Survivorship

www.nbmtlink.org

The National Bone Marrow Transplant Link provides a number
of services and resources designed to meet the needs of patients,
survivors, caregivers and health care professionals including:

e Informational Programs, Publications and Referrals
e Peer Support On-Call
e Helpful Webcasts, Podcasts and Blogs

e Chronic Graft Versus Host Disease (cGVHD) Telephone
Support Group

e Celebrating Second Birthdays

Additional publications available from the National Bone
Marrow Transplant Link:

e Graft Versus Host Disease - Living with the After Effects of
Bone Marrow/Stem Cell Transplant

e Bone Marrow/Stem Cell Transplant: Frequently Asked
Questions (Spanish/English)

e Survivorship Guide for Bone Marrow/Stem Cell
Transplant, Coping with Late Effects

e Caregivers’ Guide for Bone Marrow/Stem Cell Transplant
Practical Perspectives

* Voices of Hope & Healing
* The New Normal - Emmy Winning DVD

To learn more about the nbmtLINK, please visit www.nbmtlink.org
or call 1-800-LINK-BMT

B J National Bone Marrow Transplant Link
Twitter.com/nbmtLINK
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Existe una numerosa comunidad de sobrevivientes de trasplantes de médula désea /
células madre que estan llevando unavida plena. Estas personas tuvieron que enfrentar
muchas de las dificiles decisiones que se le plantean a usted en este momento.
La siguiente seccién describe sus experiencias, dificultades, recomendaciones
y conocimientos.

Dado que la manera en que cada persona afronta el trasplante varia radicalmente,
he intentado dar un panorama inclusivo e integral para que las personas puedan
encontrar recomendaciones que se adapten a su propio temperamentoy personalidad.
Tenga en cuenta que no existe una “manera correcta” de atravesar la experiencia de
un trasplante. Cada persona debe encontrar el camino que le resulte més adecuado.

En mi caso, fui sometida a dos trasplantes de un donante no emparentado. Como
escritora principal, ademds de relatar algunas de mis experiencias personales, he
incluido las experiencias de varios pacientes trasplantados, que se tomaron el tiempo
de responder un extenso cuestionario. Esta guia actualizada comienza con una breve
seccién introductoria que explica los aspectos basicos de un trasplante de médula
dsea, células madre o sangre de cordén umbilical, y continta describiendo el proceso
através de las vivencias de quienes han transitado este camino antes que usted. Espero
que la experiencia colectiva de otros sobrevivientes le resulte util para orientarlo
durante el proceso de trasplante. Le deseo una experiencia exitosa.

Guia para el trasplante de médula 6sea y células madre



GENERALIDADES DEL PROCESO DE
TRASPLANTE DE MEDULA OSEA / CELULAS
MADRE O SANGRE DE CORDON UMBILICAL

Cuando me dijeron que necesitaria un trasplante de médula ésea / células madre
(BMT, por sus siglas en inglés), erroneamente pensé que tendria que someterme a
alguna clase de procedimiento quirtrgico relacionado con los huesos. En realidad,
nada de eso sucede. El procedimiento de trasplante en si mismo es simple, similar
a una transfusion de sangre, y no requiere ningt’ln corte ni sutura. En un trasplante,
se utiliza quimioterapia en altas dosis y, en algunos casos, también se usa radiaciéon
para destruir las células enfermas o cancerosas del organismo. Al tratar de lograr este
objetivo, el tratamiento también destruye la médula dsea de la persona, es decir, el
lugar donde se producen las células madre. Estas células son las que dan origen al
resto de las células sanguineas. Para poder restablecer su capacidad de producir células
sanguineas, una persona debe recibir células madre sanas para reemplazar aquellas
que se destruyeron en la médula dsea.

El procedimiento de trasplante de médula 6sea / células madre se desarrolld
originalmente a finales de la década de 1960 para tratar cdnceres y enfermedades
de la médula dsea. La idea era destruir la médula 6sea enferma con quimioterapia
y radiacién, y luego reemplazarla con la médula ésea sana de un donante. Desde
entonces, el procedimiento se ha perfeccionado y ampliado para tratar otras
afecciones, que incluyen distintos tipos de cdncer y enfermedades que no
comprometen la médula ésea. Por ejemplo, en los tltimos afios, a veces se han
empleado trasplantes para el tratamiento de tumores testiculares y otros tumores
solidos. En estos casos, cuando las células madre en la médula dsea estdn sanas, la
persona no necesita recibir células madre de un donante, sino que puede utilizar las
propias para el procedimiento. El tipo de trasplante que usted tendra depende de si
utiliza sus propias células madre o las de un donante para reemplazar aquellas que
destruyan la quimioterapia y/o la radiacion.

Antes de decidir someterse a un trasplante de médula 6sea / células madre, examine
algunos de los tratamientos prometedores que estin en investigacién e inférmese
sobre las alternativas de tratamiento. Obtenga una segunda opinién, considere los
riesgos y beneficios de cada tratamiento y luego, pertrechado de informacién, escoja
la opcidn que sea mejor de acuerdo con su diagndstico.

Generalidades
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Trasplante autélogo

En un wrasplante autdlogo, se extraen las células madre sanas del paciente y se las
almacena hasta el momento del trasplante. Luego se administra quimioterapia y,
en algunos casos, radiacién para destruir las células enfermas del organismo. Este
tratamiento también destruye las células madre en la médula dsea. Las células madre
que se extrajeron, se congelaron y se almacenaron antes del tratamiento se devuelven
al paciente en el momento del trasplante para reemplazar las que se destruyeron.
Los trasplantes autdlogos se suelen realizar cuando la médula 6sea estd sana y la
enfermedad se encuentra en otra parte del cuerpo. Sin embargo, en algunos casos,
se llevan a cabo estos trasplantes aunque la médula 6sea esté enferma. Cuando esto
ocurre, la médula dsea extraida se puede tratar o purgar para eliminar las células
cancerosas. Actualmente, los centros de BMT de todo el pais utilizan distintos
métodos para purgar la médula. La decisiéon de cémo se tratara la médula, si necesita
purgarse, dependerd de usted y de su médico.

Trasplante alégeno
En un trasplante aldgeno, las células madre provienen de otra persona. Si las células
madre se extraen de un hermano, el trasplante se denomina trasplante aldgeno
emparentado. Si las células madre se extraen de una persona que no es pariente, el
trasplante se conoce como trasplante alégeno no emparentado.

Para encontrar un donante, se debe realizar un anélisis de sangre y determinar el tipo
de tejido (que no es el mismo que el tipo sanguineo) para que se pueda comparar y
comprobar la compatibilidad con las muestras de sangre de posibles donantes. Esto se
lleva a cabo a través de una prueba llamada prueba de antigeno leucocitario humano
(HLA, por sus siglas en inglés), que examina ciertos antigenos o proteinas que se
encuentran en la superficie de los glébulos blancos. Estos antigenos actian como una
especie de “huella digital” y desempefan un papel importante en la capacidad del
organismo para distinguir entre “propio” y “ajeno”. Hay varios pares de antigenos
que se consideran importantes para determinar el grado de compatibilidad entre
usted y su donante. Si son compatibles en estos elementos relevantes, existe una gran
probabilidad de que sus nuevas células madre lo reconozcan a usted como propio y
funcionen eficazmente en su organismo. Si usted no es compatible con su donante en
estos pares de antigenos, las células madre del donante pueden no reconocer ciertos
érganos o tejidos de su cuerpo como propios y atacarlos. Esto recibe el nombre de
enfermedad de injerto contra huésped (GVHD, por sus siglas en inglés). Cuanto mayor
sea la compatibilidad entre usted y su donante, menor sera la probabilidad de que

desarrolle la GVHD.

Un wrasplante no mieloablativo de células madre, a veces denominado “mini”
trasplante, es un tipo de trasplante alégeno que utiliza dosis de quimioterapia
menores a las utilizadas habitualmente en trasplantes. Analice con su médico si un
“mini” trasplante puede ser adecuado para usted.

Guia para el trasplante de médula 6sea y células madre



Trasplante de sangre de cordén umbilical

Las células madre también se encuentran en forma abundante en el cordén umbilical
y la placenta de los bebés recién nacidos. Un trasplante que utiliza células madre de
un cordén umbilical y una placenta que se donan después del nacimiento de un bebé
se denomina “trasplante de sangre de cordén umbilical”. Los trasplantes de sangre de
cord6n umbilical desempefnan un papel cada vez mds importante en el tratamiento
de la leucemia, el linfoma, la anemia drepanocitica, el sindrome mielodisplésico y la
anemia aplasica grave.

Unadelasdificultades del uso delasangre de cordén umbilical es que hay relativamente
pocas células madre en cada corddn y en la placenta; por lo tanto, hay menos células
madre disponibles que en otros tipos de trasplantes. No obstante, los trasplantes de
sangre de cordén umbilical también tienen ventajas. Las células madre obtenidas dela
sangre de cordén umbilical son muy versétiles y se pueden adaptar a su nuevo ambiente
en el organismo del huésped, lo que implica un menor riesgo de complicaciones, tales
como la enfermedad de injerto contra huésped. Por esta razén, no es tan importante
asegurar una alta compatibilidad genética entre el donante y el huésped.

Trasplante haploidéntico

Cuando un paciente no puede encontrar un donante con antigenos leucocitarios
humanos (HLA) compatibles, los nuevos avances médicos permiten realizar un
trasplante conocido como “trasplante haploidéntico”, en el que solo el 50 % de los
genes de HLA tienen una compatibilidad perfecta. La ventaja de someterse a un
trasplante haploidéntico es que la probabilidad de encontrar un donante es mayor, ya
que casi todos tenemos al menos un padre, hermano o pariente que es compatible en
un 50 % y puede proporcionar las células madre para el trasplante. Cuando las células
madre de un donante haploidéntico se mezclan con sangre de cordén umbilical, la
combinacién produce un resultado que es, en muchos casos, tan exitoso como el de
un donante compatible.

Trasplante singénico
En un trasplante singénico, el donante es un gemelo idéntico, y las células madre serdn
genéticamente idénticas a las células madre que se destruiran con la quimioterapia
y/o la radiacién. En estos casos, al igual que en un trasplante autdlogo, el paciente no
desarrolla la GVHD porque las células madre nuevas son idénticas a la médula que
se destruye.

El tiempo que usted pasard en el hospital dependerd, en parte, del tipo de trasplante

que tenga y el hospital donde reciba atencién médica. Hoy en dia, muchos trasplantes
aut6logos y algunos alogenos se llevan a cabo de manera ambulatoria. En algunos casos,
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los trasplantes autélogos pueden requerir de dos a tres semanas de hospitalizacion, y los
trasplantes alégenos, de tres a cinco semanas de hospitalizacion o més, segun su estado
de salud y los procedimientos especificos implementados en su centro de trasplante.

¢Qué es la médula 6sea?

La médula ésea es el centro esponjoso de los huesos, donde se produce la sangre.
También es la productora del sistema inmunoldgico. La médula dsea contiene las
células progenitoras, llamadas células madre, que posteriormente maduran hasta
convertirse en glébulos blancos (células que combaten las infecciones), glébulos rojos
(células que transportan el oxigeno) y plaquetas, que contribuyen a la coagulacién
de la sangre. Se supervisard la cantidad de células sanguineas durante todo el proceso
de trasplante. A medida que las células madre trasplantadas van produciendo células
sanguineas, los valores de su hemograma aumentan y usted empezara a recuperar su
inmunidad, fortaleza y energfa.

Los glébulos blancos o leucocitos son células que combaten las infecciones y componen
una parte importante de su sistema inmunoldgico. Cuando el recuento sanguineo es
bajo, el riesgo de contraer una infeccién es muy alto. Se controlara cuidadosamente
el recuento de glébulos blancos durante el trasplante. Un tipo de glébulos blancos
comunes, que desempefa un papel importante para combatir las infecciones, son
los neutrdfilos. Durante el trasplante, el equipo médico supervisard atentamente su
recuento de neutrdfilos, también llamado recuento absoluto de neutréfilos (ANC,
por sus siglas en inglés).

Los glébulos rojos o eritrocitos conforman alrededor del 45 % del volumen de la
sangre en una persona saludable. Su funcién es llevar el oxigeno de los pulmones hacia
el resto del organismo. Los glébulos rojos transportan el oxigeno en una molécula
llamada hemoglobina.

Durante el trasplante, se controlardn los niveles de hemoglobina o hematocritos
a fin de determinar el nivel de glébulos rojos. Si la hemoglobina desciende por
debajo de cierto valor, se necesitard una transfusion de glébulos rojos. Las plaquetas
son esenciales en el proceso de coagulacion para evitar el exceso de hemorragias y
moretones. Cuando el recuento de plaquetas es bajo, el riesgo de hemorragia es alto. El
equipo médico también controlara las plaquetas para evaluar el riesgo de hemorragia
y determinar si se necesita una transfusion de plaquetas.

Una vez que se destruyen las células madre en la médula dsea a causa del tratamiento
de quimioterapia y/o radiacién, ya no podrd producir células sanguineas para la
subsistencia a menos que reciba células madre nuevas para reemplazar las que se
destruyeron. Se le administrardn las células madre que se obtuvieron de usted mismo
o de un donante cuando haya terminado la quimioterapia/radiacion.

Guia para el trasplante de médula 6sea y células madre



M¢étodos de recoleccion de células madre
Las células madre, que se producen en la médula ésea, se pueden recolectar mediante
una variedad de métodos. Tradicionalmente, se extraian de un hueso grande, como
el hueso de la cadera. En este procedimiento, conocido como “recoleccién de médula
dsea”, se introduce una aguja en el espacio de la médula de un hueso grande y se
extraen células madre directamente de la médula ésea.

En los ultimos tiempos, los trasplantes de células madre de sangre periférica (PBSC, por
sus siglas en inglés) se han vuelto mas habituales. En este caso, el paciente o el donante
donan células madre recolectadas del torrente circulatorio en lugar de extraerlas del
hueso. La recoleccién de células madre de la sangre se realiza a través de un proceso
llamado “aféresis”. En algunos casos, las células madre se recolectan de la placenta y el
cordén umbilical de un bebé recién nacido. Esto se conoce como trasplante de sangre
de cordén umbilical.

Disminucidn de linfocitos T
En determinadas ocasiones, las células madre que se recolectan son sometidas a un
proceso conocido como disminucién de linfocitos T. En este proceso, los linfocitos T,
un tipo de glébulos blancos, se eliminan de las células madre antes de administrarlas
al paciente. El objetivo es reducir la incidencia de la enfermedad de injerto contra
huésped (GVHD, por sus siglas en inglés), que es causada por el ataque del nuevo
sistema inmunoldgico a las células sanas del paciente por no reconocerlas como
“propias”. La eliminacién de las células T disminuye la probabilidad de que el nuevo
sistema inmunoldgico ataque al paciente. Sin embargo, los linfocitos T también son
beneficiosos porque contribuyen a la aceptacién o prendimiento de las células madre
donadas, a la vez que reducen el riesgo de sufrir una recaida.

Aunque los linfocitos T representan un riesgo para el paciente porque atacan las
células sanas (GVHD), también atacan las células cancerosas residuales en un proceso
conocido como “efecto injerto contra leucemia”, que reduce el riesgo de recaida.

Existe informacién importante adicional acerca de los aspectos médicos del proceso
de trasplante. En la Lista de recursos al final de esta guia se enumeran algunas
fuentes de informacion excelentes. La intencién de este libro es brindarle una breve
descripcidn general de los aspectos médicos del proceso de trasplante y hacer hincapié
en las experiencias y recomendaciones de los sobrevivientes durante su recuperacion
después del trasplante. Esperamos que se sienta menos solo al pasar por este proceso
y que pueda utilizar algunos de los métodos y recomendaciones de quienes han
transitado este camino antes que usted.

Generalidades



PREPARACION PARA EL TRASPLANTE

Una vez que se ha tomado la decisién de recibir un trasplante, hay varios pasos
importantes que se pueden realizar como preparacion para la experiencia. En el
nivel emocional, la preparacién para un trasplante puede implicar pasar tiempo con
familiares y amigos, o tomarse un descanso para estar solo a fin de experimentar lo
que uno siente con respecto al trasplante. En el nivel fisico, la preparacién puede
incluir llevar una dieta saludable, recibir un buen cuidado dental y mantener una
rutina de ejercicios. En el nivel préictico, puede implicar la eleccién de un centro de
trasplante, la programacién de servicios de cuidado, la obtencién de articulos para los
dias de hospitalizacién, ademds de la organizacién de cuestiones legales, financieras y

de seguros.
PREPARACION EMOCIONAL

Enfrentarse a la posibilidad de un trasplante puede resultar abrumador, ya
que provoca sentimientos de temor, pdnico e indefensiéon. Uno puede sentirse
confundido ante la probabilidad de tener una enfermedad potencialmente mortal,
y a la vez tener que comprender una cantidad tremenda de informacién y una jerga
médica nueva. Mientras se prepara para el trasplante, es habitual sentirse apabullado
por las emociones. Puede experimentar sensaciones de ansiedad, autocompasién,
desesperacion y culpa. También es normal sentirse traicionado por el cuerpo y estar
enojado y resentido con los demads, que no tienen que enfrentarse al mismo calvario.
Por momentos, puede advertir que sus sentimientos sufren fluctuaciones intensas:
alternan entre la esperanza, la expectativa y el miedo.

Tal vez experimente negacion. Tal vez su reaccién ante la situacién sea estar
anestesiado emocionalmente y orientado a la accién. Sea comprensivo y amable con
usted mismo. Se estd enfrentando a algunas de las situaciones mds estresantes que
pueda atravesar. El trasplante también puede considerarse una nueva oportunidad de
vida y un motivo de gran consuelo y esperanza, al igual que un gran desafio que hay
que superar.

Las alteraciones radicales en las emociones y los estados de 4nimo, asi como los
periodos de calma relativa, son parte de la manera habitual de sobrellevar la idea de
un trasplante. Su modo de hacerle frente al posible trasplante dependerd de cémo
lo perciba, de sus sentimientos, de su personalidad y de sus propios recursos. Es
recomendable investigar todas las opciones médicas y alternativas. Puede hacerlo por
su cuenta, delegarlo a otros, 0 ambas cosas. Esté atento y haga lo que le sirva a usted,
reconociendo que sus necesidades pueden cambiar con el tiempo.
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Exprese sus emociones

Si experimenta mucha ansiedad o miedo, permitase expresar estas emociones a fin
de poder procesarlas. Elija hablar con personas que sean comprensivas y solidarias.
Si ciertas personas no lo son, no se sienta culpable por evitarlas y enfocarse en sus
propias necesidades. Puede ser util consultar a un terapeuta profesional, en particular,
alguno que tenga experiencia en tratar a personas con enfermedades potencialmente
mortales. Una mujer escribe:

Acudi a un terapeuta para manejar mis sentimientos. Fui sincera sobre mi miedo a

la muerte y lo que implicaria para los demas.

A otra paciente le fue util enfrentar el tema sola antes de incluir a los demds:
Cuando me enteré de que necesitaba un trasplante, me permiti tomarme un descanso
de todo y solo llorar y llorar. Pasé tres dias en mi habitacién solo llorando. Aunque
hablé con algunos familiares y amigos intimos, mds que nada necesitaba poder
desabogar mis sentimientos en soledad. Después de procesarlo sola, pude realmente
incluir a los demds y recibir su apoyo.

Un tema que se repitié en casi todos los sobrevivientes fue la importancia de la
comunicacion sincera y abierta. En palabras de un entrevistado:
Es importante que sus familiares y amigos se enteren de lo que le estd sucediendo.
Exteriorice sus sentimientos y todo serd mucho mds fa’cz'l.

Comuniquese con un sobreviviente de trasplante

de médula ésea o unase a un grupo de ayuda
Comunicarse con alguien que se sometié a un trasplante puede ser muy util y
tranquilizador. Estas son las experiencias de dos pacientes:
Me  pusieron en contacto con algm’en que habia recibido un tmsplante
aproximadamente un anio antes que yo. Ella fue un apoyo emocional maravilloso.
Respondia todas mis preguntas, estaba disponible en cualquier momento del dia o
la noche (por teléfono, ya que vivia en otro estado) y me dejaba despotricar y llorar
todo que fuera necesario. Sin ella, no habria podido sobrellevar los meses anteriores
al trasplante.

Traté de localizar a la mayor cantidad de gente posible que hubiera pasado por
la experiencia de un trasplante y recabé toda la informacién que pude al respecto.
Hablar con otras personas que pasaron por eso fue realmente iitil.

Puede comunicarse con el Enlace Nacional de Trasplante de Médula Osea
(nbmtLINK) vy solicite que lo comuniquen con un sobreviviente de trasplante
que haya estado en una situacién similar a la suya. Un voluntario capacitado de un
grupo de apoyo de pares, que se ha sometido a un trasplante, se comunicard con
usted personalmente. También puede pedirle a un miembro de su equipo médico
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0 a su asistente social que lo ponga en contacto con alguien que se haya sometido a
un trasplante.

Unirse a un grupo de apoyo (presencial o en linea) donde pueda reunirse e
intercambiar expectativas y temores abiertamente con otras personas que conviven
con céncer también puede ser una gran ayuda. A veces, en presencia de otros con
cancer, es mas facil hablar sobre los problemas que conlleva el cincer, en lugar de
hacerlo con familiares y amigos que pueden sentir la necesidad de protegerlo o sentirse
incémodos o temerosos de expresar sentimientos “negativos”. Un grupo dirigido por
un facilitador competente puede proporcionar un ambito seguro donde explorar los
sentimientos acerca del cancer, la vida y la muerte. Aunque hablar de la muerte puede
ser intimidante, puede sentirse aliviado al expresar las propias emociones sobre estos
dificiles temas y escuchar a otros expresarlas.

Contraer cincer me hizo tomar consciencia de que soy mortal, y me ha sido muy

provechoso contar con un grupo de apoyo donde puedo hablar de mi miedo a la

muerte y de todas las emociones que se relacionan con mi vulnerabilidad.

El ciancer me obligé a reconocer que soy mortal, que la vida y la muerte estin
entrelazadas inextricablemente, dos caras de la misma moneda. Y es gracias a haber
aceptado la inevitabilidad de la muerte que también he llegado a apreciar ms la
vida. Saber que todo puede acabar en cualquier momento me recuerda que la vida

es para VIVIRLA y disfrutarla ahora.

Algunos sobrevivientes tienden a culparse por su enfermedad. El cdncer es provocado
por razones complejas que tienen que ver con factores ambientales, genéticos, sociales
¢ individuales. El cancer puede tocarle a cualquiera. Si estd leyendo algin material que
lo perturba, déjelo.

Explore libros, Internet y redes sociales
Leer libros, mirar videos, escuchar webcasts y participar en las redes sociales son todas
formas utiles de aprender sobre su enfermedad y descubrir maneras de afrontarla.
Para manejar el aspecto emocional, lloré muchisimo al principio, pero luego me
dispuse a leer todos los libros positivos que pudiera encontrar.

La lectura de autobiografias de otros con cancer me hizo sentir menos aislado y sentir
menos autocompasion. Fue tranquilizador saber que otras personas habian pasado
por experiencias similares, a veces, mds dificiles que la mia. También escuchaba
audios de relajacion que me ayudaban a relajarme y a dormirme.

Se presentd alguien en mi habitacion con un DVD de “The New Normal”. Lo
miraba dos o tres veces seguidas. Fue entonces cuando me di cuenta de cudn limitada
habia sido mi preparacion para el trasplante.
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Internet fue una herramienta invalorable para mi desde el momento en el que me
diagnosticaron linfoma hasta la recomendacion de un trasplante de médula dsea.
Lo que investigué me ayudd a entender mejor el procedimiento de trasplante y qué
centro de trasplante seria el mds adecuado para mi. Fue fundamental poder hablar
con alguien que tuvo la misma experiencia, y encontrar organizaciones de defensa
del paciente con programas de apoyo fue una bendicion adicional.

Twitter me permitid mantenerme al dia con lo concerniente al trasplante de médula
dsea en todo el mundo. Me siento muy afortunado de contar con las herramientas de
las redes sociales, como Facebook, Instagram y Twitter, para educarme y estar al dia
con la viltima informacion disponible.

Me enteré de un grupo cerrado de Facebook para pacientes con GVHD. Fue muy
util poder hacerles preguntas a otros pacientes, y el apoyo que recibi me levantd el
dnimo. Facebook les permite a los sobrevivientes como yo comunicarse con los demds
cuando es conveniente y sentirse menos aislados. Estoy muy agradecido a los amigos
que he ganado a través de las redes sociales.

Otro paciente trasplantado recuerda:
Unos dias antes de ingresar al hospital para iniciar el proceso de trasplante de células
madre, mi esposa me comentd sobre una historia que habia encontrado en Internet.

Se trataba de un hombre en viaje al aeropuerto para conocer a su donante de células
madyre. Iba a encontrarse con el hombre que le habia salvado la vida. Desde que
lei el articulo, soniaba con el dia en el que hiciera un viaje similar para conocer a
mi donante. La bistoria fue inspiradora, y siempre llevaba una copia del articulo
conmigo para leerlo de vez en cuando, ya que mi objetivo era hacer lo mismo.
Felizmente, hace poco conoci a mi donante de Alemania cuando vino a visitarme a
los Estados Unidos, y ese fue uno de los mejores dias de mi vida.

Reduzca el estrés

Pensar en maneras de reducir el estrés en su vida puede ayudarlo. Aunque tal vez no
pueda evitar algunos de los factores que generan estrés, tales como el diagnéstico de
céncer, existen estrategias para manejarlo. Establecer una lista clara de prioridades
y dejar de lado las obligaciones menos importantes pueden disminuir la presion
que siente. A algunas personas les resulta atil elaborar una lista de los factores que
contribuyen al estrés y examinar las maneras de reducirlo. Una sugerencia es delegar
tareas a los familiares y amigos que deseen ayudar.

A menudo, las personas de su entorno no sabran cémo ayudarlo y le agradeceran si
les brinda sugerencias concretas. Es probable que sus allegados se sientan impotentes
ante su diagnéstico y el trasplante inminente. Darles tareas para ayudarlo a usted los
ayudard a ellos a sentirse utiles.
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Estas son las recomendaciones de dos pacientes:
Cuando las personas le pregunten s Qué puedo hacer?”, tenga a mano una lista de
temas en los que necesite ayuda y digales lo que pueden hacer especificamente. Sea
directo acerca de lo que necesita.

Cuando las personas me preguntaban qué podian hacer por mi, les daba tareas. Por
ejemplo, como habia tantos libros que queria leer, les pedia que los leyeran y después
me prepararan un resumen. También les pedia que me enviaran un DVD de su
pelicula favorita. Esto hizo que mi “tiempo de inactividad” durante el trasplante
[fuera mds ficil de sobrellevar, y fue interesante ver el gusto de mis amigos en lo que
respecta a las peliculas.

Me resultd increiblemente titil tener un blog para compartir las noticias sobre el
trasplante con mis familiares y amigos. Tenia dos blogs. Uno era “piiblico” para
amigosy personas interesadas en mi progreso’y recuperacion del trasplante. Publicaba
todas las semanas o cada quince dias para compartir lo que estaba sucediendo y cémo
me estaba sintiendo. Elsegundo blog era privado, por lo que requeria una contrasenia,
y era para mi familia. En este blog, publicaba las novedades diarias con todo lo
bueno, lo malo y lo desagradable. Alli compartia muchos mds detalles médicos e
informacion personal que me hubiera incomodado difundir piiblicamente. Eva un
espacio que mi familia podia visitar todos los dias y saber exactamente qué estaba
ocurriendo.

Los blogs eran una forma excelente de mantener a todos informados y conectados.
Tanto familiares como amigos apreciaban que incluyera muchas fotos porque
les daba una sensacion de conexion conmigo y con mi experiencia. Y ahora, después
de un ano del trasplante, los blogs me sirven como un diario personal para recordar
mi experiencia.

Otra paciente escribe:
Antes del trasplante, mi esposo y yo participamos en un programa de salud holistico.
El curso de diez semanas me ayudé a ganar fortaleza emocional y a entender mejor
el sistema inmunoldgico.

A algunos pacientes y cuidadores les resulta provechoso utilizar diversos sitios web,
mencionados en la Lista de recursos que se encuentra al final de este libro, para relatar
su experiencia, informar sobre sus novedades y organizar la ayuda.

A veces, continuar con su rutina normal es la manera mis eficaz de reducir el estrés.
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Practique técnicas de meditacién y relajacién

La practica de técnicas de reduccion del estrés, como la respiracién profunda, la
relajacién muscular, la meditacién, la hipnosis o la visualizacién guiada, puede
beneficiarlo. Algunas personas descubren que la meditacién reduce el nivel de
ansiedad y es util para combatir la depresion, ademas de disminuir el nivel de dolor
y malestar. Los recursos de meditacién y visualizacién guiada estin cada vez mads
disponibles a través de diversas aplicaciones y grabaciones en linea para la reduccién
del estrés, que se pueden descargar de Internet. También existen muchos retiros y
programas de meditacion de bajo costo en todo el pais.

Asisti a un retivo de un dia para personas con cincer que me resultd vitil y también

participé de un retiro de meditacion de dos dias que me ayudd mucho a calmarme y

a relajarme.

Péngase en contacto con su espiritualidad
La espiritualidad también puede ser una fuente de consuelo para muchas personas.
Muchos pacientes comentan que a través de la oracién y la meditacién pueden
obtener contencién y bienestar psicoldgico:
La oracidn resultd ser la forma mds sagrada de apoyo emocional para mi. Supongo
que esto se debe a que muchas veces me era dificil contarles mis miedos mds profundos
a los demas, pero en mis meditaciones en silencio, cuando me quedaba en soledad con
mis miedos mds profundos, sentia que un poder superior me reconfortaba. Y no creo
que /mya que ser re/z'gz’oso para sentir esta presencia.

La mejor manera de superar todas estas angustias es agradecer a Dios y a los médicos
7 24 24 J
por otro precioso dia de vida y tener presente que todo mejorard.

Descubri que estar en contacto con la naturaleza es la manera mds directa de sentirse
conectado con lo sagrado, con la belleza y el misterio del mundo.

Participe en actividades que disfrute
La reduccién del estrés en su vida también se puede lograr realizando actividades que
le resulten muy relajantes, sanadoras y divertidas. Considere elaborar una lista de
todas las cosas que le dan sentido a su vida o que simplemente son agradables, y trate
de incorporarlas a su rutina diaria, semanal o mensual.

Estos son los relatos de dos sobrevivientes de trasplante:
Para lograr el bienestar emocional, dejé de trabajar tres meses antes del trasplante,
gracias a la generosidad de mis companeros que me donaron dias de licencia por
enfermedad. Pasé mucho tiempo con mi familia; me mimé y fui mimada por mi
marido, mis padres, mi hermana y mi hermano, que fue mi donante; y un mes antes
del trasplante, me fui a Maui durante diez dias.

Preparacion para el trasplante
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Decidy tratar de hacer algo divertido todos los dias, a veces era solo algo pequerio
que me hacia reir o llamar a un amigo con el que no habia hablado durante mucho
tiempo o salir a caminar por algin lugar bello.

Busque valvulas de escape creativas
Encontrar vélvulas de escape para los propios sentimientos o maneras unicas de
llenarse de esperanza también puede ser un modo eficaz de lograr el bienestar
emocional y reducir el estrés:
Ante lanoticia de que necesitaba un trasplante, reaccioné canalizando mis emociones
en la poesia y el arte. También organicé una ‘fiesta artistica’, a la que invité a mis
amigos intimos para dibujar afiches positivos sobre el trasplante. Todos crearon
hermosos afiches con la consigna “Los trasplantes curan a la gente’, que colgué en mi
habitacion y luego, en el hospital.

Antes de eso, llevaba un diario para expresar mis sentimientos. También escribia
citas significativas para mi y escribia cartas a mis seres queridos.

Viva ahoray planifique para el futuro

Organizar los temas legales y financieros, y designar a alguien para que tome
decisiones médicas por nosotros si no estamos en condiciones de hacerlo es una
manera de darnos seguridad a nosotros mismos y a nuestros seres queridos. Se trata
de documentar nuestros deseos de un modo que garantice que serdn reconocidos y
respetados el resto de nuestra vida y en el futuro. Este es un tema importante para
todos, independientemente de tener cancer o someterse a un trasplante de médula
Osea.

Una forma de hacerlo es conversar con la familia y con los amigos més confiables,
y juntos intercambiar ideas acerca de lo que le gustaria que sucediera si usted no
pudiera tomar decisiones y hablar por si mismo. Su médico o su asistente social
también pueden ayudar a expresar sus deseos sobre atencién médica critica. Estas
conversaciones, llamadas “planificacién anticipada de atencién médica” se estdn
volviendo cada vez mas habituales. Sus deseos se pueden documentar en una Directiva
anticipada, en la que puede establecer a quién designa para tomar decisiones por usted
en caso de no poder hablar. Saber que sus deseos, cualesquiera sean, estén expresados
y documentados puede ayudarlo a poner la mente en paz y también a reducir la
presion de los familiares que quizés se sienten incémodos si mencionan estos temas
por miedo a perturbarlo o parecer muy negativos. Las Directivas anticipadas pueden
descargarse facilmente de la web y necesitan la firma de dos testigos. Completar una
no implica anticipar un resultado negativo. A veces, resolver temas dificiles, en caso
de la propia muerte, contribuye a dejar estas cuestiones de lado para concentrarse en
los aspectos mas positivos.
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Una paciente escribe:

Cuando me diagnosticaron, queria asegurarme de que mi familia supiera lo que
Yo queria en caso de estar en una situacion en la que no pudiera hablar. Por eso,
descargué e imprimi varias copias de una Directiva anticipada, y todos en mi familia
completaron una: yo, mis padres y mi esposo. Hacerlo me abrid los ojos porque me
di cuenta de que no sabia lo que ellos querian, y que parte de eso era diferente a lo
que yo esperaba. Estdn agradecidos por saber lo que deseo, y sé lo que cada uno de
ellos desea.

Un paciente escribe que, para lograr el bienestar emocional, hizo lo siguiente:
Me esforcé por poner en orden mis asuntos comerciales, hice algunos arreglos por
si no sobrevivia, notifiqué a mis clientes que mi intencion era volver a atenderlos
cuando me recuperara después de estar fuera de circulacion por un tiempo. Todo
esto fue necesario antes de poder concentrarme en la dura prueba por venir y en la
recuperacion.

Otra mujer lo expres6 de la siguiente manera:
Para lograr el bienestar emocional, puse en orden todos mis asuntos financieros con
un Organizador de herencia que compré. También aclaré con mis hijos algunas
cuestiones que les tocd vivir, como mi divorcio.

Considere aprovechar las opciones de sus beneficios, como los Beneficios de
discapacidad de la Seguridad Social o la posibilidad de un contrato vidtico, que
es un proceso que le permite vender su seguro de vida para ayudar a pagar gastos
médicos y de otra indole. Tenga en cuenta de que, como paciente con diagnéstico de
cdncer, podria cancelar préstamos estudiantiles u obtener ayuda financiera de ciertas
organizaciones para reducir las presiones financieras después del trasplante. Podra
encontrar informacion sobre estos y otros recursos en la Lista de recursos.

No tome las reacciones de las personas de un modo personal

Las personas més allegadas a usted pueden estar perturbadas emocionalmente
debido a su diagndstico. Pueden sentirse impotentes y con panico, y tal vez no sepan
cémo tenderle la mano y comunicarse. En ocasiones, puede sentirse abandonado y
enojado con sus seres queridos por no comprender sus necesidades. Estas emociones
son entendibles y normales. Sin embargo, puede ser util recordar que todos los
involucrados pueden necesitar algo de comprensioén y compasion extra durante este
dificil perfodo. En algunos casos, tal vez algunos familiares o amigos tomen distancia,
no porque no les importe, sino porque estan abrumados por sus propios sentimientos
de miedo, impotencia e incertidumbre respecto de cémo tratarlo. Si recibe algunas
reacciones inesperadas de sus seres queridos, recuerde que esto probablemente tiene
que ver con sus propios sentimientos. Esto es lo que aconseja un paciente:

Preparacion para el trasplante
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La comunicacion con los familiares es muy importante, de modo que mantenga los
canales abiertos. Ellos necesitan saber lo que usted estd haciendo y usted necesita
saber lo que ellos estin haciendo. Supongo que el arte de hacer concesiones se exacerba
mientras todos se acostumbran a tener una persona con una enfermedad grave en la
familia. Los que estamos enfermos también necesitamos hacer algunas concesiones.

Busque informacién médica

La busqueda de informacién médica a veces puede aminorar el miedo y ayudar a
recuperar la sensacién de control. Existe una gran cantidad de informacién disponible
en Internet. Sea cauteloso en la busqueda. Use sitios web de buena reputacion y tenga
en cuenta que no todo lo que lee en Internet es correcto. Hable con sus médicos
y con expacientes trasplantados. Visite centros de trasplante y dirijase a diferentes
organizacionesdeluchacontrael cdncer, con personal informado que puedaresponder
sus preguntas ¢ inquietudes. Para obtener informacién sobre tales organizaciones,
consulte la Lista de recursos. Durante su investigacién, recuerde que siempre es
apropiado buscar una segunda o tercera opinién. La mayoria de los médicos esperan
que usted obtenga una segunda opinién, y no se sentirdn ofendidos por su decision. Si
el médico tiene algun problema con su busqueda de otras opiniones, probablemente
no sea el médico indicado para usted. Cudndo, dénde y cémo recibird tratamiento
puede resultar la decisién mds importante de su vida, y tiene todo el derecho de
obtener varias opiniones médicas:

Cuando me diagnosticaron, toda mi familia y yo emprendimos una misién de

biisqueda de informacion. Llamamos a médicos de todo el pais, analizamos diversas

opiniones médicas y averiguamos tanto como pudimos sobre los diferentes centros

de trasplante.

Cuando consulte a un médico, no dude en pedirle que le explique todo, dos o tres
veces si fuera necesario. Pidale a un familiar o a un amigo intimo que asista a las
consultas médicas con usted. De este modo, podra repasar la informacién con otra
persona para confirmar que la haya comprendido o recordado correctamente. Grabar
las sesiones médicas también es otra buena idea.

Témese un tiempo para usted
En momentos de estrés, las personas se vuelven olvidadizas o experimentan
cambios bruscos de estado de d4nimo. En este dificil periodo, tomese su tiempo para
comprenderse mds y tratarse con mds compasion. Permitase cambiar de opinidn,
vivir dia a dia, mimarse y sentirse triste. Al dedicar tiempo a reevaluar y hacer
modificaciones en su vida, quiza descubra que mientras se enfrenta al peor trauma
que le ha tocado atravesar, algunos de los mejores aspectos de su vida se hacen cada
vez importantes. Permitase pensar profundamente sobre quién es usted y qué le
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importa para poder establecer prioridades en su vida y expandir esas dreas que son las
mds significativas para usted.

Un ensayo maravilloso de Stephen Jay Gould, llamado “The Median is Not the
Message” (La media no es el mensaje) habla de la forma en la que las estadisticas
pueden quitarnos falsamente la esperanza, al mismo tiempo que explicalaimportancia
de interpretarlas correctamente.'

Recuerde que ser optimista no significa tener que ser positivo todo el tiempo. Tiene
derecho a tener dias “malos”.

Cémo contarles a sus hijos

Contarles a sus hijos sobre la necesidad de un trasplante puede ser un proceso dificil y
delicado. Segtin la edad y el temperamento, los hijos pueden reaccionar de diferentes
maneras; pueden responder con negacién, miedo, enojo o aceptacion. Por lo general,
no es una buena idea ocultarles la situacién ya que suelen estar conscientes de que
algo esta mal y pueden culparse a si mismos. No es raro, por ejemplo, que los ninos
pequenos piensen que sus acciones, de algin modo, provocaron el cincer del padre,
la madre o un hermano. Por lo tanto, es importante asegurarles que nada que ellos o
cualquier otra persona hayan hecho causé el cancer. A un nifilo muy pequeno, puede
ser suficiente decirle algo como: “Papa estd muy enfermo y tiene que ir al hospital
para que los médicos puedan ayudarlo a ponerse bien”. Para los ninos mas grandes, es
mejor una explicacién mas detallada. Una mujer a la que acababan de diagnosticarle
leucemia mieloide crénica (CML, por sus siglas en inglés) manejé la situacién de la
siguiente manera:

Conversé con mi médico sobre la manera en que podia contarles a mis hijas

adolescentes (12y 16 asios). Me sugirid que mientras atin estuviéramos en las etapas

iniciales de los exdmenes, les dijera: “esto podria tratarse de diferentes enfermedades,

una infeccion, un trastorno de la sangre y posiblemente leucemia’. Eso les dio a mis

hijas algunas semanas para procesar esta informacion tan impactante. También fue

una explicacion que les permitid entender mi ansiedad.

Cuando les explique la situacién, intente, en la medida de lo posible, equilibrar
optimismo y pesimismo. Es importante no asustarlos con demasiada informacién
pesimista. Trate de presentar la informacién de un modo realista pero con una
mirada lo mds optimista que pueda. Asegureles que el familiar que necesita el
trasplante obtendra la mejor atencién médica posible en un centro de trasplante
con equipos de tecnologia de punta y médicos excelentes. También es aconsejable
obtener la ayuda de profesionales o un colaborador de un grupo de apoyo de pares
para responder sus preguntas:

1 Stephen Jay Gould, “The Median is Not the Message”, DISCOVER / JUNIO DE 1985, también

disponible en www.cancerguide.org
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Cuando se decidid el trasplante, llevamos a nuestros hijos a ver a mi médica, y ella les
explicd el proceso y respondid todas sus preguntas. También utilizamos un terapeuta
familiar confiable para ayudar a nuestros hijos a canalizar todos sus miedos y
preocupaciones.

En la conversacidn, es importante no solo comunicar informacién, sino también
escuchar y reconocer las reacciones y sentimientos de sus hijos. Digales que sus
sentimientos, ya sean enojo, tristeza, miedo o confusién, son normales, y que usted
también comparte algunos de esos sentimientos.

Ademas, cercidrese de que ellos sepan que el cancer no es contagioso. Algunos nifios
ueden temer que alguien mas en la familia se lo “contagie” vy, por eso, es importante
y
que comprendan que esto no sucederd.

Explicar el tratamiento es importante, ya que los mayores temores surgen porque
se trata de algo desconocido. Inférmeles a sus hijos sobre el proceso de trasplante
y preparelos para algunos de los posibles efectos secundarios, como la pérdida de
cabello u otros cambios fisicos. Coménteles que una vez que el familiar vuelve a estar
bien, generalmente estos cambios se revierten. También podria considerar llevarlos a
ver el centro de trasplante si fuera posible.

Por tltimo, responda sus preguntas con la mayor sinceridad posible. Si el nino hace
preguntas para las que usted no tiene respuestas, no tenga miedo de decir “no lo sé”.
Por lo general, la cantidad de informacién que provee es menos importante que la
manera en la que transmite esa informacién. Intente crear un clima en el que esté
bien hablar y hacer preguntas acerca del cincer y el proceso de trasplante.

Cémo hacer que su hospitalizacién sea mas ficil para sus hijos
Antes de dirigirse al hospital, puede poner en practica algunas ideas simples que
podrian hacer que su ausencia sea mas llevadera para sus hijos. Algunas sugerencias
incluyen grabar una de sus historias favoritas para que sus hijos puedan escuchar su
voz en cualquier momento que lo deseen. Darles una prenda suya para dormir, como
una camiseta, también puede reconfortarlos. Prepare algunos sobres con la direccién
ya incluida para llevarse al hospital junto con tarjetas de notas para enviar a casa.
Esta serd una manera eficaz y tangible de recordarles su presencia y afecto a sus hijos.
Naturalmente, los mensajes de texto, los correos electrénicos, Skype y FaceTime
hacen mas ficil que nunca mantenerse en contacto.
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PREPARACION FISICA

Ejercicio

Al prepararse para el trasplante, muchas personas adoptan alguna clase de rutina
de ejercicios regular para mejorar su condicién fisica, reducir el estrés y levantar
el animo. El grado y la intensidad del ejercicio que elija dependerd, en parte, de su
nivel de actividad general, su condicién fisica y el consejo de su médico. Algunas
personas podran realizar una actividad fisica enérgica, mientras que otras pueden
optar por rutinas de ¢jercicio mas moderadas que incluyan solo dos caminatas breves
o estiramientos en la cama. Un sobreviviente escribe:

Fisicamente, sentia que me estaba entrenando para una maratén. Pensaba que

cuanto mejor fuera mi condicion fisica cuando me internara para el trasplante,

mayor seria la probabilidad de supervivencia. Caminaba varias millas por dia y en

el verano, nadaba vueltas completas en la piscina.

Otra persona escribe:
Estaba decidido a estar en la mejor forma posible para el trasplante. Hacia ejercicio
religiosamente: largas caminatas en medio de la naturaleza. Hice varios viajes largos
como mochilero, ya que me encanta estar afuera y deseaba pasar la mayor cantidad
de tiempo posible al aire libre antes de irme a encerrar en una sala de hospital.

Otros dijeron que el ¢jercicio se volvié importante “aunque solo fuera una caminata
o quince minutos en una cinta”. Lo ideal es que encuentre alguna clase de ejercicio
que disfrute. Una buena opcidn es anotarse en un gimnasio o reunirse con amigos
que disfruten de actividades fisicas similares. Ademds de aportar beneficios fisicos,
el ejercicio puede ser una excelente manera de canalizar el estrés y promover el
bienestar general.

Si su estado de salud no le permite realizar una rutina de ejercicios rigurosa, tenga
presente que muchas personas se someten a un trasplante en una mala condicién
fisicay les va sumamente bien. En la medida de lo posible, considere incorporar algun
modo de ejercicio en su rutina diaria antes, durante y después del trasplante.

Nutricion
Antes del trasplante, es importante seguir una dieta saludable y satisfacer sus
necesidades nutricionales basicas. Todos sabemos, de un modo intuitivo, que un
organismo bien nutrido combate las infecciones, facilita la curacién y soporta
las exigencias de protocolos de tratamiento agresivos mejor que un organismo
mal nutrido.
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Por lo general, las pautas para mantener una buena salud, tal como lo recomienda

la Academia Nacional de Ciencias y la Sociedad Americana del Céncer, son

las siguientes:

e Consuma una dieta rica en alimentos de origen vegetal, muchas verduras y frutas.
Al elegir frutas y vegetales que tienen diferentes colores obtendra una variedad
muy completa de nutrientes.

e Opte por granos integrales en lugar de productos refinados, ya que suelen tener
mds fibra y nutrientes.

e Consuma alcohol con moderacidn, si es que consume, y absténgase de fumar
por completo.

o Evite el aumento o la pérdida de peso extremos, y esfuércese por mantener un

peso saludable.
e Minimice el consumo de alimentos ahumados, en escabeche y curados en sal.

e Reduzca el consumo de carne roja. Las alternativas proteicas incluyen mariscos,
carne de ave sin piel, legumbres (frijoles), tofu y productos lacteos orgénicos de
bajas calorfas.

e Reemplace grasas nocivas con grasas més saludables. Las grasas saludables incluyen
las grasas monoinsaturadas que se encuentran en muchos frutos secos, paltas,
aceitunas y aceites de canola. Las grasas poliinsaturadas también se consideran
saludables y se encuentran en los alimentos ricos en dcidos grasos omega 3, por
ejemplo, el salmén, las sardinas, las algas, las semillas de chia y las semillas de lino.
Las grasas nocivas son las grasas trans y saturadas. Las fuentes comunes de estas
grasas son los productos de origen animal, como la carne y los lcteos, ademds
de los alimentos altamente procesados. Las comidas mas populares, como la
pizza, las hamburguesas, los tacos y el helado, tienen un alto contenido de grasas
saturadas. Los alimentos muy procesados, como las rosquillas y galletas, pueden
tener un alto porcentaje de grasas trans.

e Bebaabundante agua y reduzca el consumo de bebidas azucaradas.

Cuidado dental
Un buen cuidado dental antes del trasplante es una parte esencial de la preparaciéon
general. Los dientes y encias saludables antes del trasplante pueden eliminar
posibles infecciones y algunas de las dolorosas llagas bucales que pueden aparecer
durante el trasplante. Un cuidado bucal meticuloso antes y durante el trasplante
también puede brindar proteccién contra infecciones al limitar la cantidad de
llagas abiertas en la boca. Es importante resolver los problemas crénicos en las
encias y los dientes porque durante un tiempo después del trasplante, se aconseja
abstenerse de todo cuidado dental de rutina hasta que su sistema inmunolégico
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vuelva a funcionar normalmente. Lo ideal serfa que iniciara el cuidado de la boca
al menos dos o tres meses antes del trasplante. Cuando vaya al dentista, expliquele
la razén de su visita y la importancia de tener los dientes y las encias en las mejores
condiciones posibles antes del trasplante. Antes de iniciar el tratamiento, su dentista
deberia comunicarse con su oncélogo para analizar su estado de salud y determinar
si necesitard antibidticos u otras medidas de precaucién antes del tratamiento.
Durante este tiempo, los dientes rotos o problemdticos se deben extraer o restaurar.
Se deben retirar los aparatos de ortodoncia y se deben ajustar las dentaduras postizas
flojas o mal colocadas.

Para tener la boca en las mejores condiciones posibles antes del trasplante, debera
adoptar una buena higiene bucal personal. Para esto, puede utilizar hilo dental y
cepillarse, ademas de emplear enjuagues bucales antisépticos. Es una buena idea
consultar a su dentista para repasar la forma correcta de usar el hilo dental y el cepillo
de dientes, y para que le recomiende un buen cepillo y enjuague bucal.

Fertilidad
Aunque la mayoria de las personas que se someten a un trasplante se vuelven infértiles,
algunos pacientes, en raras excepciones, no pierden su fertilidad. Las personas que
reciben tratamiento con irradiacién total del cuerpo, quimioterapia de altas dosis
o ciertos tipos de quimioterapia tienen un alto riesgo de volverse infértiles. Si esta
considerando tener hijos después del trasplante, deberia obtener asesoramiento sobre
fertilidad antes de recibir la quimioterapia.

Para los hombres, una buena posibilidad es el uso de bancos de esperma. Utilizar
un banco de esperma significa recolectar y congelar espermatozoides para usarlos
después del trasplante. Deberia consultar con un banco de esperma de su zona para
analizar esta opcion.

Para las mujeres, la preservacion de la fertilidad es mas complicada. Las opciones de

cobertura incluyen:

1. la criopreservacion de ovocitos, que es la recoleccién y congelacion de évulos
(ovocitos); o

2. lacriopreservacién de embriones, que es la recoleccion y congelacién de ovocitos
fertilizados (embriones).

La primera opcidn, la criopreservacién de ovocitos, requiere tres pasos:

1. el tratamiento con hormonas para inducir la ovulacién (liberacién de un ovocito
maduro);

2. larecoleccién quirurgica de los ovocitos y

3. lacongelacién de los ovocitos.
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La segunda opcién, la criopreservacion de embriones, requiere cuatro pasos:
1. el tratamiento con hormonas para inducir la ovulacion;

2. larecoleccién quirtrgica de los ovocitos;

3. lafertilizacién de los ovocitos y

4. la congelacién de los embriones.

Ambos procedimientos llevan mucho tiempo y se deben llevar a cabo con suficiente
anterioridad a la fecha del trasplante. Para obtener mas informacién sobre fertilidad,
consulte la Lista de recursos.

PREPARACION PRACTICA

La eleccién de un centro
La eleccién de un centro es compleja, y su decision puede tener que ver con una
combinacién de factores, que incluyen la trayectoria del centro, dénde se siente mds
cémodo, su red de apoyo, sus finanzas y la cobertura del seguro, ademds de otros
factores personales.

Un factor importante para considerar es el tamano del centro de trasplante, la
cantidad de trasplantes realizados en personas con su enfermedad y en su grupo etario,
los indices de supervivencia y la experiencia de los médicos y del personal médico.
Que el trasplante se lleve a cabo en un centro de gran envergadura, con personal
experimentado y con una excelente trayectoria ofrece sus ventajas. Si tiene un centro
de estas caracteristicas cerca de su casa, la decision sobre donde realizarse el trasplante
serd fécil. Sin embargo, si este no es su caso y no hay un centro en su zona, o el que hay
no tiene una trayectoria respetable, o bien no ha realizado al menos diez trasplantes
del tipo que usted necesita, la eleccion serd mas dificil. En algunos casos, los centros
mds grandes también pueden ofrecer la ventaja del acceso a grandes bancos de sangre,
que pueden satisfacer las necesidades de los pacientes de trasplante.

Someterse al trasplante en un centro cercano a su casa le permite estar cerca de
familiares y amigos, y tener un sistema de apoyo mads sélido a mano. También ahorrara
en gastos de viaje y no tendrd que trasladarse a un lugar desconocido. Habr4 una
menor probabilidad de alterar su vida y la de su cuidador.

El Programa Nacional de Donantes de Médula Osea (NMDP, por sus siglas en
inglés), también conocido como “Be the Match” (S¢ el donante), tiene un listado de
centros de trasplante y es una excelente manera de obtener informacién inicial sobre
diferentes centros. Otro recurso util con informacién similar es BTM InfoNet.

Al analizar estas estadisticas, tenga en cuenta que las estadisticas generales suelen
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incluir todas las categorias de grupos etarios y enfermedades y, por lo tanto, pueden
no ser aplicables a usted. Para poder comparar indices de supervivencia de diferentes
unidades de trasplante, debe solicitar el indice de supervivencia para su grupo etario,
su enfermedad y el tipo de trasplante al que se someterd. Obtener esta informacion
puede ser un proceso dificil, ya que algunos centros son renuentes a divulgar esta
informacién. Dado que recabar esta informacién puede ser estresante, una opcién que
debe considerar es solicitarles a sus amigos o a su médico que lo ayuden con la tarea.

Algunas de las averiguaciones que deberia realizar son las siguientes:

1.

R

10.

11.

12.

13.

¢Cuantos trasplantes ha realizado el centro para personas con su enfermedad
especifica? (Lo ideal serfa que se sometiera a un trasplante en un centro que haya
realizado al menos diez trasplantes del tipo que necesita).

¢Lo tratara el mismo personal durante todo el trasplante? (En la mayoria de los
centros de trasplante, los médicos y los asistentes médicos rotan peridédicamente).
¢Tendra acceso a un asistente social 0 a un orientador durante el trasplante?
¢Puede el hospital adaptarse a sus necesidades dietarias? ;Puede pedir alimentos
en cualquier momento del dfa o de la noche? (Esta flexibilidad en los horarios
puede ser util cuando sienta nduseas, o cuando esté durmiendo y no desee comer
ala hora convencional de las comidas).

¢Cudl es la experiencia de los médicos del centro? ;Hay especialistas disponibles
para resolver complicaciones en caso de que surgiera alguna?

¢Hay un grupo de apoyo formal o en linea al que los pacientes o sus familias
puedan consultar después del trasplante?

¢Cudl es el indice de supervivencia para pacientes con su enfermedad y en su
grupo etario que se sometieron al tipo de trasplante que usted necesita?

¢Qué opina el personal si los pacientes colocan letreros como “No molestar” o
“Golpee, por favor” en la puerta?

¢Podria alguna persona que haya recibido un trasplante en el centro comunicarse
con usted para contarle su experiencia?

¢Cbmo es la politica de visitas? ¢Qué tan flexible es? (Que su cuidador se quede a
pasar la noche en el hospital puede ser muy tranquilizador).

¢Qué tipo de alojamiento pueden ofrecerles a usted y a su familia si necesita
mudarse de su casa al centro de trasplante? ¢Cudl es el costo estimado de gastos
de alojamiento? ;El centro puede brindar asistencia para costear algunos de los
gastos de la familia?

¢El centro tiene una clinica de seguimiento a largo plazo que sea ficilmente
accesible y responda preguntas una vez que usted deja el centro de trasplante?
(Esto es particularmente importante si el oncélogo de su zona de residencia tiene
muy poca experiencia en trasplantes).

Las personas que se someten a un trasplante de un donante no emparentado
también averiguan si el centro tiene un coordinador de bsqueda de donantes e
instalaciones para la tipificacion de tejidos de calidad.
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14. ;El centro tiene acceso a una lista de cuidadores voluntarios o remunerados en
caso de que necesite alguno durante el trasplante o cierto periodo de tiempo?

15. ¢Le permitirdn ir afuera y caminar por los pasillos, o estard recluido en su
habitacién? ¢Le pueden asegurar que tendra una habitacién privada?

Visitar el centro de trasplante antes del procedimiento para familiarizarse con el
ambiente y algunos de los miembros del personal suele ser beneficioso. Mientras
est¢ alli, podria averiguar si puede hablar con pacientes que se estin sometiendo a
trasplantes en el centro a fin de obtener sus impresiones, comentarios y sugerencias.

Una mujer que lo hizo escribe:
Recuerdo cuando visité el piso de trasplante de médula dsea poco antes de mi trasplante
y me presentaron a una mujer que estaba en el séptimo dia postrasplante. Estaba
sentada en la cama, riendo a carcajadas con dos amigos. Fue como la foto de una
persona rebosante de salud. Cuando hablé con ella, me asequrd que se sentia mucho
mejor de lo que habia previsto. Visitarla me ayudd muchisimo a disipar mis miedos.

Si necesita viajar hasta el centro de trasplante, para ahorrar dinero, trate de ponerse
en contacto con empresas que ofrecen descuentos para viajes de necesidad médica. La
mayoria de las organizaciones nacionales mas importantes de lucha contra el cincer
tienen informacion disponible sobre estas empresas. A veces, las aerolineas también
proporcionan boletos con descuentos para pacientes y sus cuidadores. Ademads, otras
organizaciones sin fines de lucro pueden ofrecer montos de reembolso reducidos para
gastos de viaje y otros gastos relacionados con el tratamiento médico. Las encontrara
en la Lista de recursos.

Organizacién de un cronograma de cuidado

Durante el trasplante, necesitard al menos a un familiar o a un amigo que puedan
brindarle apoyo fisico y emocional. Esta persona suele recibir el nombre de “cuidador”.
En muchos casos, solo serd posible que tenga un tinico cuidador. Si este es el caso, lo que
puede hacer es organizar visitas ocasionales de otros familiares o amigos, que podrin
brindarle ayuda adicional durante los fines de semana para que la tarea de cuidarlo no
recaiga en una sola persona. No obstante, lo ideal es tratar de organizar un cronograma
con mas de un cuidador porque esta funcién puede llegar a ser muy demandante.

Una mujer que solo tenia a su madre como cuidadora principal, mientras su esposo
seguia trabajando y realizando las tareas domésticas, comenta:
En retrospectiva, creo que tanto mi madre como mi esposo sobrepasaron sus limites.
Aunque no se quejaron, pienso que ambos realizaron una tarvea titinica. No estoy
segura de lo que podriamos haber hecho para mejorar la situacion. Fue como una de
esas “situaciones de tinel”, en las que solo hay que seguir poniendo un pie delante del
otro para salir de aht.
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Aunque muchas personas logran atravesar el proceso de trasplante satisfactoriamente
con un solo cuidador, tener dos o més es una verdadera ventaja. Cuando hay dos o
mids cuidadores, cada uno tiene tiempo para descansar y asi volver al hospital més
renovado. Tener mas de un cuidador también es util porque le permite compartir
sus sentimientos y experiencias con més de una persona. Dado que los cuidadores a
menudo sufren un alto grado de ansiedad, compartir la responsabilidad de cuidarlo
puede servir para aliviar parte de la tensién. Por tltimo, tener més de un cuidador
brinda mayor tranquilidad en caso de que uno se enferme y no pueda visitarlo. Al
organizar el cronograma de cuidado, piense en la cantidad de cuidadores que le
gustaria tener. Algunos pacientes se sienten cémodos con mucha cantidad de gente,
y la ayuda la reciben a través de las visitas de familiares y amigos, mientras que otros
prefieren ver solo a unos pocos parientes cercanos.

También tenga en cuenta que su cuidador sera responsable de llevar un registro
exhaustivo (y, a veces, complicado) de su estado de salud y de la toma diaria de
medicamentos. Si tiene demasiados cuidadores, es posible que se generen confusiones
o errores en esta importante tarea.

Una paciente describe como organizé su cronograma de cuidado de la siguiente

manera:
Tenia cuatro cuidadores: mis padres, mi novio y mi prima. Por lo general, uno de
mis padres o mi prima pasaba conmigo parte de la mananay las primeras horas de la
tarde. Luego minovio llegaba a la media tarde y pasaba la noche en la habitacion, en
un catre plegable de campamento que comprd para usar en el hospital. Generalmente
se quedaba hasta que los médicos finalizaban la ronda por la manana. Tenerlo alli
durante las rondas matutinas fue muy iitil porque hacia preguntas sobre dudas que
yo olvidaba mencionar. Ademds, me daba la oportunidad de analizar temas médicos
con ély de asequrarme de que ambos escuchdramos lo mismo. Este sistema funciond
muy bien porque ningin cuidador estuvo sobreexigido. También fue fabuloso contar
con distintas personas porque recibi un tipo de contencion diferente de cada una
de ellas. No obstante, en ocasiones, tener a cuatro cuidadores fue un poco excesivo
porque me sentia presionada por tener que verlos a todos y brindarle a cada uno la
misma cantidad de tiempo y atencion.

Otra paciente escribe:
Hubo varios momentos en los que alguno de mis cuidadores creyé que podyia estar
resfridndose. Saber que habia otvas personas que podian tomar su lugar fue un alivio
para todos.
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Consideraciones para seleccionar a un cuidador

La consideracién mas importante para la seleccién es asegurarse de que su cuidador
principal sea alguien que sienta un profundo afecto por usted y con quien usted se
sienta comodo. Otro aspecto que debe tener en cuenta es si el cuidador se sentira
cémodo en el dmbito del hospital. Una buena idea es pensar en cuidadores con
habilidades complementarias. Un cuidador puede ser mejor para escuchar y brindar
contencién emocional, mientras que otro puede ser bueno para colaborar en tareas
de organizacién y ayudar con los cuidados médicos. No se preocupe si su cuidador no
estd familiarizado con las tareas que debe realizar. Las unidades de trasplante, en su
mayorfa, tienen talleres para capacitar a los cuidadores en las habilidades necesarias y
también pueden brindar ayuda adicional con ciertas tareas para quienes la necesiten.
Otra consideracién importante es la disponibilidad de los cuidadores y su propio
estado de salud. No se puede predecir la cantidad de tiempo que necesitara la ayuda
del cuidador, tanto durante como después del trasplante.

Probables responsabilidades de un cuidador durante

y después del trasplante
Las responsabilidades del cuidador pueden incluir las siguientes:*
1. Brindar contencién emocional.
2. Proporcionar cuidados fisicos y cuidados después de la hospitalizacion:
e Cuidar la via central.
e Ayudar al paciente con la administracién de medicamentos por via oral.
e Llevar un registro de los medicamentos que se toman.
e Administrar liquidos y medicamentos por via intravenosa utilizando una
bomba de infusién.
o Aplicar inyecciones.
o Identificar cambios en el estado de salud del paciente.
¢ Obtener atencidn médica si es necesario.
o Informar sintomas al personal de atencién médica.
Recopilar informacién.
Mantener informados a familiares y amigos sobre el estado de salud del paciente.
Controlar la cantidad de visitantes.
Mantener el ambito doméstico limpio después de la hospitalizacion.
Preparar la comida.
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Proporcionar transporte desde y hacia el hospital para las consultas de control.

*(Adapmdo del Manual del trasplante de Seattle Cancer Care Alliance)
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Qué llevar al hospital

Traiga todo lo que se le ocurra, teniendo en cuenta sus pasatiempos y actividades.
Recuerde que, en general, tendrd menos energia que lo habitual, y tal vez, por

momentos, sea dificil concentrarse en todas las actividades que suele realizar. En

la siguiente seccidn, encontrard una lista de articulos que distintos pacientes han

recomendado llevar al hospital.

Informacién de contacto de familiares, amigos y personal médico.

Imdgenes y fotografias favoritas para que la habitacién sea un ambiente acogedor
y familiar.

Camisas y pantalones deportivos comodos. Es bueno usar los que tienen telas que
se pueden lavar ficilmente y poner en una secadora.

Los gorros o sombreros lo mantendran abrigado.

También recuerde traer prendas abrigadas y con botones o broches para usar
sobre las camisas, ya que es bastante comun sentir frio durante el periodo de
inmunosupresién, aunque el ambiente esté célido.

Las camisas con botones o broches proporcionan fécil acceso a la via central, que
es un pequefio tubo flexible en el pecho, utilizado para administrar medicamentos
y productos derivados de la sangre.

Pijamas con botones delanteros (en lugar de camisones), ya que permiten un
acceso mds facil y menos invasivo a la via central.

Debido a algunos medicamentos, es posible que tenga que pasar a un tamano de
prenda més grande o mas pequefio. Por lo tanto, incluya una variada seleccién de
tamanos de prendas.

Calzado cémodo para caminar (y/o pantuflas) y, si es posible, con tiras eldsticas
ya que puede tener hinchazén en los pies.

Medias cémodas y abrigadas.

Materiales artisticos (pinturas, costura y bordado, tejido).
Rompecabezas y juegos para jugar solo y con las visitas.
Algo que lo haga reir, como un libro o una peluca graciosa.

Una computadora portatil u otros dispositivos electronicos para mirar peliculas,
escuchar musica, recibir correos electrénicos, utilizar Skype y hablar con amigos
o participar en redes sociales.

Buenos libros o revistas. Es divertido cuando el cuidador lee los libros en voz alta.
Las revistas y los libros de poesia también son una buena opcién.
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e Un cuaderno paraanotar sus sentimientos y experiencias, ademas de las preguntas
para el equipo médico.

o Sobres con direccidn y estampillas para enviar a casa, en particular, si tiene hijos
pequenos.

Una sobreviviente se prepar6 para su trasplante creando una “cadena de amor” de la

siguiente manera:
Al prepararme para la hospitalizacion para el trasplante de médula dsea, estaba
preocupada porque las personas me visitaran y después no recordara que habian
venido. Sabia que seria titil tener un recordatorio constante de todos lo que rezaron
por mi'y pensaron en mi. Entonces, antes de mi ingreso, corté tiras de cartulina de
varios colores y puse varios marcadores en una cesta. Los coloqué en mi habitacién
debajo de un letrero con indicaciones para que mis visitantes me escribieran una
breve nota en una tira de cartulina, la firmaran, colocaran la fecha y la abrocharan
en una cadena a la que se iban agregando los eslabones. A medida que mi cadena
de amor y apoyo aumentaba cada dia, también lo hacian mis células madre. El dia
del alta, la cadena casi rodeaba toda la habitacién. Actualmente, tengo todos los
estabones guardados en un libro que sirve de recuerdo del comienzo de mi vida como
una sobreviviente del cincer.
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