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Como orientarse en 1a
vida durante y despues
de un diagnostico de
cancer de la sangre:

un manual para adultos

Para comunicarse con nosotros, llame al 800.955.4572.

LLS ofrece también otras dos versiones de este manual:
un manual para adultos jovenes y un manual para padres, nifios
y adolescentes. Visite www.LLS.org/manual-del-sobreviviente
para obtener mas informacion.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar, descargar o pedir
de forma gratuita todas las publicaciones de LLS.



-

Este manual pertenece a

Nombre:

Numero de teléfono:

Correo electronico:

Notas para el lector:

Especialistas en Informacion y servicios lingliisticos

Si tiene preguntas sobre la informacion de este manual o necesita ayuda,
llame a un Especialista en Informacion de LLS al (800) 955-4572 o visite
www.LLS.org/especialistas. Algunos Especialistas en Informacion hablan
espafiol, y se ofrecen servicios de interpretacion y traduccion.

Si desea comunicarse con el personal de otras organizaciones
mencionadas en este manual, puede preguntar si es posible que le
faciliten servicios de interpretacion y le recomienden opciones para
obtener informacion y otros recursos en espafiol.

Ademas, informe a su médico si necesita obtener servicios de
interpretacién o traduccion porque el inglés no es su idioma principal, o

si necesita otro tipo de asistencia, tal como un intérprete del lenguaje de
sefias. Estos servicios suelen estar disponibles sin costo para los pacientes
y sus familiares y cuidadores durante las citas médicas y emergencias.

Sitios web y publicaciones

Este manual incluye los enlaces a muchos sitios y paginas web donde se
puede obtener mas informacion y recursos. Cuando el sitio web tiene una
version completa en espafiol, se incluye el enlace directo para acceder

a ella. Algunos de los sitios web estan en inglés; vera notas al respecto

en este manual. Incluso si no puede leer la informacion en inglés, puede
resultarle (til visitar los sitios web que estan en inglés porque algunos
podrian tener secciones o paginas especificas con informacion en espafiol.

Si el titulo de una publicacion mencionada en este manual aparece en
espafiol, esto significa que la publicacion esta disponible en espafiol. Las
publicaciones con titulos en inglés solo estan disponibles en inglés en este
momento. Tenga en cuenta que la disponibilidad de versiones en espafiol
puede cambiar con el tiempo.
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Esta publicacion tiene como objetivo brindar informacidn precisa y confiable con respecto al tema en cuestion.
Es distribuida por la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, por sus siglas en inglés) como
un servicio publico, entendiéndose que LLS no se dedica a prestar servicios médicos ni otros servicios
profesionales. El personal de LLS revisa cuidadosamente el contenido para comprobar su exactitud y confirma
que todas las opciones diagndsticas y terapéuticas se presentan de una manera razonable y balanceada, sin
tendencia particular a favor de cualquier opcidn.

LLS brinda informacion sobre otras organizaciones y recursos como cortesia sin que eso implique de manera
alguna su respaldo a las organizaciones mencionadas. LLS se reserva el derecho de incluir o excluir a

cualquier organizacion conforme a su propia discrecion.



Introduccion

Supervivencia (sustantivo)

“En el ambito del cancer, la supervivencia se enfoca en la salud y el
bienestar de la persona con cancer desde el momento del diagndstico
hasta la etapa final de la vida. Incluye los efectos fisicos, mentales,
emocionales, sociales y econdmicos del cancer, los cuales comienzan
en el momento del diagndstico y contindan durante el tratamiento y
después. La experiencia de supervivencia también incluye asuntos
relacionados con la atencion de seguimiento (controles regulares de
salud y bienestar), los efectos tardios del tratamiento, la recidiva del
cancer, los segundos canceres y la calidad de vida. Los familiares, los
amigos y los cuidadores del paciente también se consideran parte de
la experiencia de supervivencia”.

— Instituto Nacional del Cancer (NCI, en inglés),
www.cancer.gov/espanol

La palabra “sobreviviente”. Las personas tienen sentimientos y
opiniones distintos en cuanto al uso del término “sobreviviente”.
Algunas personas se sienten fortalecidas cuando usan la palabra
“sobreviviente” para describirse a si mismas tras un diagndstico de
cancer. Otras tal vez no se sientan comodas con la idea de usar esta
palabra hasta después de que termine el tratamiento, o bien prefieren
usar una palabra diferente. Puede que sus seres queridos no usen la
palabra “sobreviviente” (0 alguna otra) de la misma manera que usted.
Si ese es el caso, no dude en pedirles que usen el término que usted
prefiera. Todos los distintos sentimientos que tienen las personas en
relacion con el uso del término “sobreviviente” son validos.

Bienvenida

Recibir un diagndstico de cdncer es como que le envien a un viaje
que no quiere hacer. Uno se ve obligado a ir a lugares a los que
nunca quiso ir, aprender un lenguaje que nunca planed aprendery
hacer cosas que nunca hubiera querido hacer. Va a tener preguntas
e inquietudes a lo largo del camino. Orientarse en este panorama
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desconocido y afrontar las impredecibles demandas de la vida diaria
que surgen en este terreno puede ser abrumador. Recuerde que

no estd solo. El apoyo de sus seres queridos y de organizaciones,
tales como la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma
(LLS, eninglés), pueden ayudarlo a orientarse en nuevos caminos y
a encontrar su “nueva normalidad”.

Cdémo usar este manual

Use este manual para recopilar toda la informacion importante
que necesite a medida que pase por la etapa del diagndstico y
tratamiento hasta llegar a la del manejo a largo plazo de un tipo
cronico de cancer de la sangre, o bien, hasta la de finalizar el
tratamiento y empezar la atencion para la supervivencia posterior al
tratamiento. Personalicelo. Parte de la informacion que necesitard
para el manejo a largo plazo de un cancer de la sangre o para la
supervivencia procedera de recursos, tales como los de LLS, y
del equipo de profesionales médicos encargados de su atencion.
Muchisima informacion importante también vendra del tiempo
que se tome para reflexionar sobre su experiencia personal como
sobreviviente de cancer.

Lleve este manual a sus citas médicas. Llene las hojas de trabajo con
ayuda de los miembros del equipo de profesionales médicos, segun
sea necesario. Cuando se relina con nuevos profesionales médicos,
comparta con ellos la informacion.

En el caso de los pacientes con diagndstico de cancer de la sangre, tal
vez nunca haya un momento definido en el cual termine el tratamiento.
No obstante, la informacion, las hojas de trabajo y las preguntas que se
encuentran en este manual todavia seran aplicables.

La Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma ofrece

también otras dos versiones de este manual: un manual para adultos
Jjovenes y un manual para padres, nifios y adolescentes. Visite
www.LLS.org/manual-del-sobreviviente para obtener mds informacion.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar, descargar o pedir de
forma gratuita todas las publicaciones de LLS que se mencionan en
este manual.

Comentarios. Visite www.LLS.org/comentarios para ofrecer
sugerencias sobre esta publicacion.
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NOTAS
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Plan de atencion
para la supervivencia







Plan de atencion para la supervivencia

Este plan consiste en un registro del diagndstico de cancer, un
resumen del tratamiento correspondiente —incluyendo la atencion

de apoyo (paliativa)— y un plan para la atenciéon médica de seguimiento.
Pida a los miembros del equipo de profesionales médicos encargados
de su atencion que le entreguen una copia impresa de este plan.
Puede usar la informacion contenida en el plan para llenar esta
seccion del manual y/o guardar una copia del mismo en el bolsillo

de esta seccion.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion

titulada Comunicacion con el equipo de profesionales médicos:
———— supervivencia, que tiene una lista de comprobacién de lo que
puede incluir su plan de atencién para la supervivencia y una lista de
preguntas que puede hacerle al equipo de profesionales médicos.

N

Anote su diagnostico y toda la informacion sobre su tratamiento en las
siguientes paginas. Es muy importante que conozca su diagndstico
exacto y los detalles de su tratamiento, entre ellos, los medicamentos
especificos y/o el area del cuerpo tratada con radioterapia. Esta
informacion le sirve a usted y a los miembros del equipo de
profesionales medicos para elaborar un plan para la atencion de
seguimiento y el futuro.

Muchos hospitales y centros de tratamiento ofrecen actualmente “portales”
digitales para pacientes en los cuales puede consultar sus registros médicos
y los detalles de sus préximas citas médicas, enviar mensajes a sus médicos,
ver y pagar sus facturas y mds por Internet. Pregunte cémo puede acceder
al portal del paciente.
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Informacion relativa al diagndstico

Fecha del diagnostico:

Diagnastico:

Subtipo:

Etapa/informacion sobre el prondstico (al momento del diagndstico)

Marcadores/mutaciones moleculares o genéticos (incluya las fechas de las
pruebas porque pueden presentarse cambios durante el transcurso del tratamiento)

Ubicacion y diametro del tumor (si corresponde)

Fecha(s) de recaida/recurrencia (si corresponde)

Informacion adicional
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Ciertas pruebas diagndsticas también pueden emplearse durante
y después del tratamiento para evaluar la medida en que el mismo
surte efecto y para buscar signos de recaida o enfermedad
refractaria. Puede anotar estas pruebas aqui.

Pruebas diagndsticas

Por ejemplo, estudios de imagenologia, aspiracion y/o biopsia de médula ésea, etc.

Nombre del
procedimiento

Fecha

Hallazgos/resultados
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Conteos de células sanguineas. El equipo de profesionales médicos
ordenara con frecuencia la realizacion de pruebas de sangre para
evaluar sus niveles de células sanguineas, tanto durante como
después del tratamiento. Los distintos tipos de cdncer de la sangre y
sus tratamientos pueden afectar los niveles de células sanguineas de
diferentes maneras.

- Anemia (deficiencia de glébulos rojos)

o Los glébulos rojos contienen hemoglobina que transporta oxigeno
por todo el cuerpo. La anemia puede hacer que usted se vea
pélido, que sienta debilidad y cansancio y que le llegue a faltar
el aliento.

- Trombocitopenia (deficiencia de plaquetas)

o Las plaguetas ayudan a que se formen coagulos sanguineos para
detener o disminuir el sangrado. La trombocitopenia puede causar
moretones y sangrados excesivos.

- Neutropenia (deficiencia de neutrofilos, un tipo de glébulo blanco)

o Los glébulos blancos ayudan al cuerpo a combatir las infecciones.
Un nivel bajo de neutrdfilos aumenta el riesgo de infecciones.

Lleve un registro de sus informes de laboratorio a fin de compartir esta
informacion con los profesionales médicos. Puede guardar copias
impresas en el bolsillo de esta seccion. Es posible que también pueda
acceder a sus informes de laboratorio por medio del portal del paciente
que ofrece el hospital o centro de tratamiento al que acude. Pidale
instrucciones al equipo de profesionales meédicos sobre como acceder
a sus registros.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar las publicaciones
tituladas Pruebas de laboratorio y de imagenologia 'y Manejo
———— de los efectos secundarios: como controlar las deficiencias de
células sanguineas.

N
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Quimioterapia u otros tipos de farmacoterapia

Nombre del
medicamento

Dosis acumulativa
y método de
administracion

Fechas de
administracion
o duracioén del
tratamiento

N

c— e
del cancer de la sangre.

Visite www.LLS.org/drugs (en inglés) para obtener informacion
sobre medicamentos especificos que se emplean en el tratamiento
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Radioterapia

No todos los pacientes recibirdn radioterapia.

Area del cuerpo tratada Dosis

Fechas de
administracion
o duracién del
tratamiento

Trasplante de células madre

No todos los pacientes recibirdn un trasplante de células madre.

Fecha del . Régimen de
Tipo de trasplante .
trasplante preparacion
7 Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion titulada
Trasplantes de celulas madre sanguineas y de medula osea.
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Otros medicamentos
Anote los medicamentos que toma actualmente para otros problemas de
salud, incluyendo vitaminas y suplementos. Si usa un pastillero, puede que le

convenga afadir una descripcion de cada medicamento (por ejemplo, el tamafio
y color) en la columna correspondiente a los medicamentos. También puede
solicitar un listado de sus medicamentos al equipo de profesionales médicos
y guardarlo dentro del manual.

Dosis y método Fecha Fecha

Medicamento .. .. ... .
de administracion inicial final

Enumere todas las alergias que tenga a medicamentos, alimentos
y otras sustancias.
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Procedimientos

Por ejemplo, colocacién de un “puerto” de acceso venoso, transfusion de sangre,
cirugia, etc.

Nombre del procedimiento Fecha Notas
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Efectos secundarios/sintomas que se presentaron durante

el tratamiento

Causa (medicamento o
Efecto secundario tratamiento especifico,
si se sabe)

Fecha Fecha
inicial final

Visite www.LLS.org/materiales para obtener informacion sobre los
efectos secundarios (escoja “Side Effect Management” en el menu
desplegable, donde dice “Filter by Topic”).

N

| S——— |
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Atencién de apoyo (paliativa)

Tipo Motivo Fechas inicial y final
Ejemplo: educacion Néuseas Noviembre del 2020 a
sobre nutricion enero del 2021
Ejemplo: psicoterapia Ansiedad De manera continua

La atencion de apoyo (paliativa) es la atencion médica especializada
que se concentra en aliviar los efectos secundarios y el estrés
emocional causados por una enfermedad grave, como el cancer. La
meta de esta atencion es mejorar la calidad de vida tanto del paciente
como de sus familiares. La atencién de apoyo es para cualquier
persona que padece una enfermedad grave, sin importar su edad,
la etapa de su enfermedad ni su prondstico. Incluso después de que
haya finalizado el tratamiento, o entre periodos de tratamiento, podria
seguir recibiendo atencion de apoyo para aliviar cualquier efecto a
largo plazo o tardio que tenga (vea la seccion titulada Efectos a largo
plazo y tardios a partir de la pagina 23).

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion titulada
Atencion paliativa.

N
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Hospitalizaciones
Es posible que lo internen para el tratamiento del cdncer y/o para manejar los

efectos secundarios del mismo. Si tiene antecedentes de otras hospitalizaciones
importantes, ya sea que estén o no relacionadas con el céncer, tal vez le

convenga anotar esa informacion aqui.

Fecha

Nombre del hospital Motivo

Tratamiento de mantenimiento/continuo

No todos los pacientes necesitaran recibir tratamiento de manera continua
(o tratamiento de mantenimiento) para el cdncer de la sangre.

Nombre del
medicamento Duracion
o tratamiento

Posibles efectos
secundarios

N

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion
titulada Informacion sobre la adherencia al tratamiento oral. Llame
a un Especialista en Informacion de LLS al (800) 955-4572 o visite
www.LLS.org/materiales para descargar o pedir la publicacion
titulada Recurso sobre la toma de medicamentos para pacientes
con cdncer de la sangre, que lo ayudara a manejar sus
medicamentos actuales.
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Otros antecedentes médicos personales

O Anemia O Enfermedad pulmonar

O Artritis O Enfermedad renal

O Asma O Hepatitis

O Cancer O Infeccidn de las vias urinarias
(tipo ) O Migrafias

O Coagulos sanguineos » )
O Movilidad reducida

O Colitis )
O Nivel alto de colesterol

O Conmocién cerebral o )
O Presion arterial alta

O Depresion ) ) o
O Sindrome del intestino irritable

O Diabetes (IBS, en inglés)
O Enfermedad cardiaca O VIH/SIDA
O Enfermedad de las tiroides O Otra afeccion:

O Enfermedad de transmision
sexual (ETS) O Otra afeccion:

O Enfermedad hepatica
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Antecedentes médicos familiares

Enfermedad

Relacion/parentesco

Asma

Cancer (tipo

Codgulos sanguineos

Colitis

Depresion

Diabetes

Enfermedad cardiaca

Enfermedad hepética

Enfermedad pulmonar

Enfermedad renal

Hepatitis

Nivel alto de colesterol

Presion arterial alta

Presion arterial baja

Sindrome del intestino
irritable (IBS, en inglés)

VIH/SIDA

Otra:

Otra:
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Esquema de seguimiento

Anote sus planes o metas a largo plazo para la atencién de seguimiento.

Consulta médica

Profesional médico Frecuencia*

Pruebas médicas/de deteccion

Prueba Profesional médico Frecuencia

*La frecuencia puede cambiar con el tiempo, segun los resultados de sus pruebas y el estado de su salud.

Seguro médico. Usted necesitard atencion médica de seguimiento de
por vida debido a sus antecedentes de cancer. Por |o tanto, es muy
importante que mantenga su cobertura de seguro médico. De ser
posible, no permita que haya ninguna interrupcion de cobertura.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion
titulada E/ cdncer y sus finanzas, que ofrece informacion sobre
——— |os tipos de seguro médico y la elaboracion de un presupuesto.

N
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Tan pronto como programe una cita médica, anétela en el calendario
de su teléfono mévil. En el consultorio del profesional médico, confirme
que tienen registrado su método preferido de comunicacion para los
recordatorios de citas. Si tiene programada alguna prueba médica,
averigiie lo que necesita hacer como preparacién, por ejemplo, no comer
antes de la prueba.

I

Préximas citas médicas

Profesional médico

. Lugar Fecha Hora
y motivo
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Otros recursos relativos a los planes de atencion para
la supervivencia

La Sociedad Americana de Oncologia Clinica (ASCO, en inglés)
ofrece un formulario para que se lleve un registro de la informacion
importante sobre el tratamiento recibido, la necesidad de futuros
chequeos médicos y pruebas de deteccion del cancer, la posibilidad
de efectos secundarios a largo plazo y/o tardios del tratamiento y las
ideas para mejorar la salud. Hay un formulario general del plan de
atencion para la supervivencia de ASCO que abarca todos los tipos
de cancer. También hay una version del plan de atencion para la
supervivencia para el linfoma difuso de células B grandes. Visite
www.cancer.net/es y haga clic en “Sobrevivencia” para leer
informacion al respecto. Puede descargar el formulario (en inglés) en
cancer.net/survivorship/follow-care-after-cancer-treatment/
asco-cancer-treatment-and-survivorship-care-plans.

La Coalicién Nacional para la Supervivencia de Cancer (NCCS,
en inglés) ofrece una lista de comprobacion de la supervivencia,
que fue concebida de modo que sea una herramienta simple y
directa que los pacientes y cuidadores puedan usar como guia de
informacion relevante. Visite www.canceradvocacy.org, haga clic
en “Resources” y seleccione “Survivorship Checklist” (la lista de
comprobacion estd en inglés; el enlace directo es
www.canceradvocacy.org/resources/survivorship-checklist).

El plan de atencién para la supervivencia de OncolLife es un
programa gratuito y facil de usar que ofrece a los sobrevivientes
de cancer informacion sobre los riesgos para la salud que
corren debido a las terapias contra el cancer que reciben. Visite
https://oncolife.oncolink.org/es para obtener mas informacion.

20 | 800.955.4572 www.LLS.org/espanol


http://cancer.net/survivorship/follow-care-after-cancer-treatment/
asco-cancer-treatment-and-survivorship-care-plans
http://cancer.net/survivorship/follow-care-after-cancer-treatment/
asco-cancer-treatment-and-survivorship-care-plans

My Healthcare Team

Record the contact information for the members

of your healthcare team. Your healthcare team may
include many different doctors, nurses, and specialists.
You may also collect business cards from all the
members of your healthcare team and save them

in a pocket of this workbook or on your phone.
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Efectos a largo plazo
y tardios







Efectos a largo plazo y tardios

Los tratamientos para los adultos con tipos de cancer de la sangre han
permitido el aumento de las tasas de supervivencia. No obstante, algunos
tratamientos pueden causar efectos importantes a largo plazo y/o tardios.

Es importante que los F—
soprgvmentes o.bt.engan atencion Lleve un registro de todos los
meédica de seguimiento para signos o sintomas cognitivos,
vigilar los posibles efectos a largo fisicos o emocionales que
plazo y/o tardios. Para poder presente y hable sobre ellos

con el equipo de profesionales
médicos. Puede anotar esta
informacion en un diario

planificar su tratamiento y atencion
de seguimiento, deberia hablar

con los profesionales médicos o cuaderno. También puede
encargados de su atencion sobre descargar la aplicacién mévil
los posibles efectos del tratamiento. gratuita LLS Health Manager™
Entre los factores que determinan P B U (G E EE

. . sus efectos secundarios,
el riesgo que corre el paciente de - .

medicamentos, alimentos
pres/entar Qfectos alargo plazo y/o e hidratacion, preguntas
tardios se incluyen: que quiere hacerle al médico
) ) y mas. Visite

« Eltipo de tratamiento www.LLS.org/HealthManager

o Por ejemplo, los medicamentos ~ Para descargarla.

|

especificos empleados o
la parte del cuerpo tratada
con radioterapia

« La duracion del tratamiento
. La edad al momento del tratamiento
. Elsexo

- El estado de salud general

Los “efectos a largo plazo” de la terapia contra el cancer son problemas
medicos que duran meses o afios después de terminado el tratamiento.
Los problemas de infertilidad (la incapacidad de quedar embarazada

o de engendrar un hijo) y la fatiga relacionada con el tratamiento son
ejemplos de efectos a largo plazo.

Los “efectos tardios” son problemas médicos que no aparecen hasta
afios después de terminado el tratamiento. Son ejemplos de efectos
tardios la aparicion de un cancer o de una enfermedad cardiaca cuya
causa esta relacionada con el tratamiento.
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Los siguientes son efectos a largo plazo y tardios que pueden
presentarse en los sobrevivientes de los distintos tipos de cdncer de
la sangre:

-« Efectos cognitivos (efectos sobre el pensamiento, el aprendizaje
y la memoria)

- Efectos fisicos
- Efectos psicologicos

Efectos cognitivos

Los tratamientos contra el cancer, tales como la quimioterapia y la
radioterapia dirigida al cerebro, pueden producir cambios que
afectan el pensamiento, tales como dificultades relacionadas con la
concentracion, la memoria y la capacidad multitarea. Estos efectos se
denominan a veces “quimiocerebro” o “niebla mental”. Muchos
pacientes con cancer presentan efectos cognitivos en cierta medida.
En la mayoria de las personas, estos efectos duran poco tiempo y
mejoran después de terminado el tratamiento. No obstante, algunas
personas pueden presentar cambios cognitivos a largo plazo.

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion titulada
Manejo de los efectos secundarios: problemas de memoria y
————  concentracion en adultos (escoja “Side Effect Management” en el
menu desplegable, donde dice “Filter by Topic”).

N

Efectos fisicos

Segun el tipo y la duracion del tratamiento, la edad y el estado de salud
general, los pacientes con cancer pueden correr el riesgo de presentar:
- Fatiga

- Neuropatia (dafio en los nervios)

« Enfermedad cardiaca

« Problemas de la tiroides

- Daflo en los drganos (pulmones, rifiones)

- Problemas &seos, por ejemplo, osteoporosis

- Problemas de fertilidad (vea la seccion titulada Planificacion familiar y
fertilidad en la pagina 61)

. Cancer secundario
. Otras afecciones
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Efectos psicoldgicos

Algunas personas pueden presentar efectos psicoldgicos a largo
plazo tras el tratamiento. Entre ellos se incluyen:

« Depresion o sintomas de depresion

o La depresion, como un trastorno de la salud mental, incluye
tristeza de manera continua y/o pérdida de interés en las
actividades.

- Trastorno de ansiedad

o Un trastorno de ansiedad es distinto a los sentimientos de
ansiedad causados por las preocupaciones comunes a las
que nos enfrentamos en la vida diaria. Entre los sintomas de
un trastorno de ansiedad pueden incluirse pensamientos
compulsivos y dificultad para apartarse de un estado mental de
ansiedad que persiste.

« Sindrome de estrés postraumatico (PTSD, en inglés)

o Este trastorno puede presentarse en algunas personas que
han atravesado una experiencia traumatica, aterradora o
peligrosa (tal como haber recibido un diagndstico de cancer).
Entre los sintomas pueden incluirse ansiedad, pesadillas y/o
pensamientos aterradores.

Su salud mental es muy importante para su salud y bienestar general.
Pida al equipo de profesionales médicos o a su proveedor de seguro
médico una remision a un profesional de la salud mental. También
puede visitar www.helpstartshere.org y hacer clic en “Find a Social
Worker” para consultar recursos e informacion que le ayuden a
buscar profesionales de la salud mental en su comunidad o a obtener
orientacion psicoldgica por Internet. (La informacion del enlace esta
en inglés). Para obtener mas informacion, vea la seccion titulada
Salud mental a partir de la pagina 39.

Si tiene dificultades para sobrellevar la carga emocional de la
situacion, llame a la linea de ayuda “Lifeline” de la Red Nacional
de Prevencidn del Suicidio al 1-888-628-9454 para hablar con un
representante de un centro comunitario de ayuda en situaciones
de crisis. Este servicio es gratuito, confidencial y esta disponible
todo el tiempo.
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Possible Long-Term and Late Effects
of My Cancer Treatment

To help you understand and manage your risk of long-term
and late effects, fill in the Guidelines for Long-Term and
Late Effects Screenings table following the instructions in
the flow chart below.

Column 1 (Treatment)

What treatments did you receive,
including specific drugs and dosages?

In the Treatment column, fill in all the treatments you
received including specific drug names and/or site
of radiation. This will be the same treatment information
that you entered in the tables on pages 9-15.

¥

Column 2 (Possible Side Effects)

What are the possible long-term and late effects
of each treatment | received?

Go over the possible long-term and late effects of each
treatment you received with members of your healthcare team
and record them in the Possible Side Effects column.

¥

Column 3 (Screening Recommendations)

What screenings are recommended to monitor for each
of the possible long-term and late effects, including frequency
of screening and which healthcare provider will be responsible?

For each possible side effect, ask your healthcare team
for screening recommendations. Include the type of test you
will need to screen for the side effect; when you should
start screening; how often you should be screened; and which
healthcare provider will be responsible for the screening.
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Pautas clinicas de la Red Nacional Integral del Cancer
(NCCN, en inglés)

Visite www.nccn.org/patientguidelines para consultar los
recursos para pacientes y cuidadores que ofrece la NCCN,
entre los que se incluyen las publicaciones (en inglés)
tituladas Survivorship Care for Healthy Living y Survivorship
Care for Cancer-Related Late and Long-Term Effects.

En el mismo sitio web, puede descargar también las
guias de practica clinica en oncologia de la NCCN
(NCCN Guidelines®) para la supervivencia. Puede
registrarse de forma gratuita en
www.nccn.org/store/Login/Register.aspx (en ingles)
para acceder a este recurso. Este recurso fue creado
para profesionales médicos, pero puede usarlo como
herramienta para orientar sus conversaciones con los
miembros del equipo de profesionales médicos.

Manejo de los efectos secundarios

Colabore con los miembros del
equipo de profesionales medicos

PearlPoint Nutrition Services®.
LLS ofrece consultas
individuales gratuitas sobre

para manejar cualquier efecto la nutricién a pacientes con
secundario o sintoma persistente cancer y a sus cuidadores, por
0 nuevo que presente después teléfono y correo electrénico.

de terminado el tratamiento. Los

Nuestros dietistas registrados
cuentan con experiencia en

efectos secundarios fisicos (tales nutricién oncoldgica. Visite
como fatiga, dolor y neuropatia) www.LLS.org/nutricion para
0 emocionales (tales como programar una consulta.
ansiedad o depresién) a menudo —

pueden aliviarse 0 manejarse con
cambios en los habitos diarios
y/o con medicacion o terapia.

N

Visite www.LLS.org/materiales para consultar una serie de
publicaciones que ofrecen informacién sobre efectos secundarios
especificos (escoja “Side Effect Management” en el menu
desplegable, donde dice “Filter by Topic”).

MANUAL DEL SOBREVIVIENTE | 29



Medicina integrativa y terapias complementarias. Las terapias
complementarias son tratamientos que se emplean junto con los
tratamientos estandares, pero que no se consideran formas de
atencion médica estandar. La medicina integrativa combina enfoques
de tratamiento estdndar (por ejemplo, quimioterapia) con terapias
complementarias seguras y eficaces. Algunos ejemplos de terapias
complementarias son la acupuntura, la meditacion, el masaje terapéutico
y el yoga. Antes de probar cualquier terapia complementaria, consulte
con el equipo de profesionales médicos para asegurarse de que no
interfiera con su tratamiento o medicamentos. Pregunteles también
si el centro oncoldgico al que acude cuenta con un programa de
terapias complementarias.

7 Visite www.LLS.org/materiales para consultar la
publicacion titulada Informacion sobre la medicina
integrativa y las terapias complementarias.

[ S——— |

Marihuana medicinal. La marihuana se ha empleado en remedios
herbales por siglos. Los componentes bioldgicamente activos de la
marihuana se denominan “cannabinoides”. Los dos componentes mejor
estudiados son las sustancias quimicas delta-9-tetrahidrocannabinol

y cannabidiol (THC y CBD). Segun las leyes federales, no se puede
recetar, poseer ni vender marihuana legalmente. Segun las leyes de
muchos estados, es legal usar marihuana para el tratamiento de algunas
afecciones médicas. En algunos estados, es legal que los adultos usen
marihuana con fines recreativos. (Incluso en dichos estados, su uso
sigue siendo ilegal en el caso de los menores).

En el ambito de la atencion médica para el cancer, la marihuana
medicinal se emplea a veces para manejar efectos secundarios, tales
como nauseas, pérdida del apetito, dolor o ansiedad, si es que otros
medicamentos o tratamientos no tienen éxito. Es necesario que se
realicen mas estudios para entender mejor los beneficios y riesgos de
la marihuana y sus cannabinoides.

No use marihuana ni productos que contengan cannabinoides

sin consultar primero con el equipo de profesionales médicos.

La marihuana y los productos relacionados con ella (por ejemplo,
los aceites de CBD) podrian interferir con otros medicamentos.

Los productos de la marihuana que no se obtienen en dispensarios
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autorizados conllevan riesgos adicionales porque pueden contener
ingredientes desconocidos, entre ellos, agentes infecciosos. Hable
honestamente con los miembros del equipo de profesionales
meédicos sobre el uso que le da a la marihuana o los productos
relacionados con ella.

Como informar a familiares y amigos acerca de los efectos a largo
plazo y tardios

Una vez que finalice el tratamiento del cancer, ingrese a un protocolo de
espera vigilante o empiece a sentirse mas comodo con el manejo de los
efectos de vivir con un tipo cronico de cancer de la sangre, sus familiares
y amigos tal vez asuman que de inmediato se sentira igual que antes de
su diagnostico de cancer. Podria ser necesario explicarles que, a pesar
de que usted parece estar bien, todavia se estd recuperando o adaptando
fisica y/o emocionalmente.

Use el espacio a continuacion para organizar lo que va a decir para
explicarles estos sentimientos a sus familiares y amigos.

Todavia tengo o siento:
Ejemplo: fatiga

Esto me afecta de la siguiente manera:

Ejemplo: A veces no tengo la energia para hacer todas las cosas que necesito o
quiero hacer.
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Puedes ayudarme de la siguiente manera:

Ejemplo: recoger mi orden de comestibles de la tienda y comprender que tal vez
no esté en condiciones de pasar una noche de juegos en familia

NOTAS
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Recomendaciones sobre
conductas saludables







Recomendaciones sobre conductas
saludables

Es importante que los sobrevivientes de cancer adopten habitos para
un estilo de vida saludable. Dichos habitos pueden ayudarlos a
recuperarse mas rdpidamente y disminuir el riesgo de enfermedades,
tales como otros tipos de cancer, enfermedad cardiaca y diabetes.
Hacer cambios para mantenerse mas sano también puede darle un
sentido de control a lo largo de la etapa de supervivencia. Es posible
que haya muchas cosas que no pueda controlar, pero todavia puede
cuidar bien de si mismo.

Marque todas las afirmaciones sobre conductas saludables que sean
verdaderas en su caso.

D Consumo una dieta bien balanceada que incluye una variedad de
frutas y vegetales, proteinas, granos integrales y grasas saludables.

D Bebo al menos ocho vasos de 8 onzas (237 mililitros) de agua u
otros liquidos al dia (sin incluir bebidas que contienen cafeina,
tales como café, o azlcares afiadidos).

D Duermo bien todas las noches y me despierto descansado.

o La mayoria de los adultos necesitan descansar de 7 a 8 horas
todas las noches.

Hago ejercicio regularmente.
No fumo ni consumo productos de tabaco.

LTI

No bebo alcohol o solo lo bebo con moderacion.

o Preguntele a su médico si considera que es seguro beber
alcohol en su caso. El consumo debe limitarse a no mas de
una bebida al dia, en el caso de mujeres, y dos bebidas al dia
en el caso de hombres. Una bebida se define como 12 onzas
(355 mililitros) de cerveza, 5 onzas (148 mililitros) de vino o
1.5 onzas (44 mililitros) de licor.

D Me protejo del dafio solar.

o Evite la luz solar directa siempre que sea posible y use un filtro
solar de amplio espectro con factor de proteccion solar (SPF, en
inglés) de 30 o mas. Ademas, vuelva a aplicarselo cada 2 horas.
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[]
[]
[]

Me aseguro de que mis propias
necesidades médicas, tales como un
chequeo anual con mi médico de
atencion primaria, se mantengan al
dia y me hago limpiezas dentales
periodicas.

Mantengo a mi hematdlogo-
oncologo al tanto de cualquier
cambio en mi bienestar.

Tomo todos mis medicamentos
segun las indicaciones.

Hablo con el equipo de profesionales
médicos sobre mi salud mental.

Practico el autocuidado y tomo
medidas para controlar el estrés.

o Vea la seccion titulada Elaboracion
de un plan de autocuidado a partir
de la pagina 43.

Me comunico con regularidad con

los demas (mis seres queridos,

amigos y/o miembros de un grupo

de apoyo).

o El aislamiento es un factor de
riesgo de la depresiony el
trastorno de ansiedad.

Comunidad de LLS. Esta
ventanilla tnica virtual es
el sitio para comunicarse
con otros pacientes y
recibir los recursos y la
informacion mas recientes
en relacién con el cancer
de la sangre. Puede
compartir sus experiencias
con otros pacientes y
cuidadores y obtener
apoyo personalizado de
los miembros del personal
capacitado de LLS. Visite
www.LLS.org/community
(en inglés) para unirse.

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

Vea la seccion titulada Recursos comunitarios y establecimiento

de contactos a partir de la pagina 71.

:Dejo alguna afirmacion sin marcar? Si es asi, puede que sea necesario
considerar la posibilidad de tomar medidas para mejorar €sos
aspectos de su estilo de vida. Hable sobre las conductas saludables
con su medico de atencion primaria. Pidale remisiones a profesionales
para que obtenga ayuda con aspectos especificos de su atencion
(por ejemplo, un dietista registrado, un fisioterapeuta o un profesional
de la salud mental).

;Cudles son algunas de las medidas que le gustaria tomar para mejorar
su salud y bienestar general? Anote su respuesta en la siguiente pagina.
(No haga ninguin cambio en su alimentacion ni en su plan de ejercicios
sin hablar primero con el profesional médico encargado de su atencion).
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Visite www.LLS.org/materiales para consultar las publicaciones
tituladas Conductas saludables y Manual de nutricion a fin de
————— obtener mds informacion sobre conductas saludables.

N

Pruebas de deteccion de otras enfermedades

Como parte de un estilo de vida saludable, ademas de las pruebas
de deteccion para buscar signos de recaida del cancer y efectos

a largo plazo y tardios del tratamiento, tendra que someterse a
pruebas de deteccion de otras enfermedades que tal vez no estén
relacionadas con su diagndstico de cancer. Todas las personas deben
someterse a exdmenes para la deteccion de ciertas enfermedades,
tales como diabetes y enfermedad cardiaca, y otros tipos de cancer.
Las recomendaciones especificas en su caso dependeran de su edad,
sexo y antecedentes médicos. La mayoria de las enfermedades

son mas faciles de tratar o manejar si se detectan precozmente. Las
pruebas de deteccion de muchas enfermedades pueden formar parte
de su chequeo médico anual. Su médico de atencion primaria puede
ayudarlo a coordinar cualquier prueba que sera necesaria en su caso.

Entre las enfermedades para las cuales comunmente se realizan
pruebas de deteccion se incluyen:

« Algunos tipos de cancer, entre ellos, el cancer colorrectal,
de seno, cervical y de prdstata

- Presion arterial alta y niveles altos de colesterol (factores de
riesgo de enfermedad cardiaca)

« Diabetes
- Osteoporosis (huesos fragiles)
- Enfermedades de transmision sexual (ETS)

- Trastornos mentales, tales como la depresion
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Hable con su médico de atencion primaria sobre cudles pruebas de
deteccion de enfermedades serdn necesarias en su caso y la
frecuencia de las mismas. La Ley de Cuidado de Salud a Bajo Precio
(ACA, en inglés) exige que la mayoria de los planes de seguro
méedico cubran los servicios preventivos sin costo alguno.

Visite www.health.gov/espanol/myhealthfinder para usar
MiBuscadorDeSalud a fin de obtener recomendaciones sobre
——  pruebas de deteccion de enfermedades y vacunas segun su edad
y sexo. Las recomendaciones proceden del Grupo de Trabajo de
Servicios Preventivos de los Estados Unidos, del Comité Asesor
sobre Préacticas de Vacunacion de los Centros para el Control y la
Prevencion de Enfermedades y de la Administracion de Recursos
y Servicios de Salud (USPSTF, ACIP/CDC y HRSA, en inglés). Hable
sobre estas recomendaciones con su medico de atencion primaria.

N

Recomendaciones sobre pruebas de deteccion de

otras enfermedades

Enfermedad Recomendacion

36 | 800.955.4572 www.LLS.org/espanol



Immunizations

Immunizations help the body build resistance to a

specific disease. Ask your primary care provider which
immunizations you need. You likely received many
immunizations as a child. However, other immunizations
are given annually or need periodic boosters of vaccines
to remain effective. You may also need new immunizations
depending on your medical history. Some cancer
treatments can deplete the protection that a previous
immunization provided.
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Salud mental

La salud mental, al igual que la fisica, es importante para su
bienestar general. Algunas personas siguen lidiando con
sentimientos de tristeza, ansiedad, pena o culpa incluso afios
después del diagndstico o tratamiento. Algunas tienen lo que se
denomina “culpa del sobreviviente”, especialmente si un amigo o
familiar cercano ha fallecido de cdncer. Otras temen que el cancer
reaparezca o empeore, o tienen sentimientos de pérdida o pena
porgue extrafian la vida previa al diagndstico de cancer. Es normal
sentirse de esta manera; sin embargo, los sentimientos negativos
no deberian interferir con su vida cotidiana.

Hable con los miembros del equipo de profesionales médicos
sobre cualqguier inquietud que tenga en relacion con su salud
mental. Puede que sea beneficioso recibir el apoyo de un
profesional de la salud mental (tal como un terapeuta u orientador
psicoldgico) o, en algunos casos, tomar medicacion que ayuda a
aliviar la depresion y la ansiedad.

Temor a la recaida

Muchas personas con diagndstico de cancer tienen el temor de que la
enfermedad reaparezca o empeore. Para algunas, estos temores afloran
o se intensifican cuando se acerca el aniversario de su diagndstico o
trasplante. Para otras, esto ocurre cuando se acercan las fechas de
chequeos médicos y pruebas de deteccion. Algunos sobrevivientes de
cancer sienten ansiedad ante los estudios de imagenologia (lo que se
denomina a veces “scanxiety”, en inglés). Estos temores son normales y
hay medidas que se pueden tomar para manejarlos.

Marque los puntos a seguir, en la lista de la siguiente pagina, que
f usted cree que pueden ayudarlo a aliviar el temor a la recaida

0 ala progresion de la enfermedad. No es necesario que haga

cada uno de ellos. Haga lo que funcione mejor para usted.
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D Hable con su oncdlogo sobre el riesgo que corre de presentar
una recaida o progresion de la enfermedad y sobre los signos
y/o sintomas que podrian indicar dichos problemas.

o Estar al tanto de esta informacion puede ayudarlo a
entender mejor su situacion y a reducir al minimo el temor
a lo desconocido.

D Hable con un profesional de la salud mental.

o Este tipo de profesional puede ayudarlo a adaptar el nivel
de conciencia de sus emociones para que sienta que
tiene mayor control. También puede ayudarlo a adoptar
estrategias de afrontamiento para cuidar de si mismo.
Pidale una remision a su médico o llame a su proveedor
de seguro médico.

D Haga cambios de estilo de vida para mejorar su salud y
bienestar general, por ejemplo, elegir bien los alimentos
0 empezar un programa de ejercicio. Vea la seccion titulada
Recomendaciones sobre conductas saludables a partir de
la pagina 33.

o Hable con su médico antes de hacer cambios en su
alimentacion o empezar un programa de ejercicio.
D Encuentre un pasatiempo para ocupar la mente.
o Pruebe tejer, cocinar, jugar videojuegos, pintar, hacer
senderismo o cualquier otra actividad que le guste.
D Lleve un diario.

o Llevar un diario le brinda un medio para expresarse. Puede
ayudarlo a identificar (nombrar) y sobrellevar sus emociones.

o Visite www.LLS.org/materiales para pedir la publicacion
titulada Escribe para sobrellevar el cdncer, un diario para
pacientes con cancer de la sangre que incluye ideas para
empezar a escribir, consejos, paginas para coloreary
muchas paginas en blanco.

D Comuniquese con otros sobrevivientes de cancer.

o0 Los grupos de apoyo y programas de apoyo mutuo para
pacientes con cancer no son solamente para aquellos que
estan en tratamiento activo. Hay programas para personas
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que terminaron el tratamiento hace afios, asi como para
aqguellas que viven con un tipo crénico de cancer. Puede ser
Util hablar con otras personas que comprendan lo que usted
ha atravesado. Vea la seccion titulada Recursos comunitarios
y establecimiento de contactos a partir de la pagina 71.

Cdémo identificar los factores desencadenantes de emociones
y afrontarlos

Averiglie qué cosas desencadenan sus emociones y busque la
manera de afrontarlas.

;Le altera ver programas de television sobre el cdncer? Pues no los
vea. ;Le molesta ver el suéter que llevaba en los dias de tratamiento?
Tirelo o dénelo a un banco de ropa. ;Se siente particularmente
ansioso en los dias proximos a un estudio de imagenologia? Pidale

a un amigo que haga un videochat con usted. ;Se siente mas calmado
después de una buena caminata? ;Se siente revitalizado después

de comunicarse con un grupo de amigos? sTiene una perspectiva
diferente después de una buena noche de suefio?

Identifique los objetos, actividades, alimentos especificos o situaciones
que desencadenan sus sentimientos negativos para que pueda
sentirse mas seguro de su capacidad de cuidar de si mismo.

Para empezar a comprender qué cosas le ayudan a sentirse
menos estresado, conteste las siguientes preguntas.

;Qué desencadena su temor a una recaida?

Ejemplo: el aniversario de mi diagndstico
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sHay alguna manera de evitar estos factores desencadenantes?
O bien, shay alguna cosa que pueda hacer de antemano para
controlar su respuesta emocional?

Ejemplo: planear una salida especial o un videochat en el aniversario de
mi diagndstico

Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion titulada
Manejo del estrées: efectos del estres y como sobrellevarlos para
————— informarse al respecto.

N

Estrategias para mantener la calma

Habra momentos que serdn dificiles y emotivos. Eso es inevitable.
Preparese para esos momentos al tener lista una estrategia que le
ayude a calmarse en caso de que se sienta ansioso 0 agobiado.
Tener preparado un plan le servira para manejar mejor las intensas
emociones inesperadas.

Pruebe las siguientes estrategias:

- Haga un ejercicio de respiracion profunda.

« Repita un mantra significativo, una afirmacion positiva o una oracion.
- Cierre los ojos y quédese sentado en silencio.

- Cuente lentamente hasta 10.

« Enumere las cosas que ve a su alrededor.

- Levantese y estire los musculos.

« Dé una caminata.

- Llame a un amigo o familiar cercano.

Visite www.healthline.com/health/grounding-techniques (en inglés)
para consultar otras ideas sobre como afrontar los momentos dificiles
y/o emotivos.
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Cuando me sienta agobiado haré lo siguiente:

Cuando me sienta triste, ansioso o asustado me comunicaré con
alguien en quien confio (por ejemplo, mi pareja, un familiar o un
amigo). Cuando me sienta agobiado me comunicaré con:

Elaboracion de un plan de autocuidado
El autocuidado se trata de:

- Tomar medidas para mantener o mejorar su propia salud mental,
emocional y fisica, especialmente durante periodos de estrés

- Responder a su angustia con compasion y afecto

« Hacer intencionalmente cosas de las cuales disfruta y que mejoran
su estado de danimo y reducen su nivel de estrés

El autocuidado lo ayuda a mejorar su relacion consigo mismo.

Coémo crear un plan de autocuidado

j Hay muchas formas distintas de autocuidado. Es facil decir que uno
desea tomarse mds tiempo para si mismo, pero puede ser dificil
encontrar realmente ese tiempo. Usted tendra que hacerse de tiempo
conscientemente y ponerse metas para el autocuidado. Complete los
ejercicios en las siguientes pdginas para crear un plan de autocuidado.
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Autocuidado mental y emocional

Cuidar de su salud mental y emocional es tan importante como
cuidar de su salud fisica. Es importante dedicarse un tiempo todos
los dias y hacer las actividades que uno disfruta. Haga un esfuerzo
consciente por cuidar de su propia salud mental y emocional.

;Queé tipo de actividades disfruta? Marque todas las que correspondan.

Escuchar musica, tocar un instrumento o cantar
Leer o escuchar audiolibros
Hacer ejercicio o participar en clases de ejercicio grupal

Practicar deportes o participar en juegos organizados con
los amigos

Hacer senderismo, pescar o participar en otros deportes al
aire libre

Meditar o practicar yoga

Pintar, dibujar o hacer otras actividades artisticas
Escribir un diario u obra de redaccion creativa
Asistir a servicios religiosos o espirituales

Pasar tiempo con familiares o amigos

Realizar actividades de cuidado personal, tales como tomar
bafios largos, hacerse una manicura o usar mascaras faciales

Cocinar u hornear

Mirar television o peliculas

Jugar videojuegos o juegos de computadora
Trabajar en el jardin

Otra actividad:

oot guodgoo o oo

Otra actividad:
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Cualquiera de estas actividades puede formar parte de un plan de
autocuidado. Elija una o dos de sus actividades favoritas y haga que
tomarse el tiempo para ellas sea una prioridad en su vida diaria.

\Voy a reservar tiempo para
una vez al dia.

Ejemplos: pasar tiempo al aire libre, leer una pasaje religioso, meditar y estirar,
escribir en mi diario

Voy a reservar tiempo para
una vez a la semana.

Ejemplos: hablar con amigos, asistir a un servicio religioso o espiritual, ir a una clase
de arte

Cambie las actividades y sus frecuencias para adaptarlas a su estilo
de vida y necesidades, pero asegurese de tomarse el tiempo para
si mismo.

Autocuidado fisico

Cuidar del bienestar fisico también es una parte importante del
autocuidado. Vea la seccion titulada Recomendaciones sobre
conductas saludables a partir de la pagina 33 para obtener
mas informacion.

Imagen corporal y autoestima

Casi todas las personas tienen problemas relacionados con

su imagen corporal y autoestima en algin momento, pero los
sobrevivientes de cancer podrian enfrentar desafios Unicos. El
tratamiento del cdncer puede producir cambios en el cuerpo, tales
como caida del cabello, pérdida de peso, aumento de pesoy
cambios de la piel. Muchos sobrevivientes de cancer lidian con estos
efectos secundarios. Otros no tienen esos problemas, por lo que las
personas a su alrededor podrian asumir que no estan “realmente
enfermos”. No existe una manera especifica en que deberia verse un
sobreviviente de cancer. Es normal que, después de un diagndstico
de cdncer, uno se sienta diferente en relacion con su cuerpo, ya sea
que haya o no cambios visibles. Aun asi, trate de no permitir que
ningun sentimiento negativo se interponga entre usted y su felicidad.
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f Los siguientes ejercicios le pueden servir para empezar a comprenderse
a si mismo de nuevas maneras.

Escriba algunas cosas importantes que puede hacer con su cuerpo.

Ejemplo: Mis brazos pueden abrazar a las personas que amo. Mis manos pueden
cocinar una buena comida.

Escriba algunas cosas que le gustan de si mismo.

Ejemplos: mi sentido del humor, mi sonrisa

A continuacion se citan algunas cosas que puede hacer para sentirse
mas comodo con su propio cuerpo.

« Lleve ropa comoda. No se preocupe por el nimero que estd en la
etiqueta. Use el tamafio que se sienta mejor en su cuerpo.

- Evite mirar imdgenes por Internet y en revistas que le hagan sentir
mal acerca de su cuerpo o su apariencia.
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Trate bien a su cuerpo adoptando habitos saludables. Vea la seccion
titulada Recomendaciones sobre conductas saludables a partir de la
pagina 33.

Mueva el cuerpo. Dé un paseo, haga ejercicios en silla o alguna otra
forma de movimiento suave.

Manténgase atento al didlogo interno negativo (pensar o decir cosas
negativas sobre si mismo). A menudo somos nuestros peores criticos.
La proxima vez que tenga un pensamiento negativo sobre si mismo,
preguntese: “;dirla 0 pensaria este tipo de cosas acerca de un ser
querido?”. Hable consigo mismo de la misma manera en que hablaria
a alguien que ama.

Si algunos de sus familiares 0 amigos mencionan su apariencia o
tamafio corporal en su presencia, pidales que dejen de hacerlo. Casi
todas las personas se sienten cohibidas por su apariencia, y hablar
al respecto con frecuencia solo intensifica esos sentimientos. jHay
muchas cosas mas importantes de las que hablar!

Recuerde gue no le tienen que gustar todos los aspectos de su
cuerpo, pero si debe respetarlo y cuidarlo.

Pida a los miembros del equipo de profesionales médicos una
remision a un psicoterapeuta u orientador psicoldgico que pueda
ayudarlo a mejorar su autoestima.

Luzca bien siéntase mejor es un programa en el cual se les
ensefian técnicas de belleza a las personas con cdncer para

N

ayudarlas a manejar los efectos secundarios del tratamiento contra
el cancer que estdn relacionados con la apariencia. El programa
incluye lecciones sobre el cuidado de la piel y las ufias, el uso

de cosméticos, las pelucas y los turbantes, los accesorios y la
peluqueria. Visite www.lookgoodfeelbetter.org/es para obtener
mas informacion.

También puede preguntarle al equipo de profesionales médicos
sobre los programas locales para conseguir sombreros, pelucas
u otros servicios. O bien, llame a un Especialista en Informacion
de LLS al (800) 955-4572.
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Manejo de la depresidn

Es normal sentirse triste, deprimido o ansioso, incluso después de
muchos afios de haber recibido un diagndstico de cancer. Sin embargo,
si estos sentimientos empiezan a interferir con sus actividades
cotidianas, consulte con su médico y busque la orientacion de un
profesional de la salud mental.

Los sintomas de la depresidn clinica e
incluyen: Incluso si no tiene
sintomas de depresion
. Tristeza o sentimientos de ni de ansiedad clinica,
desesperanza de manera continua todavia puede beneficiarse
o . . de consultar con un
- Perdida de interes o placer en la profesional de la salud
mayoria de las actividades mental. Este profesional
o ) le brindara herramientas
» Peérdida o aumento considerable para identificar sus
de peso emociones y lo ayudard
Y . a aprender nuevas formas
« Agitacion o desasosiego de afrontarlas.
- Fatiga o falta de energia —

« Problemas para dormir
- Problemas para concentrarse, recordar o tomar decisiones
. Sentirse indtil, culpable o impotente

. Pensamientos sobre la muerte o el suicidio

No tenga miedo de buscar ayuda. Para obtener una remision a un
profesional de la salud mental, pida recomendaciones a su médico
o proveedor de seguro médico. También puede visitar
www.helpstartshere.org y hacer clic en “Find a Social Worker” para
consultar recursos e informacion que le ayuden a buscar profesionales
de la salud mental en su comunidad o a obtener orientacion
psicoldgica por Internet. (La informacion del enlace esta en inglés).

Si tiene dificultades para sobrellevar la carga emocional de la
situacion, llame a la linea de ayuda “Lifeline” de la Red Nacional

de Prevencion del Suicidio al 1-888-628-9454 para hablar con un
representante de un centro comunitario de ayuda en situaciones de
crisis. Este servicio es gratuito, confidencial y esta disponible todo
el tiempo.

48 | 800.955.4572 www.LLS.org/espanol



Relaciones personales
y familia







Relaciones personales y familia

Durante el tratamiento del cancer, probablemente habrd una o mas
personas en su vida personal que asuman la funcion de cuidador.
Esta persona podria ser su pareja, un hijo adulto, otro familiar o un
amigo cercano. El cuidador podria acompafiarlo a las citas médicas
0 a su tratamiento, asistirlo con las tareas diarias y mandados,
ayudarlo a preparar sus comidas, ofrecerle apoyo emocional y
ayudarlo con otras tareas seguln sea necesario.

La funcién de su cuidador

y ;Queé responsabilidades tendra su cuidador? Puede que le
resulte Util establecer de antemano algunos pardmetros y
limites personales. Intente no asumir que su cuidador sabra lo
que necesita o espera de él o ella. A continuacion hay algunas
preguntas que pueden abordar juntos.

;Quiere compartir toda su informacion médica con su cuidador?

S
D No
D Otra respuesta

Si responde que “Si” a esta pregunta, tendrd que firmar documentos
en el centro de tratamiento para otorgar permiso al equipo de
profesionales medicos para que se comuniquen con su cuidador.

sQuién serd la principal persona con la que se pongan en contacto
los profesionales médicos: usted o su cuidador?

sQuién programara las citas médicas?
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;Con qué necesita o quiere ayuda? Marque todo lo que corresponda.
D Acudir a las citas

Programar las citas

Hablar con los miembros del equipo de profesionales médicos
Recordarle tomar sus medicamentos

Hacer la compra de comestibles

Cocinar

Tareas del hogar

Cuidado de mascotas

Cuidado infantil

Manejar los asuntos del seguro médico

Administrar las finanzas

Ayudarlo con la higiene y el cuidado personal (a bafiarse,
vestirse, etc))

Poner al dia a los amigos y seres queridos

Otra tarea:

O oot oo oo

Otra tarea:

¢Hay tareas con las que no necesita 0 no quiere ayuda?
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sPuede su cuidador compartir las noticias sobre su tratamiento
o bienestar con otros familiares y amigos? Si es asi, spor cual
medio (teléfono, correo electronico, aplicacion o pagina web,
medios sociales)?

Muchas personas comparten informacién personal sobre sus vidas

en los medios sociales. Pero, aun si tiene un perfil privado, los medios
sociales podrian no ser tan privados como cree. Es importante tener en
cuenta todas las consecuencias de divulgar un diagndstico de cdncer

en los medios sociales. Tomese su tiempo para reflexionar al respecto.
¢Le molestaria que un posible empleador, alguien con quien sale o un
conocido casual se enterase de su diagndstico a través de una busqueda
en Internet?

sTiene una declaracion de voluntades anticipadas (advance directive,
en inglés)? ;Donde puede su cuidador encontrar copias de estos
documentos? ;Es necesario actualizar alguno? Vea la seccion titulada
Planificacion anticipada de la atencion médica y planificacion del
patrimonio en la pagina 65.
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Apoyo para su cuidador

Después de su diagnodstico de cancer, es posible que a sus seres
queridos les haya sido dificil afrontar la situacion, especialmente a la
persona (o grupo de personas) que asumio la funcion de cuidador
principal. La Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma
(LLS, en inglés) ofrece recursos para los cuidadores. Comparta estos
recursos con sus seres queridos.

- El manual del cuidador: una guia que sus seres queridos pueden
usar durante el tiempo en que cuidan de usted. Visite
www.LLS.org/manual-del-cuidador para informarse o llame a un
Especialista en Informacion de LLS al (800) 955-4572 para pedir
una copia.

- Sesiones semanales de chat por Internet para cuidadores:
sesiones semanales de chat en directo que ofrecen un foro
amigable para que los cuidadores compartan sus experiencias
y conversen con otros cuidadores. Las sesiones son moderadas
por un trabajador social especializado en oncologia. Visite
www.LLS.org/chat (en inglés) para informarse.

- Programa Primera Conexion de Patti Robinson Kaufmann:
un programa de apoyo por teléfono que conecta a su cuidador
con un voluntario entrenado que ha pasado por una situacion
similar. Toda persona con diagndstico de cdncer de la sangre,
asi como su cuidador, redne los requisitos para recibir una llamada.
Visite www.LLS.org/FirstConnection (en inglés) para informarse.

- Comunidad de LLS: un foro para conversar con otros cuidadores
por Internet y recibir la informacion mas reciente sobre las
enfermedades de la sangre y sus tratamientos. Puede compartir
sus experiencias personales y obtener apoyo personalizado de parte
del personal capacitado de LLS. Visite www.LLS.org/community
(en inglés) para inscribirse.

Para encontrar mas recursos, visite www.LLS.org/planillas o llame a un
Especialista en Informacion al (800) 955-4572.

Los hijos y nietos

Puede ser intimidante hablar con los nifios que forman parte de
su vida sobre su diagndstico de cancer. Es posible que le preocupe
qué decir o qué no decir. También podria querer proteger a sus
hijos o nietos evitando contarles sobre el diagndstico de cancer;
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sin embargo, los niflos son muy intuitivos. Incluso los nifios pequefios
podrian darse cuenta de que algo esta mal. Darles informacion
honesta desde el principio generara sentimientos de confianza,
control y participacion. Los adolescentes y adultos jovenes hasta
podrian querer ayudar con responsabilidades propias de un cuidador.
Permitales ayudar de manera adecuada segun su edad.

Visite www.LLS.org/parenting (en inglés) para consultar pautas,
presentadas en funcion de la edad, para orientar la conversacion.
——— (Estas pautas se presentan en espafiol en el capitulo del Manual
del cuidador titulado La comunicacion como cuidador, disponible
en www.LLS.org/materiales).

N

Su pareja

Las personas reaccionan al cancer de diferentes maneras. Es
posible que su pareja le brinde apoyo y termine siendo su mejor
cuidador. Es posible que a su pareja le cueste afrontar la situacion.
En cualquier caso, su relacion probablemente cambiara. Si estan
pasando por un mal momento, podria ser de beneficio que acudan
a un consejero de parejas. Recurra al equipo de profesionales
médicos, a su grupo de apoyo 0 a su lugar de culto para obtener
recursos y recomendaciones. Si su pareja sera su cuidador
principal, establezca de antemano las expectativas. Vea la seccion
titulada La funcion de su cuidador a partir de la pagina 49.

Citas amorosas y nuevas relaciones de pareja

Si se siente lo suficientemente bien durante el tratamiento, no es
necesario que deje de tener citas amorosas. Pero, debido a los
efectos secundarios del tratamiento, tal vez no tenga ganas de
hacerlo. Puede que quiera tomarse un tiempo para sanar. Es su
decision. No se sienta presionado si no estd interesado o no esta
en condiciones de hacerlo. Sin embargo, si piensa que esta listo
para conocer a gente nueva, no deje que el cancer se lo impida.

La decision de contarle a la persona con quien sale acerca de
su diagndstico

Cudndo y como contarle a alguien acerca de su diagndstico de cancer
es su decision. Algunas personas prefieren hablar de inmediato acerca
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de su diagndstico para aclarar las cosas y averiguar si contardn o no
con el apoyo de la persona. Otras prefieren esperar hasta confiar en
la persona. Tomese un tiempo para pensar acerca de qué enfoque le
resulta mas comodo.

Relaciones sexuales e intimidad

El tratamiento del cancer puede afectar su sexualidad y la forma en
que se siente con respecto a su cuerpo. Entre los posibles efectos
secundarios del tratamiento del cancer que afectan la sexualidad
se incluyen:

- Disfuncion eréctil

« Sequedad vaginal

- Dolor durante las relaciones sexuales
- Falta de deseo

. Dificultad para alcanzar el orgasmo

- Problemas de fertilidad (vea la seccion titulada Planificacion familiar y
fertilidad en la pagina 61)

Es posible que se sienta cohibido por los cambios fisicos de su cuerpo,
tales como caida del cabello, cambios de peso, hinchazdn, cicatrices o
la presencia de una via central o acceso venoso. La fatiga, las nauseas, el
dolory otros efectos secundarios podrian interferir con el deseo sexual.

Estas son algunas de las cosas mds importantes para tener en cuenta:

- Preguntele al médico si considera que es seguro tener relaciones
sexuales en su caso.

o Sisus niveles de glébulos blancos o plaquetas estdn bajos, el
médico incluso podria recomendar que se abstenga de tener
relaciones sexuales.

- Hable con el equipo de profesionales médicos sobre los cambios
sexuales que note. Hay tratamientos y terapias que alivian los efectos
secundarios sexuales. Pida una remision a un terapeuta sexual.

- Sea sincero con su pareja sobre cualquier cambio fisico,
especialmente si algo le duele o le resulta incomodo.

« Use siempre proteccion para evitar el embarazo y las enfermedades
de transmision sexual (ETS).
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o El embarazo durante el tratamiento del cancer suele suponer
riesgos para la embarazada o el feto. Si sospecha que esta
embarazada, consulte con el equipo de profesionales médicos
encargados de su atencion.

o Use condones u otro método anticonceptivo de barrera para
protegerse contra las ETS. Los anticonceptivos orales (pildoras
anticonceptivas) y los implantes (por ejemplo, un dispositivo
intrauterino o DIU) no protegen contra las ETS.

La decision de tener relaciones sexuales o de intimar con otra

persona es exclusivamente suya. Puede que no sea seguro, comodo
ni placentero tener sexo durante el tratamiento del cancer. Si este es el
caso, reconsidere lo que implica la intimidad y busque nuevas maneras
de intimar con su pareja. Por ejemplo, pueden escribirse notas de
amor, hacerse masajes o tocarse suavemente, o simplemente pasar
tiempo juntos a solas.

Visite www.LLS.org/sexuality (en inglés) o consulte la publicacion
titulada Informacion sobre la sexualidad y la intimidad en
———— www.LLS.org/materiales.

7
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Planificacion del futuro

Cuando se enterd inicialmente de su diagnostico, tal vez le parecio
dificil pensar en el futuro. Es posible que sintiera incertidumbre con
respecto a muchos aspectos de su vida. Ahora que ha completado el
tratamiento del cancer, o que ha llegado a sentirse mas comodo con el
hecho de vivir con una enfermedad cronica que exige un manejo a largo
plazo, tal vez esté listo para empezar a pensar otra vez en el futuro.

Ademas, puede que sea necesario que se adapte a la realidad

de un futuro que parece distinto al que imagind antes de recibir el
diagndstico de cancer. Puede ser dificil aceptar las repercusiones de
su diagnostico de cancer en sus metas y aspiraciones para el futuro.
Quizas no haya podido perseguir sus metas profesionales tras su
diagndstico. Asimismo, puede que sus relaciones con seres queridos,
amigos y colegas hayan cambiado. Probablemente se encontrara con
problemas que no habia anticipado. Por ejemplo, podria enfrentar
problemas de fertilidad que afecten los planes que tenia de formar una
familia. (Vea la seccion titulada Efectos a largo plazo y tardios a partir
de la pagina 23). Quizas tenga sentimientos de pena relacionados
con el hecho de extrafiar la vida que llevaba antes. Esto es comun
entre los sobrevivientes de cdncer. Tomese el tiempo que necesite
para entristecerse y luego empiece a mirar hacia el futuro. Es posible
que todavia pueda lograr muchas de las metas que tenia antes de su
diagndstico, o bien, que ahora sea necesario ponerse nuevas metas.

Como establecer prioridades

Cuando esté planificando el futuro, tdmese un tiempo para pensar
en sus prioridades. ;Cudles son sus metas para el futuro? ;Hay algo
especifico que le gustaria lograr o actividades que quisiera disfrutar
mas? Piense en qué es lo mds importante para usted y ordene sus
prioridades en consecuencia. Dedique mas tiempo a sus principales
prioridades y menos a otras, especialmente a aquellas que no sirven
para apoyar sus metas.

Utilice el siguiente ejercicio como ayuda para pensar detenidamente
sobre sus prioridades. Establecer sus prioridades o metas lo ayudara
a concentrar su tiempo y energia en las cosas que le importan mas.

Sin embargo, no permita que establecer prioridades se convierta en
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una fuente mas de estrés o ansiedad. Puede reconsiderar sus metas
y prioridades y cambiarlas en cualquier momento.

En la lista a continuacidn, encierre en un circulo sus 10 prioridades

y o0 metas mas importantes para el futuro. Use los espacios en blanco
para afladir cualquier cosa que no esté incluida en la lista, pero que
usted pondria entre las mas importantes.

Pasar tiempo con familiares
y amigos

Su relacién con su pareja
0 conyuge

Conocer a nuevas personas
Viajar

Educacion

Adquirir nuevas habilidades
Desarrollo profesional
Planificacion de la jubilacion
Crear cosas

Pasar tiempo al aire libre
Independencia econdmica

Adoptar habitos para un estilo
de vida saludable

Hacer ejercicio o moverse mas
Probar cosas nuevas

Mejorar su salud mental

Practicas espirituales o religiosas

Trabajar como voluntario en
su comunidad
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Crear un entorno cémodo en
su vivienda

Cultivar el autocuidado
Salir de su zona de confort

Decir que “si” a experiencias
nuevas

Decir que “no” a las cosas de las
que no disfruta

Retribuir (actividades caritativas)
Cuidar mascotas

Jardineria

Lectura

Escuchar musica

Escribir

Planificacién del patrimonio




Después, de entre las 10 prioridades, ordene las cinco principales
segun su importancia (la primera es la mas importante de todas).

1.

2.

;Existe alguna medida especifica que pueda tomar con el fin de lograr
sus metas? O bien, spuede manejar su horario de una manera que le
permita dedicar mas tiempo a sus prioridades?

;Cudles son algunas cosas que puede hacer diaria, semanal y/o
mensualmente para apoyar el logro de sus cinco principales prioridades
0 metas?
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Tome este compromiso

Me comprometo conmigo mismo a hacer lo siguiente:
- Ser amable conmigo mismo

- Hacer de mi salud una prioridad

« Respetar y cuidar de mi cuerpo y mente

» Buscar ayuda y apoyo cuando |lo necesite y aceptar la
ayuda que se me ofrezca

- Tomar medidas para lograr mis metas segun pueda
- Adaptar mis metas a medida que cambien mis prioridades
. Celebrar los pequefios triunfos

- Aprender de los contratiempos, pero no obsesionarme
por ellos

« Decir “no” a las cosas que no apoyan mis metas ni
mi bienestar

- No dejar que el temor a lo desconocido impida que
tenga una vida feliz

Firma

Fecha
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Apoyo para sus planes futuros

Los recursos resumidos a continuacion estan organizados

en funcion de temas que tal vez formen parte de sus planes
futuros. Algunos de ellos son de la Sociedad de Lucha contra la
Leucemiay el Linfoma (LLS, en inglés) y otros son de diferentes
organizaciones que se especializan en areas especificas.

Empleo/carrera

Como persona con antecedentes de cancer, la mejor forma de
protegerse contra la discriminacion laboral es informandose sobre
cémo abogar por sus derechos en el lugar de trabajo. Visite
www.LLS.org/EmploymentRights (en inglés) para informarse sobre
las leyes contra la discriminacion laboral y como hacer que se
cumplan sus derechos legales. En este mismo enlace puede
consultar consejos sobre el proceso de solicitud de empleo.

Cuando regrese al trabajo después de un diagndstico de cancer,

sea paciente consigo mismo. Si busca un nuevo empleo, tal vez tome
alguin tiempo encontrar uno que sea adecuado para usted. Si regresa
a un trabajo que ya tiene, tal vez descubra que lleva cierto tiempo
acostumbrarse de nuevo a sus responsabilidades y trabajar con la
misma capacidad que tenia antes de su diagndstico.

Cancer and Careers

www.cancerandcareers.org/es

La organizacion Cancer and Careers empodera y educa a las personas
con cancer para que prosperen en su lugar de trabajo por medio de
asesoramiento especializado, herramientas interactivas y eventos
educativos. Ademas, ofrece un servicio de revision de curriculum en
www.cancerandcareers.org/resume_reviews/new (en inglés) y una
amplia base de datos de recursos Utiles.

Planificacion familiar y fertilidad

El término “fertilidad” describe la capacidad de tener un hijo bioldgico.
Algunos tipos de cancer y algunos tratamientos contra el cancer
afectan la fertilidad en personas de sexo masculino y femenino.

El riesgo de infertilidad ocasionado por el cancer y su tratamiento
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se debe a varios factores, que incluyen: el tipo de cancer; el tipo,

la duracion y las dosis del tratamiento; y la edad del paciente al inicio
del tratamiento. Una parte fundamental del tratamiento y la atencién de
seguimiento del cancer es la de abordar la fertilidad y la salud sexual.

Hay muchas maneras de formar una familia, ya sea por medio de

la concepcion natural, el uso de una tecnologia de reproduccion
asistida o la adopcion. Los pacientes que deseen tener hijos deberian
considerar y hablar sobre todas las opciones a su disposicion.
Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion titulada
La fertilidad y el cdncer.

Finanzas

Como persona con antecedentes de cancer, necesitara atencion de
seguimiento de por vida. Por o tanto, es muy importante mantener
la cobertura de seguro médico. De ser posible, no permita que haya
ninguna interrupcion de cobertura.

Incluso si cuenta con seguro médico, el cancer todavia puede hacer
mella en sus finanzas. Tal vez tenga nuevos gastos, tales como
copagos o viajes relacionados con el tratamiento. Ademas, puede
que tenga menos ingresos si necesita tomarse licencia del trabajo.

Si desea obtener informacion sobre los tipos de seguro médico y
la elaboracion de un presupuesto, visite www.LLS.org/materiales
para consultar la publicacion titulada E/ cdncer y sus finanzas. Esta
publicacion también incluye planillas que sirven para orientarle en
relacion con el seguro médico y la elaboracion de un presupuesto.

La Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, en inglés)
ofrece programas de asistencia econdmica a los pacientes que
reldinen los requisitos para ayudarlos a pagar las primas del seguro,
asi como los copagos, costos de viajes y otros gastos relacionados
con el tratamiento. Otras organizaciones también ofrecen programas
de asistencia econdmica. Llame a un Especialista en Informacion de
LLS al (800) 955- 4572 para obtener mas informacion y remisiones

a otras organizaciones.
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Triage Cancer

www.triagecancer.org/espanol

(424) 258-4628

Triage Cancer es una organizacion nacional sin fines de lucro que
ofrece capacitacion —por medio de eventos, materiales y recursos
gratuitos— sobre asuntos practicos y legales que podrian afectar a
las personas con cancery a sus cuidadores.

Salud y bienestar

Para obtener mas informacion, vea la seccion titulada Recomendaciones
sobre conductas saludables a partir de la pagina 33. Ademas, visite
www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion titulada
Conductas saludables.

Academia de Nutriciéon y Dietética (AND, en inglés)
www.eatright.org

(800) 877-1600

La AND es la organizacion mas grande del mundo de profesionales
especializados en los alimentos vy la nutricion. El sitio web

eatright.org (en inglés) brinda informacion educativa sobre la nutricion
y un localizador para buscar dietistas registrados en funcion del
codigo postal y la especialidad.

Instituto Americano para la Investigacion del Cancer (AICR, en inglés)
wWww.aicr.org

(800) 843-8114

El AICR enfoca su investigacion en la relacion entre la alimentacion
y el cancer, y convierte los resultados en informacion practica para
el publico. Ademas, brinda financiamiento para investigacion a
destacadas universidades, hospitales y centros de investigacion

en todo Estados Unidos y en el extranjero. Su sitio web, que esta
en inglés, ofrece informacidn sobre nutricion, recetas, herramientas
interactivas basadas en la web y mas.

MiPlato (MyPlate)

www.myplate.gov

El Departamento de Agricultura de los Estados Unidos (USDA, en
inglés) ofrece este sitio web, con base en las Pautas Alimentarias
para Estadounidenses 2020-2025, que incluye informacidn sobre Ia
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nutricion, recetas y la opcion de acceder a recursos personalizados.
Puede acceder a informacion y crear un Plan de MiPlato en espafiol
en www.myplate.gov/es/myplate-plan.

Health.gov

www.health.gov

El sitio web Health.gov (en inglés) es coordinado por la Oficina de
Prevencion de Enfermedades y Promocion de la Salud, de la Oficina
del Subsecretario de Salud, dependiente de la Oficina del Secretario
de Salud del Departamento de Salud y Servicios Humanos de los
Estados Unidos. En él se brinda informacion sobre alimentos y
nutricion, ejercicio e iniciativas para mejorar la calidad de la atencion
médica. Visite www.health.gov/espanol/myhealthfinder para usar
MiBuscadorDeSalud a fin de obtener recomendaciones sobre
pruebas de deteccion de enfermedades y vacunas, segun su edad
y sexo, que puede abordar con su médico.

Smokefree

www.espanol.smokefree.gov

1-855-DEJELO-YA (1-855-335-3569)

Este sitio web brinda recursos e informacion para dejar de fumar. Todos
los estados tienen “lineas para dejar de fumar” con asesores que estan
capacitados especificamente para ayudar a las personas que quieren
dejar de fumar. Llame al nimero de arriba para que lo conecten con la
Iinea para dejar de fumar de su estado.

Salud mental y autocuidado

Para obtener mas informacion, vea la seccion titulada Salud mental a
partir de la pagina 39. Ademas, visite www.LLS.org/materiales para
consultar la publicacion titulada Manejo del estrés.

Instituto Nacional de la Salud Mental (NIMH, en inglés)

Centro de Recursos Informativos
www.nimh.nih.gov/health/topics/espanol

(866) 615-6464

EI NIMH, que forma parte de los Institutos Nacionales de la Salud (NIH,
en inglés), es una agencia federal que brinda informacion sobre las
enfermedades mentales y sus tratamientos.
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Planificacion anticipada de la atencion médica y planificacion
del patrimonio

Cualquier adulto puede participar en la planificacion anticipada de la
atencion médica. Este tipo de planificacion incluye reflexionar sobre sus
deseos y preferencias en cuanto a la atencion médica, hablar sobre
sus voluntades para el final de la vida con las personas que amay en
quienes confia y completar los documentos legales correspondientes.
Visite www.LLS.org/materiales para consultar la publicacion titulada
Planificacion anticipada de la atencion médica.

La planificacion del patrimonio se ocupa de los asuntos financieros
y practicos que surgen al final de la vida. Aborda cuestiones como:

- ;Qué pasard con sus propiedades?
« ;Como sera su funeral?

Visite la pdgina de Triage Cancer en www.triagecancer.org/estateplanning
(eninglés) para informarse.

Mas recursos. También puede comunicarse con un Especialista en
Informacion de la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma
al (800) 955-4572 o visitar www.LLS.org/ResourceDirectory (en inglés)
para encontrar otras organizaciones que pueden brindar ayuda.
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s Preguntas que puede hacerles
a los miembros del equipo
de profesionales médicos
Yy mas recursos

s







Questions to Ask Members
of My Healthcare Team

If you have questions, ask your healthcare providers and
members of your healthcare team for answers. Write the
qguestions down in the fold out. At your appointments,
you can fill in the answers. For suggested questions, visit
www.LLS.org/WhatToAsk for printable question guides.

) LLS Health Manager™ App. This free mobile app
helps you manage your health by tracking side
= effects, medication, food and hydration, questions
for your doctor, and more. Export the information
you’ve tracked in a calendar format and share
it with your doctor. You can also set up reminders
to take medications, hydrate, and eat. Visit
www.LLS.org/HealthManager to download for free.

Always tell members of your healthcare team about
any new or worsening symptoms. All of your
concerns are important. Do not feel embarrassed

to ask healthcare providers to answer your questions.
You deserve to have your concerns addressed.

Visit www.LLS.org/booklets to view Communicating
with Your Healthcare Team: Survivorship.
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Informacion y recursos

LLS ofrece informacion y servicios de forma gratuita a los pacientes,
cuidadores y familias afectados por los distintos tipos de cancer de

la sangre. En esta seccion se enumeran diversos recursos que le
pueden ser de ayuda. Use estos recursos para informarse, preparar y
hacer preguntas, y para aprovechar al maximo el conocimiento y las
habilidades de los miembros del equipo de profesionales médicos.

Para obtener informacion y ayuda

Consulte con un Especialista en Informacidn. Los Especialistas

en Informacion de LLS son trabajadores sociales, enfermeros y
educadores en salud altamente capacitados y especializados

en oncologia. Ellos ofrecen informacion actualizada sobre las
enfermedades de la sangre, las opciones de tratamiento y los servicios
de apoyo. Se disponen de servicios linguisticos (interpretacion y
traduccion). Comuniquese con nuestros Especialistas en Informacion

0 visite nuestro sitio web para obtener mas informacion.

« Llame al: (800) 955-4572 (Lun-Vie, de 9 a.m. a 9 p.m., hora del Este)

- Correo electronico y servicio de chat en vivo:
www.LLS.org/especialistas

También puede obtener mas informacion en www.LLS.org/espanol.

Centro de Apoyo para Ensayos Clinicos (CTSC, en inglés). Hay
investigaciones en curso para desarrollar nuevas opciones de
tratamiento para los pacientes. LLS ofrece ayuda a los pacientes

y cuidadores para que entiendan, identifiquen y accedan a los
ensayos clinicos. Los pacientes y sus cuidadores pueden consultar
con enfermeros orientadores especializados que los ayudaran a
buscar un ensayo clinico segun sus necesidades y los asistiran
personalmente durante todo el proceso del mismo. Visite
www.LLS.org/ensayos para obtener mas informacion.

Consultas individuales sobre la nutricién. Aproveche el servicio
gratuito de consultas individuales con un dietista registrado que
cuenta con experiencia en nutricion oncoldgica. A las personas que
llaman, los dietistas les ofrecen asistencia con informacion sobre

las estrategias de alimentacion saludable, el manejo de los efectos
secundarios y la nutricion para la supervivencia. También brindan
otros recursos de nutricion. Visite www.LLS.org/nutricion para obtener
mas informacion y para programar una consulta.

MANUAL DEL SOBREVIVIENTE | 69



Materiales informativos gratuitos. LLS ofrece publicaciones
gratuitas en inglés y en espafiol con fines de educacion y apoyo.
Visite www.LLS.org/materiales para consultar estas publicaciones por
Internet, o para pedir copias impresas que se envian por correo.

Asistencia econdmica. A las personas con cancer de la sangre que
rednen los requisitos, LLS les ofrece asistencia econdmica para las
primas del seguro médico y los copagos de medicamentos, asi como
para los costos de viaje para recibir tratamiento y otras necesidades.
Llame o visite nuestro sitio web para obtener mds informacion.

« Llame al: (877) 557-2672

« Visite: www.LLS.org/asuntos-financieros

Programas educativos por teléfono/Internet. LLS ofrece programas
educativos de forma gratuita por teléfono/Internet y video para los
pacientes, cuidadores y profesionales médicos. Algunos de los
programas y materiales estan disponibles en espafiol. Visite
www.LLS.org/programs (en inglés) para obtener mds informacion.

Podcast. La serie de podcasts llamada The Bloodline with LLS se ofrece
para recordarle que, luego del diagndstico, surge la esperanza. Escuche
a pacientes, cuidadores, defensores, médicos y otros profesionales de
la salud que hablan sobre los diagndsticos, opciones de tratamiento,
asuntos de calidad de vida, efectos secundarios de los tratamientos,
comunicacion entre pacientes y sus meédicos y otros temas importantes
relacionados con la supervivencia. Visite www.LLS.org/TheBloodline
(eninglés) para obtener mas informacion y suscribirse.

Aplicaciones moéviles gratuitas.

« LLS Coloring for Kids™ permite a los nifios (y adultos) expresar
su creatividad y ofrece actividades para ayudarlos a aprender
acerca del cancer de la sangre y su tratamiento. Visite
www.LLS.org/ColoringApp para descargarla gratuitamente
(la pagina web vy la aplicacion estan en inglés).

- LLS Health Manager™ ayuda a las personas a llevar un registro de
los efectos secundarios, medicamentos, alimentos e hidratacion,
preguntas que quieren hacerle al médico y mas. Visite
www.LLS.org/HealthManager para descargarla gratuitamente
(la pagina web esta en inglés).
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Lecturas sugeridas. LLS ofrece una lista de publicaciones
recomendadas para los pacientes, cuidadores, nifios y adolescentes.
Visite www.LLS.org/SuggestedReading (en inglés) para consultar la lista.

Servicios lingiiisticos. Informe a su médico si necesita servicios

de interpretacion o traduccion porque el inglés no es su idioma
principal, o si necesita otro tipo de asistencia, tal como un intérprete
del lenguaje de sefias. Estos servicios suelen estar disponibles sin
costo para los pacientes y sus familiares y cuidadores durante las
citas médicas y emergencias.

Recursos comunitarios y establecimiento de contactos

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

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

Oficinas regionales de LLS. LLS ofrece apoyo y servicios a traves
de su red de oficinas regionales en los Estados Unidos y Canada,
entre ellos, el programa Patti Robinson Kaufmann First Connection
(que facilita la comunicacion y el apoyo mutuo entre pacientes),
grupos de apoyo locales, programas educativos locales y otros
recursos valiosos. Llame o visite nuestro sitio web para obtener
mas informacién sobre estos programas o si necesita ayuda para
localizar la oficina regional de LLS mas cercana.

+ Llame al: (800) 955-4572

« Visite: www.LLS.org/ChapterFind (en inglés)

Defensa de derechos. Con la ayuda de voluntarios, la Oficina de
Politicas Publicas de LLS aboga por politicas y leyes que promueven
el desarrollo de nuevos tratamientos y mejoran el acceso a una

atencion médica de calidad. Llame o visite nuestro sitio web para
obtener mas informacion.

+ Llame al: (800) 955-4572

- Visite: www.LLS.org/advocacy (en inglés)
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Otras organizaciones utiles. LLS ofrece una lista extensa de
recursos para los pacientes y sus familias. Hay recursos relacionados
con la asistencia economica, la orientacion psicoldgica, el transporte
y la atencion del paciente, entre otras necesidades. Visite
www.LLS.org/ResourceDirectory para consultar el directorio (en inglés).

Ayuda adicional para poblaciones especificas

Informacidn para los veteranos. Los veteranos que estuvieron
expuestos al agente naranja mientras prestaban servicio en
Vietnam podrian reunir los requisitos para obtener ayuda del
Departamento de Asuntos de los Veteranos de los Estados Unidos.
Visite www.publichealth.va.gov/exposures/AgentOrange (en inglés)
o llame al (877) 222-8387 para obtener mas informacion.

Informacidn para los bomberos. L.os bomberos corren un riesgo
mayor de presentar cancer. Hay medidas que pueden tomar para
reducir el riesgo. Visite www.LLS.org/FireFighters (en inglés) para
obtener informacion y recursos.

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

- El personal de emergencia que acudio al drea del World Trade Center

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

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

« El personal de emergencia en el Pentdagono y en Shanksville, PA
Llame al Programa de Salud del World Trade Center o visite la pagina
web para obtener mas informacion.

« Llame al: (888) 982-4748

. Visite: www.cdc.gov/wtc/fag.html (en inglés; hay informacion
en espafiol sobre los requisitos del programa y el proceso de
solicitud, asi como una solicitud por Internet, en
www.cdc.gov/wic/apply_es.html)

72 1 800.955.4572 www.LLS.org/espanol



Personas que sufren de depresion. El tratamiento de la depresion
tiene beneficios para los pacientes con cancer. Busque asesoramiento
meédico si su estado de animo no mejora con el tiempo, por ejemplo, si
se siente deprimido todos los dias durante un periodo de dos semanas.
Llame al Instituto Nacional de la Salud Mental (NIMH, en ingl€s) o visite
su sitio web para obtener mas informacion.

« Llame al: (866) 615-6464

. Visite: www.nimh.nih.gov (escriba “depresion” en la casilla de
budsqueda para obtener enlaces a informacion en espafiol sobre la
depresion y su tratamiento)
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4 )
LEUKEMIA &
‘ LYMPHOMA
SOCIETY®
Para obtener apoyo,

pida ayuda a nuestros
ESPECIALISTAS EN
INFORMACION

El equipo de la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el
Linfoma estd compuesto por trabajadores sociales, enfermeros
y educadores en salud altamente capacitados y

especializados en oncologia. Estan
disponibles por teléfono de lunes
a viernes, de 9 a.m. a 9 p.m.
(hora del Este).

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

- QOrientacion sobre las
preguntas que puede
hacerle a su médico

« Informacion sobre los
recursos de ayuda
econdmica para
pacientes

- Busquedas
personalizadas de

ensayos clinicos i/ ‘

Comuniquese con nosotros al
800-955-4572 o en
www.LLS.org/especialistas

(puede solicitar los servicios de un intérprete)

—



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

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

4 )
Descubra lo que otros miles ya han
rQ,Q_ descubierto en www.LLS.org/Community

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

- Comunicacion entre pacientes y cuidadores que comparten sus experiencias
e informacidn, con el apoyo de personal experto

« Actualizaciones precisas y de vanguardia sobre las enfermedades

« Oportunidades para participar en encuestas que contribuiran a mejorar la
atencién médica
N\ J







LEUKEMIA &
LYMPHOMA
SOCIETY"

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

3 International Drive, Suite 200 Rye Brook, NY 10573

La mision de la Sociedad de Lucha contra la Leucemia y el Linfoma (LLS, por sus siglas en inglés)
es curar la leucemia, el linfoma, la enfermedad de Hodgkin y el mieloma, y mejorar la calidad de
vida de los pacientes y sus familias. Para obtener mas informacion, visite www.LLS.org/espanol.
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