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RESUMEN EJECUTIVO

INTRODUCCION

El Mieloma Multiple es un tipo de cancer de las células plasmaticas de la médula 6sea. Representa el 1%
de todos los tumores malignos y el 10% de los tumores hematoldgicos. Se estima que en Europa existen
mas de 77.000 afectados por esta enfermedad. Si bien es cierto que la edad al diagnoéstico suele ser entre
los 65 y 70 afios, actualmente entre un 5-10% de los afectados tiene alrededor de 40 afios.La realidad que
afrontan las personas afectadas por esta enfermedad y sus cuidadores informales es desconocida por la
poblacion general. Por este motivo, AEAL junto al patrocinio de Janssen, han impulsado la realizacion de
este estudio cualitativo.

OBJETIVO

El objetivo principal de este estudio fue el de conocer las necesidades de los pacientes con mieloma
multiple y de sus cuidadores informales para aumentar la sensibilizacion social.

METODOLOGIA

Para conocer las experiencias y necesidades de pacientes y familiares se realizé un estudio cualitativo que
incluyo la organizacion de un grupo focal con pacientes y la realizacion de 8 entrevistas semi-estructuradas
con pacientes y con sus cuidadores principales. Se realizd un analisis de contenido en el que los temas
emergentes fueron codificados y categorizados.

CONCLUSIONES

A continuacion se presentan las conclusiones generales de este estudio.
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Normalizar la enfermedad y concienciar a la sociedad para disminuir el
estigma.

A nivel de poblacion general se conoce poco acerca del Mieloma Multiple y de las
situaciones que deben afrontar pacientes y familiares. Es necesario que se activen
campafas de concienciacion y de difusion de la informacion para promover en la
sociedad una mejor comprension de la enfermedad vy, por lo tanto, una actitud de mayor
solidaridad y compromiso con los afectados.

Garantizar mayor acceso a informacion comprensible para el paciente y la
familia.

Las organizaciones de pacientes constituyen un agente social fundamental para promover
una mayor participacion de los pacientes en relacion al propio tratamiento y difundir las
necesidades de este colectivo a la sociedad. Los pacientes y familiares que reciben el
diagndstico de MM necesitan informacion de calidad y facil de comprender, junto a una
serie de recursos de apoyo emocional y social.

Promover la formacion al médico de AP para potenciar el diagndéstico
precoz.

Los pacientes y familiares coinciden en solicitar mayor informacién acerca de los métodos
diagndsticos y formas de presentacion de la enfermedad con el objetivo de que pueda ser
detectada en sus fases iniciales, para activar de manera inmediata el seguimiento y los
tratamientos que resulten necesarios. Visto que es una condicidon que cursa con periodos
de remision y recaidas, es fundamental mejorar la coordinacion entre la atencion primaria y
la atencion especializada.

Impulsar la investigacion.

Los afectados en Espafia comprenden que es posible acceder a los mejores tratamientos
disponibles para el tratamiento de esta enfermedad, ya que se cuenta ademas con
profesionales altamente especializados. A la vez, son conscientes de los progresos que
se estan logrando para convertir esta condicion en una enfermedad crénica, por lo que
reclaman un apoyo continuado a la investigaciéon en este sector.

Implementar un plan de seguimiento global que incluya un programa de
alimentacion y ejercicio fisico.

El seguimiento de los afectados deberia tener en cuenta no solo los aspectos clinicos,
sino aquellos relativos a las necesidades emocionales de pacientes y familiares; ademas
de la implementaciéon de servicios de apoyo a la reincorporacion laboral y/o solicitud

de ayudas o incapacidad, si fuera el caso. Hay que considerar que existe un grupo de
afectados jévenes que presentan una serie de necesidades especificas y a los que es
necesario hacer un seguimiento del impacto que la enfermedad puede tener en la calidad
de vida de pacientes y familiares.Se deberian promover conductas saludables, incluyendo
programas de alimentacion y rutinas de ejercicio individualizadas.
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PRESENTACION

AEAL,

Asociacion

Espafiola de Afectados por

Linfoma, Mieloma y Leucemia, fue

constituida por pacientes, el 8 de octubre de

2002 y desde diciembre de 2006 es una asociacion
declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del
Interior. Los objetivos de AEAL son la formacion,
informacion y apoyo a los afectados por enfermedades
oncohematolégicas.

AEAL tiene representacion en ambito nacional,
pertenece al Grupo Espafiol de Pacientes con
Cancer(GEPAC), al Foro Espariol de Pacientes(FEP) y
es miembro de pleno derecho de las organizaciones
internacionales European Cancer Patient Coalition
(ECPC), Lymphoma Coalition(LC), Myeloma Patients
Europe (MPE), Alianza Latinay Union for International
Cancer Control(UICC); compartiendo sus mismos
objetivos y colaborando activamente en proyectos y
reuniones nacionales e internacionales.

Aeal ofrece servicios dirigidos a pacientes como son:
atencion telefonica a los afectados; atencion psicologica
impartida por psicélogos especializados en oncologia;
informacion médica sobre las enfermedades,
diagndsticos y sus tratamientos; asesoramiento juridico.

Entre las actividades que lleva a cabo la asociacion
destacan la organizacion de encuentros entre
afectados y jornadas informativas, impartidas por
profesionales en diferentes ciudades espafolas; la
celebracion de actividades durante la Ultima semana
de junio con motivo de la celebracion de la Semana
Internacional de las Enfermedades Oncohematoldgicas;
la celebracion de dias mundiales: Dia Mundial del
Mieloma Mdltiple cada 5 de septiembre, Dia Mundial
del Linfoma cada 15 de septiembre, Dia Mundial de la
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Leucemia Mieloide

Croénica cada 22 de septiembre, Dia Mundial de los
Sindromes Mielodisplasicos cada 25 de octubre vy,
sin lugar a dudas la actividad mas importante, la
activa participacion en el Congreso para pacientes
del Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer, que
permite el encuentro entre profesionales, pacientes
y familiares, la adquisicion de conocimientos acerca
de las enfermedades y las Ultimas novedades en los
tratamientos.

AEAL trabaja en estrecha colaboracion con

muchos hematdlogos y oncdlogos espafioles, estos
profesionales prestan su desinteresada colaboracion a
la asociacion, haciendo posible que los afectados por
enfermedades oncohematoldgicas de Esparia reciban
formacion, informacion y atencién integral al mismo nivel
que los afectados de los paises mas avanzados
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El Mieloma Multiple (MM) representa el 1%

de todos los tumores malignos y el 10% de

los tumores hematoldgicos. Se estima que en
Europa existen mas de 77.000 afectados por esta
enfermedad. Los datos en Espafia muestran una
incidencia del 1%, con una mortalidad estimada
del 1,5%, para ambos sexos (Ferlay, GLOBOCAN
2012). Es un tipo de cancer mas frecuente en la
raza negra y en varones. Si bien es cierto que

la edad al diagndstico suele ser entre los 65

y 70 afios, actualmente entre un 5-10% de los
afectados tiene alrededor de 40 afios. (Durie,
2006).

La incidencia del MM crece con la edad, y con

el envejecimiento de la poblacién, se estima

que el numero de adultos afectados por esta
condicion se duplicaré en los préoximos 20 afos.
El avance en los tratamientos para contrarrestar
la enfermedad y la prolongacion cada vez mayor
de supervivencia, hace que se depositen grandes
esperanzas en la investigacion de los proximos
afios (Raab et al., 2009).

El MM es un tipo de cancer que comienza en

las células plasmaticas en la médula ¢sea. Las
células plasmaticas ayudan al cuerpo a combatir
enfermedades produciendo proteinas llamadas
anticuerpos. Con el mieloma multiple, las células
plasméticas se multiplican sin control en la
médula 6sea y forman tumores en las areas de
hueso sdlido. El crecimiento de estos tumores
debilita los huesos y también hace que sea

mas dificil para la médula ésea la formacion de
plaquetas y células sanguineas sanas (Rajkumar
and Dispenzieri, 2013).

Los sintomas con los que se presenta esta
enfermedad estan relacionados con problemas
6seos que pueden manifestarse con dolor

de huesos o de espalda y la presencia de
fracturas. Puede afectar a cualquier hueso del
organismo, pero es frecuente en la espalda,
las extremidades, el térax y pelvis. El mieloma
multiple también puede cursar con sintomas

generales como cansancio, pérdida de apetito o
pérdida de peso, como resultado de un estado de
anemia. También pueden presentarse problemas
en la funcion renal y reiterados episodios de
infeccion.

Actualmente se registran avances prometedores

en su tratamiento y, cada vez més, se consigue

gue la enfermedad se convierta en una condicion
cronica. De este modo, existen algunos aspectos
qgue resultan fundamentales a la hora de tomar en
consideracion la calidad de vida de las personas
afectadas por esta enfermedad y de sus familias.

El impacto que pueden tener los tratamientos

y algunos sintomas en la rutina diaria de estos
pacientes hace necesario que se conozca con
mayor profundidad cuales son las necesidades
y las barreras que afrontan tanto pacientes
como cuidadores para que se puedan
implementar estrategias que se ajusten mejor a
las necesidades y prioridades de este colectivo
(Jovell et al., 2007; Arrighi et al., 2010).

Estudios recientes muestran que un porcentaje
estimado en un 20% de los afectados por

esta enfermedad pueden presentar ansiedad,
depresion y un impacto considerable en la propia
calidad de vida (Sherman et al., 2009; Molassiotis
et al., 2011). En otro estudio cualitativo basado en
entrevistas semi-estructuradas, los participantes
declararon falta de memoria y dificultades de
concentracion, que afectaba la realizacion de
tareas cotidianas (Potrata et al., 2010).

Por las caracteristicas de la enfermedad,
algunos autores han puesto en evidencia que

la incertidumbre en relacion al futuro y al modo
en que se presentard, que cursa entre periodos
sintomaticos y periodos sin sintomas de manera
muy variable, genera mayor ansiedad y angustia
entre los afectados, teniendo una influencia
directa en el normal desenvolvimiento de sus
roles familiares, sociales y laborales (Lamers et
al., 2013).

En un estudio realizado por GEPAC en el afio
2012 en el que se encuestaron mas de 2000

supervivientes de cancer de toda Espafia, entre
los que participaron pacientes afectados por
mieloma multiple, se puso en evidencia que
todavia existen una serie de necesidades que no
se encuentran satisfechas. Entre las principales
barreras, se puede decir que alrededor de la
mitad de los encuestados declaré padecer miedo
ante una posible recaida; ademas de angustia,
ansiedad y preocupacion por el futuro. Junto

al impacto emocional, los participantes en esta
encuesta también comentaron las dificultades
gue pueden presentarse a la hora de retomar

la actividad laboral. Alrededor del 30% de los
encuestados se sintieron discriminados en su
trabajo o perjudicados a partir de la situacion de
enfermedad (Necesidades del Supervivientes
GEPAC, 2012).

Esta claro que para comprender el fenémeno en
su totalidad hay que tener en cuenta que existe
también una poblacion joven afectada por esta
enfermedad, donde los compromisos familiares
y laborales pueden ejercer una presién negativa
sobre la calidad de vida de estos pacientes
(Zebrack, 2009).

Estos resultados pusieron de manifiesto la
necesidad de explorar con mayor profundidad cual
es la situacion que viven diariamente las personas
afectadas por mieloma multiple y sus familias. En
este sentido, también resulta necesario analizar
cuales son las percepciones y experiencias de las
personas que cuidan del enfermo y que suelen ser
sus familiares directos (Molassiotis et al., 2011).

Siguiendo esta tematica, los estudios de Golant
pusieron en evidencia la necesidad de explorar

las vivencias y necesidades de los cuidadores
principales. Existe un gran numero de cuidadores
gue no saben de qué modo asumir el cuidado del
enfermo y adaptarse a esta nueva situacion que
impone restricciones a nivel del desarrollo personal
y social,afectando ademas la actividad laboral
(Golant and Haskins, 2008; Papastavrou et al.,
2008).

En el afio 2009 la Asociacién Europea Myeloma
Euronet organizé una encuesta internacional
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para poder comprender mejor la situacion de las
personas afectadas por mieloma multiple. En este
estudio se compard la perspectiva y opiniones de
profesionales sanitarios (médicos y enfermeras),
ademas de la de pacientes y cuidadores. Entre
algunas de las conclusiones principales se
puede sefialar que, con respecto a la informacion
recibida, los profesionales sanitarios (médicos

y enfermeras) consideraron en un 80% que

los pacientes estaban bien informados en
relacion a los posibles efectos secundarios de

los tratamientos; mientras que sélo la mitad de
los pacientes y familiares coincidieron con esta
afirmacién. Tampoco coincidieron en los efectos
secundarios que mas podrian preocupar al
paciente; mientras que para la mayoria de los
profesionales los problemas neuropaticos podrian
ser los que mas afectaban a la calidad de vida de
la persona; para pacientes y familiares la fatiga,
debilidad y somnolencia eran los sintomas mas
dificiles de gestionar. Entre los resultados también
destaca que para los pacientes y familiares
existen ciertas dificultades de comunicacion
meédico-paciente como la causa principal para
abordar ciertos temas que les preocupan. Se
muestra poca sintonfa al hablar del acceso a la
informacion y al apoyo social ya que mas del 40%
de los afectados y familiares declararon sentirse
“no muy satisfechos al respecto” percepcion

muy diferente a la que tuvieron los profesionales
sanitarios (Myeloma Euronet International Survey,
2009).

Para poder encontrar mayor sintonia es
fundamental llevar a cabo estudios que puedan
mostrar con mayor profundidad las experiencias
y percepciones de pacientes y cuidadores con el
objetivo de despertar una mayor conciencia en la
propia comunidad.

Es necesario que la sociedad conozca estas
situaciones y se establezcan las medidas y
herramientas idoneas que favorezcan una mejor
atencion socio-sanitaria de este colectivo.
Ademés, un mayor conocimiento de esta
problematica tendra efectos directos en una
mayor sensibilizacion social hacia los pacientes
con mieloma multiple, que se traducira en un

@
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mejor acompafamiento y soporte hacia este
colectivo (Osborne et al., 2012).

Si bien es cierto que se vienen desarrollando
en Espafia distintos estudios para conocer las
necesidades de los pacientes oncoldgicos,
POCO Se conoce acerca de las experiencias

y necesidades de quienes padecen mieloma
multiple y de sus familiares (Arrighi et al., 2014).

La sociedad poco sabe acerca de esta
enfermedad y del modo en que impacta en la
calidad de vida de quienes la padecen y de su
entorno familiar. Por este motivo es que AEAL,
junto a la colaboracién de Janssen, se propone
la realizacion de un estudio cualitativo que centre
la atencion en las necesidades y prioridades
identificadas por este grupo de pacientes para
que la sociedad pueda comprender la situacion
que viven y acercase a esta realidad, poniendo
en acto los medios necesarios para dar soporte y
disminuir las barreras que se les presentan.

/OBJETIVOS

OBJETIVOS

El objetivo principal de este estudio es el de conocer las necesidades de los pacientes con mieloma multiple
(MM) y de sus cuidadores informales para aumentar la sensibilizacion social en relacion a este colectivo.

Entre los objetivos especificos se pueden mencionar:
* Aumentar el conocimiento y la conciencia social acerca de esta enfermedad.

» Conocer las dificultades que se le presentan a los pacientes y a los cuidadores informales en su dia a
dia.

* |dentificar las experiencias y necesidades que presentan tanto los pacientes como sus cuidadores.

» Reconocer propuestas de mejora en la atencién sanitaria y social que pueda dar respuesta a las
necesidades percibidas por los pacientes y sus cuidadores.



METODOLOGIA

Para responder a este objetivo se ha disefiado
un estudio que incluye la utilizacion de técnicas
de tipo cualitativo entre las que se encuentran la
entrevista semi-estructurada y el grupo focal. La
finalidad principal es poder recoger informacion
esencial acerca de las necesidades y de las
experiencias que viven las personas afectadas
por MM y sus cuidadores informales.

¢ Fase 1: Revision de la literatura cientifica
existente a nivel nacional e internacional.

* Fase 2: Trabajo de campo:

» 4 entrevistas semi-estructuradas con
personas afectadas por MM

» 4 entrevistas semi-estructuradas con
familiares y cuidadores principales

» 1 grupo focal con la participacion de
12pacientes.

* Fase 3: Recogida y andlisis de la informacion.
* Fase 4: Elaboracion del informe de resultados.

FASE 1: REVISION DE LA LITERATURA
CIENTIFICA

El presente estudio se inicid con una revision

de la literatura existente relacionada con la
problemética de estudio, con el objetivo de situar
los temas desinterés en un contexto general,
junto con la revision bibliografica de experiencias
previas existentes, tanto a nivel nacional como
internacional. Visto que se trata de un estudio que
intenta identificar necesidades de los pacientes
y familiares en relacion al impacto en la calidad
de vida, se prestaré especial interés por estudios
cualitativos que valoren aspectos parecidos.

Se consultaron las bases de datos MEDLINE,
PsychINFO y Cochrane. Ademas, para identificar
documentos elaborados por instituciones
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internacionales, sociedades cientificas y
organizaciones de pacientes se realizdé una
busqueda en Google,GoolgeScholar y aquellas
organizaciones internacionales de referencia
en este ambito. Los criterios de elegibilidad
marcaron la estrategia de busqueda como se
describe a continuacion:

* Amplitud de la busqueda: desde 1995 hasta
2014.

* |dioma: inglés, italiano y castellano.

» Tipo de articulos y documentos: textos
completos, con especial interés por la
deteccion de estudios que incluyeran
técnicas de tipo cualitativos.

Los términos utilizados en la estrategia de
busqueda fueron los siguientes:

. 5. 4

“myeloma”; “patients’needs”; “unmetneeds”;

M.k 3,

“patients’ experiences”; “patients’preferences”;
L AT

“quality of life”, “informal caregivers”;
“psychologicalneeds”; “employment”.

FASE 2: TRABAJO DE CAMPO

Para identificar las necesidades presentes,
las experiencias y las barreras que afrontan
este grupo de pacientes y sus familiares se
realizaron entrevistas semi-estructuradas y se
organiz6 un grupo focal con pacientes.

La utilizacion de técnicas de investigacion
cualitativa permite conocer la visién de
pacientes y ciudadanos en relacién a la salud
y a la sanidad. Se consideran ademas, como
recurso fundamental para promover estrategias
de mejora y recomendaciones que puedan
aportar calidad en el proceso de atencién y, de
esta manera, responder de forma mas ajustada
a las necesidades de los propios afectados
(Coulter, 2003).

Los pacientes fueron reclutados por AEAL
utilizando los medios a disposicion entre los
que se encuentran la pagina web, ademas de

®
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las redes sociales desde donde se realizé la
convocatoria. Se incluyeron los candidatos que
cumplieran los siguientes requisitos.

Criterios de inclusién:
e Varon /mujer
* Mayor de 18 afios
* Afectado por MM
* Interesado por participar

e Para los familiares se incluyeron a miembros
con relacién de filiacion directa, considerando
importante el rol del cuidador principal.

A los mismos se les envié una carta de invitacion
con la informacion principal acerca de los
objetivos del estudio y la metodologia que se
utilizaria para el desarrollo del mismo (Anexo 1).

En base a la revision de la literatura cientifica se
prepard un guidn con los temas emergentes, que
sirvié de guia para la realizacion del grupo focal
y de las entrevistas semi-estructuradas. El guion
ordena de alguna manera los temas que han
resultado relevantes en la revision de la literatura,
a la vez que conserva una estructura flexible, de
manera que si durante el estudio los participantes
identifican un area que resulta prevalente se
puede incluir (Anexo 2).

La técnica de grupo focal constituye la reunion de
un grupo de personas seleccionadas segun unos
criterios de inclusion para discutir y comentar la
propia experiencia en relacion al tema objeto de
investigacion. Los grupos focales requieren de
procesos de interaccién, discusion e intercambio
de opinién en torno a los temas propuestos por el
investigador. El principal propdésito de la técnica
de grupos focales en la investigacion es lograr
una informacion asociada a conocimientos,
actitudes, sentimientos, creencias y experiencias
(Kitzinger, 1995).

Para obtener una primera aproximaciéon general

a la problematica, el 18 de junio se desarrolld
un grupo focal en Madrid en las instalaciones
de GEPAC, donde participaron un total de 12
afectados. La sesiéon fue moderada por un
experto en este tipo de técnicas y tuvo una
duracién aproximada de 2 horas. La funcion del
moderador fue la de facilitar la comunicacion
y favorecer una participacion equilibrada entre
los distintos participantes con el fin de que se
abordaran las areas tematicas identificadas en
el guion, respetando la posicion y perspectiva

]

4 ENTREVISTAS A PACIENTES

individual de cada uno de los miembros. Durante
la misma, se conté ademés con la participacion
de dos observadores que se encargaron de
tomar notas. A los participantes al grupo,
después de informarles acerca de la dinamica
de la sesién y de los objetivos del estudio, se les
solicitd que firmaran una hoja de consentimiento
informado (Anexo 3). La sesion fue grabada en
audio para facilitar el posterior andlisis de la
informacion.

1 GRUPO FOCAL = 12 PACIENTES
Las conclusiones elaboradas por el grupo se
anotaron en una pizarra y fueron validadas por
todos sus miembros, de manera se consiguié
evitar cualquier tipo de sesgo en la interpretacion.

El registro fotografico de la sesion se puede
consultar en el Anexo 4.

Para obtener un conocimiento méas profundo
de la experiencia de enfermar, durante el mes
de julio se desarrollaron las entrevistas semi
estructuradas con pacientes y familiares. Las
mismas tuvieron una duracién media de 30

minutos aproximadamente y se realizaron de
manera telefénica.

La entrevista semi-estructurada no se basa en un
esquema rigido, por lo que es posible recuperar
y ampliar temas que necesiten mayor detalle

de informacién. Es un intercambio de opiniones
controlado, sistematico y profesional y requiere,
ademas, del establecimiento de una relacion
entre el entrevistador y el entrevistado donde se
pueda garantizar la confianza, confidencialidad
y el respeto mutuo. Las ventajas de este método
radican en que se puede llegar a obtener
informacion en profundidad y que la posibilidad
de realizar nuevas preguntas pueden aportar
claridad y matices al tema de estudio (Ruiz
Olabuénaga, 1989; Navarro Rubio, 2004). Las
entrevistas fueron registradas en audio, al mismo
tiempo que el consentimiento a participar en el
estudio.

FASE 3: RECOGIDA Y ANALISIS DE LA
INFORMACION

Después de transcribir las sesiones y a través

de un proceso de codificacion, se detectaron los
mensajes claves, correspondientes a las distintas
areas tematicas previamente identificadas.

Una vez realizada la transcripcion de las
entrevistas y de la sesién grupal, se obtuvieron
los verbatines y se realizdé un analisis de
contenido, en el que los temas emergentes
fueron codificados y categorizados. El proceso
de andlisis de la informacion incluyo las
siguientes fases: transcripcion de las entrevistas,
preparacion y revision de las unidades de
andlisis y de la matriz de analisis, identificacion
de la dinamica del grupo y de los participantes,
categorizacion inicial del texto, relacion entre el

marco tedrico y los casos individuales y validacion
de la fase de andlisis mediante la triangulacion de

la informacion (Pope and Mays, 2006).

Los archivos se manejaron con la maxima
confidencialidad y so6lo resultaron accesibles
a los miembros del equipo investigador,
disgregando los datos personales de la propia
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condicion de salud en respeto de la Ley organica
15/1999, del 13 de Diciembre, de proteccion de
datos personales.

FASE 4: ELABORACION DEL INFORME DE
RESULTADOS

Una vez analizada la informacién se elaboré
el informe de resultados que incluye las
conclusiones generales que se presentan a
continuacion.
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RESULTADOS

Después del analisis de la informacion, a continuacion se presentan los resultados del estudio que han sido

organizados en las siguientes areas tematicas:

EL DIAGNOSTICO

Si bien es cierto que actualmente existe una mayor
informacion acerca de distintos tipos de cancer y

se realizan campanfas de difusion en relacion a los
hébitos y conductas que pueden prevenir la aparicion
de una enfermedad oncolégica, poco se sabe a nivel
general acerca del mieloma multiple.

Para muchos de los casos que se presentan

a continuacion, las personas afectadas o sus
cuidadores principales nunca habian oido hablar de
este tipo de cancer y muchos de ellos necesitaron
distintos recursos informativos hasta poder
comprenderlo.

Es un tipo de enfermedad oncoldgica de curso
variable donde se alternan momentos de remision
con otros de recaida por lo que genera en el paciente
y su familia una gran incertidumbre y sensacion de
pérdida de control de la situacion. Tampoco se puede
decir que existan una serie de sintomas especificos y
en muchos casos, los entrevistados han comentado
que la enfermedad se descubrié de manera fortuita
en una revision habitual o un control de rutina.

“Bueno, pues yo no tenia ningun sintoma porque

yo estaba en la playa, estaba muy bien, y tenia un
chichoncito en la frente. Pues un bultito de esos que
salen, y el médico de cabecera, que es conocido y
tengo mucha confianza con él, me decia: ‘quitatelo,
que eso va a ser peor’, pero... soy bastante miedosa.
Y entonces me dijo, ‘venga, que eso no va a ser
nada, yo te mando al cirujano y que te lo mire y tal’...
Paciente, mujer de 70 afios

”

“No tenia ningun sintoma, simplemente fue en unos
analisis rutinarios de otro caso que tenia de urea

y tal. Al médico de cabecera, por los andlisis, le
parecio que podia tener mieloma y me mando pues al
hospital general.” Paciente, hombre de 73 arios.

“Yo no tenia absolutamente nada, ni anemia, ni
dolor, ni nada. Me he hecho un andlisis de colesterol
anual, vieron que tenia los indices de sedimentacion
alta, normalmente esto detecta una infeccion. Como
tenia la revision de ginecologia, de dentista y tal,
sospecharon, por mis niveles de sedimentacion y
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... Gracias a que un pediatra que se molesto en
preguntar a un médico de medicina interna que

se mosqueo también, y entonces me mando a
hematologia... sino, no me hubieran detectado el
mieloma en estadio 1, me hubieran detectado el
mieloma con fractura ya, con huesos afectados y en
estadio 3, seguramente con mds sintomas de los que
tengo...” Paciente, mujer de 62 afios.

A partir de la descripcion de estos casos se
muestra con evidencia el rol importante que pueden
desempenar los médicos de atencion primaria que,
sin la presencia concreta de sintomas especificos,
y a partir de controles rutinarios deciden hacer la
derivacion para una exploracion mas exhaustiva.

De esta manera, algunos pacientes, deben realizar
controles y analiticas durante algunos afios para
vigilar la evolucion de la propia situacion y realizar un
seguimiento para detectar el momento en el que es
necesario iniciar con el tratamiento.

“Parece que todos se han diagnosticado por roturas
y tal, lo mio llevaba cinco afios controlandome

la analitica porque tuve un problema de pulmdn

y al afio, cuando me dieron el alta, me dijo la
doctora internista, ‘ahora tienes que seguir yendo

al hematologo, porque estos indices los tienes
alterados’. Y entonces pues me revisaba una vez al
afio, me dijeron... Fui a varios hematdlogos y decian
que no tenia importancia, que era una cosa que la
podia tener y no llegar a anda. Y segui asi hasta que
de repente los niveles empezaron a subir a subir
mucho y ya, cada seis meses, luego ya cada mes,
luego me punzaron la médula... Y me llamd, y me
dijo ‘hay que empezar ya, esto...” Paciente, mujer de
63 arios.

“No, si, si, en el hospital general me visité un
hematdlogo y bueno, después de hacerme los
estudios correspondientes,entonces, resultoé que
tenia en aquel momento un mieloma asintomatico. Y
estuve practicamente 2 afios con revisiones pero sin
tratamiento al considerarme asintomatico.” Paciente,
hombre de 73 arios.

“Ella, en realidad, no ha tenido sintomas,
porque a ella le estaban controlando los analisis
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hematoldgicos desde hacia como cinco afios o
seis, porque tuvo un problema de una pericarditis
hace siete afios o una cosa asi. Entonces los
andlisis exhaustivos que le hicieron pues... es
cuando le dieron el alta, tenia una inmunoglobulina
ligeramente alterada y le dijeron que tenia que
controlar anualmente por el hematdlogo. Se
estuvo controlando una vez al afio y... no sé, al
cabo de unos cuatro o cinco afios, una cosa asi,
la inmunoglobulina empezd a subir el valor...”
Cuidador, esposo de 66 arios.

Para muchos de los participantes la enfermedad
se detecta a partir de una fractura o la presencia
de dolor fuerte en la espalda. Si bien para algun
caso la deteccion del MM resulta en tiempos
relativamente normales, para otros implica el

inicio de un camino largo y lleno de dificultades.
Existen dificultades para llegar al diagnostico y

los afectados, segun comentan, han tenido que
convivir con sintomas de dolor por mucho tiempo
y con medicamentos que sélo eran paliativos, pero
sin llegar a detectar la presencia de la enfermedad
hematolégica.

“Yo tuve una rotura de vértebra, que me dejo que
no podia levantarme. Fui a urgencias, me dieron
antiinflamatorios y me mandaron a casa. Y a los
seis meses, recién me lo detectaron...” Paciente,
mujer de 56 arios.

“Pues nada, él después de un resfriado empezo
con un dolor muy fuerte en la espalda. Acudio

al traumatdlogo, le dijeron que sdlo tenia una
contractura, hasta que un dia no se podia levantar
de la cama. Y acudimos al hospital y... Bueno,

ahi le hicieron diversas pruebas. Antes de saber
que tenia un mieloma le operaron de una vértebra
lumbar que se le aplastod, le pusieron tornillos,
unas placas de titanio o algo asi, y mientras estuvo
ingresado en el tiempo también que le operaron, le
hicieron una prueba de recogida de orina, 24 horas,
y ahi salié que tenia proteinas.” Cuidadora, hija de
29 arios.

“Si, si, si. Bueno, mi madre fue operada de una
lesion en las vértebras y bueno, pues en principio
todo iba bien hasta que mi madre se vino a mi casa,

a recuperarse, y empieza a dejar de andar... Fuimos
a la revision de su operacion, ‘es que usted, es muy
vaga, es que usted quiere que estén pendiente’.

Y todo el mundo igual, ‘mamad, tienes que andar’,

y mi madre, ‘es que no puedo’... Después de casi
tres meses de ir y venir de urgencias, mi madre

se vuelve al hospital y alli la dejan ingresada. Y
estan toda la semana haciéndole pruebas. Las
cuales, evidentemente, le hacen el analisis de 24
horas de orina y sale que tiene mieloma mduiltiple,
porque claro, las proteinas estan disparadas y todo
esta descolocado... La verdad que se podia haber
solucionado antes, pero bueno...” Cuidadora, hija
de 38 arios.

Los casos suelen ser mas complicados aun si se
esta en presencia de personas jévenes donde

este tipo de patologia es mucho menos frecuente.
Entonces si que la deteccion del diagndstico es
mucho mas dificil y los pacientes deben soportar
dolores y malestar porque la situacién no termina de
resolverse. O a raiz de la presencia de una fractura,
de dolores que no terminan de desaparecer, 0
problemas graves de movilidad; los pacientes

han tenido que recurrir en repetidas ocasiones

a urgencias. Muchos de ellos, a pesar de haber
estado ingresados, no han conseguido recibir el
diagnostico de MM hasta pasados unos 6 meses.

“En mi caso fue muy penoso porque ningun médico
me lo detectaba por ningun lado... Tuvo que

llegar la fractura cuando estaba trabajando, tuve

la fractura de vértebra, y me fui para el hospital

de urgencia. Dolor en la espalda, me pusieron

una inyeccion para el dolor, ‘ya puede irse a su
casa, que se le quitara’. Luego estoy incomodo
trabajando, te agachas y unos dolores en la
espalda... Me voy otra vez a urgencias y me dejan
ingresado ocho dias, inmovilizado en cama con la
fractura, que no me habian visto... Me mandan a la
casa, reposo de 40 dias, en la cama sin moverme...
Seis meses pasaron desde la fractura a que yo
empecé a moverme, a buscar un médico de pago, a
buscar un médico por la seguridad social, a buscar
las ayudas... La misma doctora de la mutua estaba
sospechando que ahi habia algo raro y me hicieron
estudios por todos lados, cerebro, higado, rifiones,
de todo. No salia nada en ningun lado... Y entonces

el médico de pago que conocemos, el traumatdlogo
me mando a hematologia para hacer unas pruebas
y paso otro mes mas... Yo llegué alli, me dieron en
las células en la médula, que tenia un cancer. Esta
historia que tristemente estamos todos pasando por
él. Pero fue un camino muy largo el que yo recorri
para detectarlo...” Paciente, hombre de 38 anos.

“Bueno, yo paso unos meses con dolores lumbares,
de hecho, tremendos y voy a una serie de
especialistas en traumatologia y del dolor, y se me
dice en todo momento que estos dolores pueden
ser derivados por un tema psicosomatico, por un
tema de estrés, de ansiedad. Bueno, el hecho es
que durante unos meses diferentes especialistas no
diagnostican absolutamente nada, absolutamente
nada. Yo estoy en unos tratamientos de tema de
ayuda al dolor, unos pinchazos, acupuntura y
demads, pero nadie, nadie, hace un diagndstico... Y
de la tarde a la tarde, me encuentro que no puedo
tener casi movilidad, cuando hablo de movilidad

es que me voy arrastrando totalmente por mi casa,
que no entiendo absolutamente nada, no puedo
mover casi el cuerpo, y bueno, llamo al 112 y me
ingresan en una clinica privada, y entro en un coma
inducido por insuficiencia respiratoria. A raiz de

ahi, me despierto al cabo de dos meses y medio...
Y se me informa, una vez que yo ya estoy lucido
mentalmente, de que tengo un mieloma mdltiple”.
Paciente, hombre de 50 arios.

‘A los seis meses me cai por la calle, me llevaron
en ambulancia al hospital y estuve mes y medio
ingresada, inmovilizada mes y medio, me operaron
de la vértebra y ahi fue cuando me detectaron el
cancer. Pero ya me habia pasado, casi, nueve
meses desde la primera vez. Porque no es una
enfermedad normal, les cuesta encontrarla.”
Paciente, mujer de 56 afios.

Comunicacién del diagnéstico

La comunicacion del diagnéstico o la confirmacion
de que se trata de un cancer hematolégico
constituye un momento crucial para el enfermo y su
familia. Se generan sentimientos de incredulidad,
de desorientacion y de mucha incertidumbre en
relacion al futuro. Los pacientes han comentado
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que resulta muy importante la manera en que se
comunica la noticia y si el equipo asistencial llega
a transmitir, ademéas de las opciones terapéuticas
posibles, el apoyo emocional y la esperanza
necesaria para continuar.

“Pero hace dieciocho afios no existia internet,
entonces te anuncian el diagndstico ‘tengo dos
noticias, una mala, que es mieloma mdultiple, y una
buena, que te hemos diagnosticado y te vamos a
tratar”. Entonces, como que aceptas pero no estds
consciente de tu situacion. Y luego... si te anuncian
esto, cuando estas jubilado, es menos impactante
que si tienes detras de ti tres adolescentes, como
por ejemplo nos pasé a nosotros. Lo unico que
piensas es: ‘dios mio, me quedan 3 afos de vida, y
tengo un chaval de 14 afios’. Se te viene el mundo
encima, no sdlo por ti, sino porque no te da tiempo
a atar todo, y a dejar todo como te gustaria que
quedase. O sea, tu nunca te has planteado que

te vas a morir cuando tienes 40 arios...” Paciente,
mujer de 62 afios.

“Que era cancer, si, por la reaccion del médico de
cabecera. Se fue a consultar con colegas... Bueno,
vi que la cosa no pintaba bien. Me di cuenta, se lo
dije, zesto es un cancer?’, Y me dijo que no me
preocupara, intentd, digamos, controlarlo.” Paciente,
hombre de 73 arios.

“Si, estaba acompafada de mi marido, y la

verdad es que los dos pasamos muchisimo... nos
quedamos tan sorprendidos, tan sin saber qué
hacer. De verdad que es tremendo, tremendo. Que
te digan una cosa de estas es... Y el médico, como
me veria que me cogio de la mano, me llevaba

por el pasillo de la mano, porque yo iba llorando, y
ademads sin saber lo que me ocurria....y entonces
pues no sabiamos. Llamamos a los hijos, y ya,
aquello pues el drama. Y a los familiares, somos
una familia muy unida, y bueno, aparecieron todos
y aquello pues... un drama.” Paciente, mujer de 70
anos.

“Pues la verdad es que a €l se lo dijeron ya después
de que le dieran el alta, en una consulta con la
internista... En fin, que se cae el mundo encima, no
sabes qué hacer... En ese momento estas como
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bloqueado... Y poco mads, la reaccion fue esa,

de bloqueo total. Si, la verdad es que es un palo
cuando te lo dicen, al principio siempre son malas
noticias. Hay que estar muy unidos, muy juntos,
apoyandonos mucho, y bueno, al final siempre
empiezan a aparecer buenas noticias. Al principio
es todo... casi todo son malas noticias, la verdad.”
Cuidadora, hija de 29 afios.

“Te dan el diagndstico y te dicen que tienes cancer
y escuchas esta palabra terrorifica se te viene

el mundo encima. Pero en mi caso, la verdad es
que la hematdloga me dijo: ‘no tiene cura’, y la
verdad que cura no tiene, pero si que hay afnos

de vida gracias a estos tratamientos que tenemos
actualmente.” Paciente, hombre de 46 afios.

“Con el diagndstico pues... Se viene el mundo
encima, te dicen las opciones, que te puedes morir
0 que puedes ganar tiempo... Uno, dos, cinco,
veinte, no se saben los afios que son. Hay enfermos
que no escuchan esas palabras... Quieres
escuchar, pero a veces ni lo escuchas.” Paciente,
hombre de 38 arios.

“Pues esto es tan importante, tan importante en
estas enfermedades que son tan traicioneras.

Sin saber de qué va, y yo, pues estaba a veces
totalmente, estaba tan, tan invisible a tantas
cosas... No sabes donde estds. Entonces es tener
a alguien que te diga, ‘bueno, que esto no pasa
nada’... Incluso, aunque yo creo que me lo decia
para darme confianza... Yo lo cogia como un poco
apoyandome, pues que voy a poder. Venga, que
esto sigue.” Paciente, mujer de 70 afios.

En esta situacion que se deben afrontar el miedo
a la muerte y los mitos relacionados con el cancer,
es importante que el equipo médico se muestre
confiado y seguro en las decisiones que se deben
tomar. Algunos profesionales sanitarios insisten

en los avances que se vienen realizando en el
tratamiento de esta enfermedad y muestran las
posibilidades actuales de que se vuelva crénica,
conservando la mejor calidad de vida posible.

“Dicen, bueno, esto sera una enfermedad
incurable, porque no tenia cura, a lo mdximo que

se podia aspirar era a que se cronifique y tener un
tratamiento para toda la vida... A eso te agarras.”
Cuidador, esposo de 66 arios.

“... He tenido la suerte de tener un médico
maravilloso, que es el que desde el primer dia que
me dijo: ‘tu te morirds con esto, pero no te morirds
de esto’. Si yo te hago una autopsia cuando te
mueras en un accidente de trafico, y aunque tengas
mieloma, te moriras con esto. Esto es para toda la
vida”... Paciente, mujer de 60 afios.

“En mi caso, fue en septiembre del afio pasado,
pues... Me hice un anadlisis de sangre y los valores
salieron mal. En el hospital dijeron ‘que se venga
usted para acd que se va para hematologia que lo
que tiene Ud. es muy grave’. Alla fui. Iba acojonado,
iba acojonado. Si, me lo dijeron por teléfono...
Bueno, sospechan de mieloma mudltiple y ahi ya me
mosqueo. Y ya llama a la hematdloga, que es la que
me hace las demas pruebas y ‘si, tienes esto’...”
Paciente, hombre de 60 arios.

‘A mi me lo dijo un internista, a raiz de la operacion
me hicieron pruebas, me dijeron que daba las
proteinas por las nubes, y me dijo ‘tengo una mala
noticia, tienes un mieloma’. Pero acto seguido, no
me habia dado tiempo a reaccionar y me dice, ‘pero
no te preocupes, no te estoy diciendo que tienes un
cancer de pulmon, puedes durar 20 afos, 25, los
que sea’. Y es que cuando hablé con el hematdlogo,
mas o menos me dice lo mismo, que si, que tienes
un mieloma, ‘pero esto es como una enfermedad
cronica, como una hipertension’. Yo soy hipertenso
y no es lo mismo, a lo que me contesto: ‘bueno,

un poquito mds, pero vamos, tampoco esto es...’
Esto es, o sea, como si le quitaran hierro a la
enfermedad, en mi caso, pero me parece que es
una enfermedad grave.” Paciente, hombre de 67
anos.

“Es una enfermedad cronica, es incurable, pero
vamos a por ella.” Paciente, mujer de 60 arios.

“Si, bueno, en el momento en que se lo dijeron,
como se lo dijo una internista, lo unico que le podia
decir es que es una enfermedad que puede llegar
a ser cronica en muchos pacientes y, bueno, le
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remitio al hematdlogo, porque ella no podia hacer
nada mas.” Cuidadora, hija de 29 afios.

“Y bueno, yo me quedé... ;Esperanza de vida? Si,
la esperanza de vida cada vez va en aumento, entre
cinco y siete afios. Que es un tumor degenerativo,
que no te va a matar, como tal, pero vamos, que si
que te va degenerando un poco. Pero vamos, que
tiene una esperanza de vida bastante alta, y encima
hay tratamiento. Entonces, bueno, pues a mi fue lo
que me llevo un poco a la esperanza porque, bueno,
habia tratamiento que funcionaba...” Cuidadora, hija
de 38 arios.

Para los pacientes resulta esencial recibir la
informacion mas completa y clara posible. El
hecho de que se trate de un tipo de cancer menos
conocido, hace que los pacientes y familiares
recurran a internet para obtener mas informacion.
Lamentablemente algunas fuentes que se
consultan son poco fiables y la informacion que

se llega a obtener suele ser muy fatalista y dar
pocas esperanzas en relacion a las posibilidades
terapéuticas disponibles.

“A ver, yo cuando empezo a tener los valores

altos de la inmunoglobulina yo empecé a mirar

por ahi a ver a qué se debia esto y tal. Ya vi que
podia tratarse de un mieloma mdultiple. Empecé a
informarme de qué era esto, porque no sabia lo
que era un mieloma mdultiple. Empecé a informarme
porque yo ya me lo estaba oliendo. Y claro, se te
cae un poco el sombrajo, porque cuando empecé

a mirar por internet, y eso... Y daban como una
supervivencia media de cinco o seis afos y tal, pues
te caes un poco.” Cuidador, esposo de 66 anos.

“Pues... El no, pero yo si, porque yo me puse a
buscar en internet los motivos por los que se te
podia romper una vértebra asi porque si, y siempre
aparecia mieloma. Yo si sabia lo que era, pero mi
padre no lo sabia.” Cuidadora, hija de 29 arios.

“Llevando mucho internet para ayudar como se
podia. La Fundacion Carreras, le escribimos... en
fin, documentarnos bastante. Ayuda a entenderlo.”
Cuidadora, esposa de 70 afios.
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“Después pues lo miré por internet y la primera
visita fue Wikipedia, bueno... Si es cierto que la
informacion un poco antigua, y la esperanza de vida
que alli se reflejaba eran tres afios. Bueno, entre la
noticia y tal, pues estuve muy mal, psiquicamente
muy mal durante un tiempo, hasta que me estuve
informando, me informé con AEAL, amigos y...
dijeron que era grave, pero tampoco era tan terrible
como los tres afios de esperanza de vida que
habia visto yo en la primera informacion.” Paciente,
hombre de 73 arios.

El apoyo emocional

Los pacientes y familiares que han participado en
el estudio han destacado la importancia de recibir
apoyo emocional durante el proceso asistencial.

La desorientacion y el shock emocional que
implica recibir una noticia como la de padecer esta
enfermedad es relatada tanto por pacientes como
por los familiares. Una comunicacion por parte

de los distintos profesionales sanitarios abierta y
dirigida a los distintos integrantes del grupo familiar
que genere un ambiente de confianza donde poder
hacer preguntas, resulta muy valorada por los
afectados.

“Yo pienso que si tu tienes la suerte de estar en un
hospital de referencia, que cogen el paciente y su
entorno, para hacer una reunion desde un principio,
y diciéndote lo que es el mieloma, y dejan participar
a los nifios, o sea a los nifios, adolescentes, para
que se puedan expresar y preguntar, para quitar
miedo, para preguntar todo lo que dicen... Yo pienso
que si has estado en una reunion con psicologos, y
todo el mundo explica bien a qué te vas a enfrentar,
puedes decir tus miedos y tal, te evitas mucho, el
camino es mds facil con esa informacion que tienen
ahi. Pero una informacion personalizada para ti,
sabes, no un manual que te lees... La informacion
es fundamental y la confianza.” Paciente, mujer de
62 afios.

Para algunos pacientes, especialmente personas
mas jovenes resulta mas dificil ain poder adaptarse
a una situacion de enfermedad y continuar con los
roles y funciones en los distintos aspectos de la vida
como pueden ser la continuidad de la vida familiar,
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social y laboral. La forma de comunicar la noticia
al entorno también puede ser una situacion dificil
de afrontar donde es posible recibir orientacion
y consejo. Para otros, la situacion de enfermedad
se agrega a otras situaciones de pérdida y crisis
vitales por 1o que un apoyo psicolégico, en este
sentido, puede resultar de gran utilidad.

“Pues bueno, en mi caso fue un choque, como has
dicho, no sabiamos de este tema de nada, nunca
te imaginas que pueda pasarte una cosa asi. Pedi
apoyo psicoldgico en el momento al médico, yo
necesitaba para mi, para mi familia y para mis hijas,
que no sabia ni como explicarselo, ni a mi madre, ni
a nadie. Mi madre se ha derrumbado, claramente,
con un hijo que va a morir (...).Pero eso es muy...
muy impactante para todos los que te rodean, que
mi esposa esta con antidepresivos desde entonces.
No s€, a mi claramente me ha destrozado la vida.”
Paciente, hombre de 38 arios.

“Que me ha pillado de forma paralela junto a

la separacion... El tema psicoldgico es muy
importante, intento vivir el dia a dia. Antes era una
persona que siempre ha trabajado muchisimo para
el futuro y me di cuenta que no... Que lo importante
es el presente, el dia a dia, porque no sabemos

qué nos va a pasar mafana o dentro de un rato,
¢;no? Entonces, eso si' lo he aprendido. Lo estoy
aprendiendo, lo estoy asimilando.” Paciente, hombre
de 50 arios.

Los profesionales de psico-oncologia son
considerados por los pacientes como otro miembro
mas dentro del equipo asistencial. Muchos de los
participantes han asegurado que han recibido

un buen seguimiento clinico pero que resulta
igualmente necesario contar con un apoyo
emocional para disminuir el malestar psicolégico
relacionado al impacto que produce la enfermedad
y la incertidumbre que genera en relacion al futuro.

“Son profesionales, lo mismo pues para la medicina,
de tipo psicoldgico... yo he tenido una persona que
a mi me ayudoé muchisimo. Pero vamos, pienso

que como yo tiene que haber mucha gente, que

es necesario que estén ahi, a nuestro lado, en un
momento que yo tenia un miedo horroroso a la

muerte, claro. Y bueno, pues me desmitifico un
poco, me dijo, ‘venga, venga, vamos para adelante
con las herramientas’, y de verdad que eso es muy
importante, muy importante. Aparte de medicar,

y de farmacia y todo eso es bueno, pero hay otra
parte también...” Paciente, mujer de 70 arios.

“Yo creo que lo llevo bastante bien, lo que pasa que
ahora resulta que, también estaba el cardidlogo,
porque me dan muchas palpitaciones y me ha dicho
que es que tengo ansiedad, que me dan algunos
dias ataques de ansiedad. Me dice que vaya al
psiquiatra, pero para qué voy a ir al psiquiatra, si lo
llevo bastante bien. Bueno, ya sé€ que los sintomas
se quedan porque yo tengo todavia... Sigo teniendo
la espada de Damocles encima.” Paciente, mujer de
69 arios.

LOS TRATAMIENTOS

Acceso a los mejores tratamientos
disponibles

Los pacientes confirman el acceso a los
tratamientos mas avanzados y confian que en
Espafa existen profesionales de primera linea muy
informados y actualizados de los ultimos resultados
cientificos disponibles. Son conscientes que los
hospitales de referencia cuentan con una serie

de protocolos a nivel internacional y que reciben

el mejor tratamiento posible. Por lo tanto,ya no es
necesario trasladarse a ciertos centros para poder
recibir algun tratamiento especifico, como sucedia
antes.

“Cuando me lo descubrieron mandé mi historial a
la Clinica Mayo en Estados Unidos. Y de la clinica
Mayo, con mucha cabeza me dijeron sefiora no se
venga. Porque el especialista nuestro en Europa
esta en Espafia y es un médico que pertenece a

la Seguridad Social. Realmente, qué se va a venir,
a qué... El mismo me dijo, ‘ddtelo en tu sitio,en el
hospital cerca de tu casa, donde puedes acudir

el dia que te duele un pelo, luego a mi me llamas
cuando lo necesites...”. Paciente, mujer de 60 arios.

“Mi médico me ha dicho que estamos en el hospital
X que es un hospital de referencia, y que estamos
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de lo mds avanzados y que estamos en las mejores
manos.” Paciente, mujer de 63 afios.

“Es que todos los hospitales de referencia tienen los
mismos protocolos hematoldgicos... Mi hematdlogo
también esta muy formado en mieloma mdiltiple,
aunque es mas especialista en linfoma, pero de
todos modos tengo plena confianza. Tampoco hay
que peregrinar.” Paciente, mujer de 62 anos.

Algunos participantes comentan las dificultades
que tuvieron en el proceso de toma de decisiones
frente a alguna de las opciones terapéuticas que se
le propusieron. Con claridad se puede notar que
existe un grupo de pacientes que se encuentran
MAas propensos a asumir las responsabilidades

de las propias decisiones, mientras que existe

otro grupo que prefiere que las decisiones las

tome el equipo meédico en el que depositan la total
confianza.

“Pues mi caso, pues... Cuando el médico te dice
‘pues tienes mieloma, hay estas posibilidades, elija
usted’, dices, no tiene determinacion de ninguna
clase. Usted qué haria, yo haria el mdximo, ir a

por todas, ;no? Bueno, pues vamos a por todas.
Me dan quimio, no me hace nada; me dan una
medicacion, no me hace nada, estoy apuntada

a lo del autotrasplante... Se me acaba todo y
empezamos de nuevo. Elija usted. Pues si el ir a por
todas no me ha servido, vamos a controlar. Y en el
control, la enfermedad va a sequir”. Paciente, mujer
de 56 arios.

“Hay decisiones que el paciente puede tomar, pero
hay decisiones, muchas, que el médico no puede
dejarte, eso no es una loteria, solo él sabe si es
poco o no. Tiene que decirte lo que necesitas, tu
tienes que tener confianza en €l, para estar seguro
que esta escogiendo la mejor solucion para ti,

y ademas tiene que poder trasmitirte porqué ha
escogido esta opcion para ti, y para que no tengas
duda y que lo sigas al pie de la letra.” Paciente,
mujer de 62 afios.

El autotrasplante es una de las opciones
terapéuticas que puede generar en los pacientes
una serie de miedos y de temores generados por la
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preparacion y recuperacion. Mayor miedo y menor
informacion son las barreras principales en relacion
a este tema, a los efectos secundarios y a la
efectividad del mismo. Algunos de los participantes
han pasado por el autotrasplante de manera exitosa
y otros lo han realizado en méas de una oportunidad.

“Lo del autotransplante de médula, realmente no

es un trasplante de médula, eso lo aprendi oyendo
la radio. Es un trasplante... un autotrasplante de
progenitores hematopoyeéticos. Eso lo dijo la doctora
o0 sea, realmente lo que te hacen ahora no es un
trasplante de médula, sino que... bueno, unas
células exclusivamente...” Cuidador, esposo de 66
arnos.

“Sintomas, ninguno de nada, asintomatico por
completo... Entonces dices, para qué hacerme el
autotrasplante, me pongo en riesgo, porque hay un
riesgo. Entonces, es la sensacion que tengo.;Para
qué me va a servir el autotrasplante? ;Mejorar la
calidad de vida? Si yo tengo una calidad de vida
fenomenal. Tengo una hija de doce afios, que es
lo que me preocupa. Entonces, bueno, ahi esta la
duda de si hago bien, si hago mal... Pero dices,
bueno, voy a esperar, voy a esperar... a que mi hija
sea mayor.” Paciente, mujer de 56 afios.

“Yo tengo las células congeladas, porque me

costé mucho obtener las células por via normal... Y
estan congeladas, y en el momento que €l decida
me lo haré[refiriendose al autotrasplante], pero

de momento sigo con las revisiones. Yo tengo un
control cada dos meses. Y la verdad es que tengo
una confianza ciega con este hombre.” Paciente,
mujer de 60 arios.

Para algunos pacientes es importante ademas que
las condiciones hospitalarias respeten una serie de
condiciones relacionadas al confort y al bienestar
de los enfermos y que estas condiciones influyen en
una mejor estancia hospitalaria.

“Bueno, pues es una unidad que esta un poquito
ya antigua, mds bien vieja, y no evoluciona, y luego
vienen de otras comunidades al trasplante. Con

lo cual, cuando hay personas mas graves, las van
metiendo y a ti te van dejando... Pero veo que esta
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demasiado antiguo, atrasado para un hospital que
se supone que es de referencia y que se supone
que tenia que estar bastante avanzado en esto. Y
estd bastante atrasado en la unidad de trasplantes.
Paciente, mujer de 63 arios.

”

Efectos secundarios

En relacion a los efectos secundarios relativos a

los tratamientos los pacientes que han participado
en el estudio han mencionado la presencia de
neuropatias, hecho que para algunos casos e€s leve,
mientras que en otros resulta de gran impacto para
la calidad de vida de los pacientes. Los sintomas
afectan la sensibilidad de las manos y los pies y,
para algunos pacientes, de forma importante.

“Yo, con la neuropatia. A mi me ofrecieron un
ensayo clinico, nada mas llegar al hospital, porque
estaban buscando personas y yo entraba en esas
caracteristicas que buscaban y me convencieron.

Y entré al ensayo. Y estuve en tratamiento seis
meses, seis sesiones, luego me hicieron el
autotrasplante, me quedaron algunas células
plasmaticas después del autotrasplante, y segui
tomando el medicamento X... por mucho tiempo...
Pero ya mis piernas estaban... Bueno, que ya tenia
un hormigueo y todo hasta la rodilla. Me dijeron que
se me quitaria en cuatro meses, en un afo, pero
es que ya llevo pues... que lo dejé hace seis afos.”
Paciente, mujer de 66 arios.

“Tengo hormigueo... asi como si tuviese las manos
llenas de arenas siempre, pues asi. Lo de las
manos te acostumbras, pero las piernas es que las
tengo siempre como si fuesen postes, sabes. Y es
que encuentro a poquisima gente que le pase lo
que a mi.... Pero claro, tienes unas secuelas que
te incapacitan bastante. No es que te incapacitan,
porque yo hago vida casi normal, pero siempre
estds como cansada, como que siempre te duele
algo, o sea que no estas bien...” Paciente, mujer de
66 arios.

“Pues es que en las manos no tengo nada de
sensibilidad, en los dedos. En las yemas de los
dedos...Si, y por ejemplo, yo no es que sea mucho
de coser, pero a veces tienes que coser un boton y

hacer alguna cosita. Y estoy cosiendo un boton, y
sin darme cuenta, jpero si se me ha caido la aguja
y no me he enterado! Y algunas veces... Hombre,

ahora ya me voy cogiendo maria para abrocharme
los botones.” Paciente, mujer de 69 anos.

Los participantes al estudio comentan la presencia
de dolor y la variabilidad de su estado fisico segun
el periodo, por tanto, poco previsible y de dificil
anticipacion. Refieren ademas cansancio y fatiga
en algunos casos, llegando a afectar la rutina
cotidiana.

“Los dolores, los dolores. Hay dias mejores y dias
peores. Por ejemplo, ayer tuvo un dia malo. Hablas
con ella ‘muy malo, hija, muy malo, esto es muy
duro’ y luego me dice ‘mira, andando, hemos ido
aqui' y alla caminando...’Es cierto que ella va muy
medicada, toma mucha medicacion para el dolor,
parches de morfina, también se pone otros parches
que son como de tela y se ponen en la zona
lumbar.” Cuidadora, hija de 38 afios.

Algunos participantes mencionan ademas la caida
del cabello y los cambios que esto produce en la
imagen corporal y el impacto que puede ocasionar
en la autoestima y las relaciones sociales.

“Entonces ya me pasaron a la otra habitacion y me
hicieron el autotrasplante. Y nada, se me cayo el
pelo, lo clasico, se me cayd el pelo, de ahi sali con
el pelo, que me dijo mi nuera, ‘venga, que se te
esta cayendo, cuando antes te lo quitemos, mejor’.
Entonces me lo quitaron y ya sali con peluca...”
Paciente, mujer de 69 afios.

Tanto pacientes como familiares son conscientes
de las mayores oportunidades terapéuticas que
actualmente estan disponibles. Coinciden que
gracias a la investigacion se estan consiguiendo
cada vez mejores resultados, lo que refuerza

la esperanza tanto de afectados como de sus
cuidadores.

“En mi caso yo llevo seis afios con tratamiento,
con trasplantes. Entonces, en principio digamos
que se ve todo peor, pero en la medida que vas
tratando con otros pacientes, ves que van tantos

anos, ves esperanza, no va a ser como otros
cdnceres que aparecen y te vas. El mieloma no, el
mieloma te da unos afios mas de vida, gracias a los
tratamientos, cada vez el avance en medicina es
mayor, cada vez aparecen medicamentos nuevos,
tratamientos nuevos. No s€, en mi caso la verdad
que me ha ido muy bien, llevo casi ya seis afios en
remision completa y espero que sean muchos mas.”
Paciente, hombre de 46 afios.

Para conseguir un seguimiento adecuado de la
enfermedad durante muchos afios es fundamental,
segun comentan los participantes en el estudio,
que se establezca una relacion de confianza con el
equipo asistencial. La posibilidad de que puedan
ser contactados con facilidad para consultar las
dudas y preocupaciones resulta muy valorado por
pacientes y familiares.

“Bueno, yo creo que lo principal es confiar en el
médico y el paciente y confiar, al pie de la letra
realmente. O sea, yo en ocho afios no he fallado

ni una sola inyeccion de interferon, ni una sola. Es
que cuando me lo dieron ellos pensaban que servia
para algo, luego se demostro que no, pero vamos,
yo tampoco les podria reprochar nada. Y yo como
paciente lo que he hecho es obedecer. No obedecer
ciegamente... sino obedecer porque confiaba
plenamente en él.” Paciente, mujer de 62 afios.

“Lo fundamental es tener un equipo médico que
estén volcados. En ese aspecto, nosotros, el médico
que tenemos, es una persona que hemos tenido
acceso a él a cualquier hora y de cualquier modo,

0 sea, porque cuando mi esposa estaba... no sé,

yo le llamaba por teléfono para consulta, y €l me
decia, ‘pues traetela ahora’. O sea, eso es apoyo, y
es fundamental tener un apoyo por parte de ellos,
un apoyo similar. Y bueno, pues lo demas, no sé,
que el cuidador esté mentalizado y que se mentalice
de que hay que estar volcado en ellos y nada mas.”
Cuidador, esposo de 66 afrios.

“Si, si. Bueno, con paciencia, y con la ayuda de
la hematdloga que lo trataba, también nos ayudo
a veces a entenderlo y a hacerlo mas llevadero.”
Cuidadora, esposa de 70 afios.
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“Claro, muchisimo mas. Porque yo, le podria

contar una anécdota, cuando he estado en el
autotrasplante, pues aquello es un sitio... Bueno, alli
hay dngeles, eh. Alli no hay personas. Alli hay... Yo
no puedo hablar de ello porque me emociono. Son
gente super maravillosa, super humana...” Paciente,
mujer de 70 afios.

LA FAMILIA

Uno de los pilares principales para hacer frente a la
enfermedad lo constituyen la familia y, en especial
modo, los cuidadores principales. Tanto la pareja,
€Sposo 0 esposa, como los hijos son quienes se
ocupan de acompafar al apacenté al hospital y

de asistirle en casa en la realizacion de las tareas
cotidianas. Ademas, ofrecen apoyo emocional ante
las distintas dificultades y limitaciones que presenta
la enfermedad.

“Yo he tenido suerte, en este caso. El lo habrd
pasado muy mal, pero se jubild en ese momento,
mas que nada por las veces que teniamos que ir al
hospital que es nuestra segunda casa. Y entonces
tuve la suerte de que me pudo acompanar cada
vez que tenia que ir, porque claro, los sintomas,

te encontrabas mal, me ponian muy seguido, me
ponian dos veces a la semana, y tenia muchos
efectos. Entonces, si no hubiese sido por el apoyo
de mi pareja, yo no s€ qué hubiese sido... me ha
apoyado mucho. Yo sé que lo ha pasado muy mal,
que los familiares también lo pasan muy mal, y el
apoyo de ellos es muy importante para nosotros.”
Paciente, mujer de 63 afios.

“El apoyo familiar, para eso también intentamos ser
siempre positivos, intentamos siempre con unas
sonrisas... Pero es eso, que mi familia sufriera lo
menos posible... tienes que explicarles que es un
cancer, no tiene cura, pero lo que estan haciendo

es darme afios de vida... cudntos pues no lo sé, hay
estadisticas, hay promedios, pero la medicina no

es exacta, hay gente que vive mas y gente que vive
menos.” Paciente, hombre de 46 afos.

“Si, he tenido la gran suerte de tener gente que
me quiere. Claro, en el momento que me sucedio
estaba solo porque estaba aislado... Pero cuando
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desperté vi a mi familia cerca, a las hermanas, a los
amigos, que me han dado apoyo total. De hecho mi
familia se hizo dos veces las pruebas pertinentes
que le solicité el equipo de hematologia para ver
compatibilidades. Y luego a nivel de moral, de
apoyo, de carifio, pues todos, amigos, vecinos... He
tenido mucho apoyo.” Paciente, hombre de 50 afios.

“Bueno, yo el apoyo de mi marido ha sido total, o
sea, total el de mi marido, el de mis hijos, he tenido
una suerte... bueno, una suerte de vida. Porque

la verdad, parece mentira, que si escribiese un
articulo con la historia de mi vida, parece mentira
que pudiera decir que soy una mujer afortunada. Lo
soy, lo soy porque tengo mucha gente alrededor,
gente que ha pedido por mi, porque también

soy creyente, y gente que me ha mandado pues
energia. Tengo una hermana que es profesora

de reiki, también ella ha trabajado conmigo en

este aspecto. Por supuesto, los médicos no lo
contemplan, yo lo comprendo. Pero a mi me
ayudaba mucho.” Paciente, mujer de 70 afios.

“Es muy importante que sobre todo la persona que
tienes al lado te apoye totalmente. Yo creo que si.”
Cuidador, esposo de 66 anos.

Algunos cuidadores han tenido que compaginar los
cuidados con los compromisos laborales. Si bien
es cierto que algunos se encontraban ya jubilados,
pera otros ha sido dificil poder continuar con la
actividad profesional. En otros casos de personas
mayores, 10s cuidadores pueden ser los hijos y este
hecho también afecta sus compromisos familiares y
relacionados al trabajo.

“No, el tema del apoyo esta bien, lo que pasa es
que yo, por ejemplo, tenia apoyo [de mi marido]
pero no tenia presencia fisica [tenia que trabajar]...
Yo sé que lo pasaban todos muy mal... Te quiero
decir que el familiar si es util, pero si no hay otra
forma, pues no te queda otra...” Paciente, mujer de
62 afios.

“Es mi madre, la que tiene mieloma... Si, tiene

71 afios, que ha hecho en enero. Somos dos
hermanas mds. Pero la que se ocupa de mi madre
soy yo. Por temas... ya sabe, de familia soy yo la

que estoy con mi madre. La que he estado y la que
esta.” Cuidadora, hija de 38 afios.

“Nosotros nos apafiamos nosotros, cuadramos
nuestros trabajos, pedimos dias libres, en fin, para
que siempre vaya... Mi madre siempre va con é€l,
pero también siempre vamos uno de nosotros tres
a acomparniarles a lo que sea. Bueno, ayer le dieron
el alta del hospital y ahi hemos estado. Siempre ha
habido alguien con él.” Cuidadora, hija de 29 arios.

En algunos casos, los cuidadores tienden a
ocuparse demasiado y a tener actitudes de
sobreproteccion con el enfermo. Estas conductas
son advertidas por los afectados que prefieren
retomar al maximo la vida cotidiana y regresar a la
normalidad.

“Y ademads en casa ya me molestaba el ambiente
que habia, mi hija habia tomado las riendas de mi
casa, hacia la comida, ponia la colada, y yo decia:
¢ Yo qué pinto? Hasta que empiezas a trabajar, para
demostrar que tu puedes y que las cosas pueden
volver a funcionar... Me paso igual con el grupo

de natacion, cuando empecé a nadar, no le dije

a las mujeres que yo habia tenido un trasplante

de médula. Entonces hablaban de mi, porque no
alcanzaba los objetivos, me decian ‘qué oxidada
estas’... A ver, yo no les conté mi vida porque me
molesta muchisimo que me den algo regalado, yo
quiero gandrmelo porque si.” Paciente, mujer de 62
afios.

“Me enfado mucho con ella muchas veces, porque
quiere hacer mas de lo que deberia, sabes. Y voy
a su casa, ¢y te traigo no sé qué?’, Me levanto

y le digo que no se levante ella, yo ademas soy
grandota.” Cuidadora, hija de 38 afios.

‘A ver, de pasar a animarme demasiado, que casi
me agotaban entre todos, y luego demostraba

que podia ir a las oficinas sola, en autobus, a
natacion sin decir a nadie del grupo que tenia
mieloma, trabajando no le he dicho a nadie. A partir
del momento como en tu caso, por ejemplo, que
dices que tu pareja también va, dile ‘no, no me
acompanes, voy en autobus’, y ya estd.” Paciente,
mujer de 62 afios.

LA VIDA SOCIAL

La reincorporacion a las actividades cotidianas
constituye para pacientes y familiares uno de los
signos mas importantes de normalidad. Muchos de
los pacientes participantes al estudio han comentado
que han tratado de mantener las actividades sociales
al maximo, exceptuando los periodos en los que no
se encontraban bien.

“Luego aparte, yo tengo mucha predisposicion a
hacer muchas cosas, voy a todo lo que puedo. Yo
soy asi'y voy a bailes de danza de espafiol, de salon,
de todo lo que pillo, y yo no tengo un trabajo que
asegqurar y tal, pero yo sigo haciendo mis ventas, y
mis cosas, para mis gastillos, y si que estoy activa,
aunque tenga problemas, aunque me encuentre mal.
Yo tengo un festival el 21 y estaba sufriendo, porque
no puedo bailar de la cidtica tan fuerte que tengo,

y ayer fui a mi ensayo. .. Es que decian, ;como
puedes tener esa fuerza de voluntad, que vas coja,
que no puedes andar?’ Es que para mi, me da vida...
aunque tenga esta enfermedad, yo necesito vivir.”
Paciente, mujer de 63 aros.

“Pero vaya, yo si que he vuelto a pintura, porque
aunque ellas iban un poco mds pronto, yo iba un
poco mas tarde, estabas ahi, aunque no pintaba mds
que un rato, pero estaba con las amigas... Hablas,
te tomas un café, subes a casa... Porque es que

si no, te quedas en casa y no haces mas que ver

la television... Y entonces yo salgo también dos
dias a la semana con las amigas a tomar café, me
llaman, me voy para aqui... Sobre todo después del
autotrasplante, que ya me encontraba mas fuerte.
Si no, yo me encontraba muy débil para andar.”
Paciente, mujer de 69 arios.

“Pero, por ejemplo, ella baja a la compra, a por

un litro de leche, una barra de pan y tal. O sea,
perfectamente. Va a la peluqueria sola. Al principio
nos habian dicho ‘su madre tiene que ir con baston, o
acompanada por alguien’, porque nos lo pusieron un
poco mal... Bueno, campaba a sus anchas. Y bueno,
ella por ejemplo te digo, cocina, hace las camas, baja
a la compra, pasea perfectamente.” Cuidadora, hija
de 38 afios.
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“No, ellos han seguido con sus amigos, ellos siempre
pues, los viernes, por ejemplo, se van a tomar una
cafia con sus amigos, y eso no lo han dejado de
hacer casi ningun viernes, a excepcion de algtn
viernes que a mi padre le ha sentado a lo mejor un
poco peor el tratamiento y demds. Y siempre ha ido
a comer cuando ha sido el cumpleafios de ellos, de
sus amigos... Nada, lo que es la vida social él la
mantiene casi igual.” Cuidadora, hija de 29 arios.

“No sé... Bueno, todos intentamos que no cambie
mucho, justamente [la vida cotidiana].” Cuidadora,
esposa de 70 anos.

EL TRABAJO

Dentro de los aspectos relacionados a la normalidad
se encuentra la actividad laboral. Muchos de los
participantes se encontraban jubilados o en edad
préxima a la jubilacion. Otros han obtenido un
reconocimiento de la invalidez, mientras que otros,
de edad mas joven han tenido que acogerse de
manera forzada, resultado de la situacion por la que
pasan.

A mi me han jubilado y no sé a su edad pero se
puede imaginar cuanto me puede quedar a mi de
pension. Me quedan unos 834 euros, pagando una
hipoteca de 457. Y una luz, un agua, y una nifia
estudiando.” Paciente, hombre de 38 arios.

“Bueno, yo a nivel laboral lo he tenido facil, porque
de hecho rapidamente gestionamos a través de unos
abogados la incapacidad. Y la Seguridad Social
asumio rapidamente que no estaba en proceso de...
Que no tenia capacidad para trabajar. Y entonces se
me concedio la incapacidad. Como era un directivo
de una empresa, dentro de lo que es la direccion, me
ha ayudado a poder seguir siendo independiente.”
Paciente, hombre de 50 afios.

Para quienes sorprendio la enfermedad en edad
muy joven tuvieron que afrontar situaciones de
despido o no renovacion del contrato a causa de su
estado de salud. Situacidon que también perjudic¢ al
acompafiante que fue despedido porgue no podia
sostener el rendimiento habitual.
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“Me despidieron cuando supieron que tenia

mieloma. Tenia contrato temporal de seis meses y
me iban renovando, y cuando hablé con la directora
del colegio diciendo que iba para largo, que iba

a ponerme peor, me dijo que no podia asumir mi
sustitucion, que no podia asumir el gasto de tenerme
de baja, y que bueno, que ya se hablaria cuando
estuviese curada. Total, que no, que no tuve suerte,
que no me renovaron, no tuve indemnizacion, no tuve
nada, tenia 43 afos, tenemos tres hijos que estaban
estudiando, la hipoteca y todo el rollo. Juan en aquella
época ganaba cien mil pesetas, que era muy poco. Y
ya no es (...) no estuvo conmigo todo el tratamiento y
tal, siguiendo con su trabajo, porque habia que seguir
trabajando, claro. Y yo he hecho el trasplante sola, sin
acompanante.” Paciente, mujer de 62 afios

“Yo estaba en el momento mds algido de mi carrera,
en mi rango soy arquitecto estaba en lo mas alto de
la empresa a nivel de direccion altisima y aguantaron
un afo y luego, al ario siguiente me rescindieron y yo
tengo incapacidad laboral también. Pero a mi, que
dediqué toda mi vida trabajar, estudiar, trabajar, me
falta algo, tengo una sensacion... Lo que no me pasa
con la enfermedad, con el trabajo si que me pasa.
Como que la vida se me ha ido de las manos sin
enterarme. Si yo tenia 49 afios. Se me han ido, esos
diez, quince afios, que es que es cuando tu te has
preparado y lo quieres disfrutar...” Paciente, mujer de
60 arios.

“Yo en ese momento pensé es que me tengo que
morir... mis compafieros me decian ‘qué buena
suerte, que te vas a jubilar’ y yo digo que no, porque
eso de que te obliguen, una persona tan joven...
También mi trabajo es de hacer fuerza, dando golpes
por ahi, pero yo necesito trabajar... No es por ser
machista ni nada, pero en mi caso, la carga era...
Ella trabaja pero no trabaja lo mismo que trabajo yo,
el dinero que entraba en casa era mds el mio, si yo
falto ahi se derrumba todo...” Paciente, hombre de 38
arios.

Uno de los participantes a partir de las situaciones
extremas que vivid en el ambito laboral, considera
que el trabajo ha sido en cierta manera una
terapia y una forma de recuperar la autoestima y la
normalidad.

A mi no me renovaron... con tres nifios estudiando,
y yo sin trabajar. Con lo cual, ahora que lo veo con
perspectiva, me doy cuenta que fue una suerte
porque como habia que comer no tuve mucho
tiempo de pensar estoy bien, estoy mal, puedo

ir a trabajar?... A los tres meses del trasplante
empecé en una academia de idiomas, a dar clase
con contrato a tiempo parcial por la mafana, o sea,
un par de horas, después aumenté las dosis y me
vino bien en el sentido en que me obligo a salir de
casa, coger una rutina, y desde el punto de vista de
la autoestima lo aconsejo a todo el mundo, no hay
cosa mejor que volver a trabajar.” Paciente, mujer de
62 arios.

“Yo lo he pensado, lo hemos hablado muchas
veces, imaginate que yo hubiese estado trabajando.
Pues no sé, lo mismo me hubiese planteado
jubilarme antes, o bueno, si hubiese estado
trabajando y no hubiese tenido posibilidad, pues

no sé, o dejar de trabajar o pedir una excedencia

en una empresa... No sé. Lo que pasa es que yo
trabajaba en una empresa que, para este tipo de
cosas, me hubiesen dado todas las facilidades del
mundo... El que no tenga este tipo de facilidades,
yo comprendo que puede ser un problema pero muy
grave.” Cuidador, esposo de 66 afios.

LAS ASOCIACIONES DE PACIENTES

Pacientes y familiares coinciden en que las
organizaciones de pacientes realizan una labor
esencial a favor de un mayor conocimiento de esta
enfermedad. Muchos de ellos han encontrado
informacion clara y comprensible a la vez que
recursos de apoyo a nivel psicoldgico y social.

“En el mes de noviembre, que fue cuando conoci lo
de GEPAC, lo del grupo de pacientes de cancer, fui
a unas charlas y me quedé super tranquila. O sea,
sali super contenta porque dije, ‘es que hay vida’. Es
que hay canceres que llevan el nombre escrito de
no dura mucho, por desgracia, lo sabemos. Y me fui
muy contenta porque habia alli muchos pacientes

y muchos familiares que estan alli, contdandolo y
viviendo... ademas me dijeron, ‘el afio que viene, tu
madre aqur’, dije que si, por supuesto.” Cuidadora,
hija de 38 arios.

A lo mejor de mis amigos pues ha influido en
muchas cosas, en tener la cercania de un teléfono
y tal, que yo pudiera llamarles en un momento
dado. Porque claro, es que ademds, como es una
enfermedad que desconoces totalmente, pues él

te explica, y te dice y todo, pero no sabes como te
viene. Me dijo... pues de la asociacion, que para mi
la asociacion ha sido... La verdad, un pilar, porque
yo... me llevé los libros y tal, es cuando yo me
enteraba de lo que estaba ocurriendo y lo que podia
pasar...” Paciente, mujer de 70 anos.

“Pues con respecto a la asociacion, creo que hace
todo lo que puede, porque creo que es un cancer
bastante desconocido, y que AEAL es de los pocos
lugares a donde puedes acudir para cualquier cosa,
para apoyo psicoldgico, para informacion... Fuera
de AEAL y demads, la informacion es muy escasa...”
Cuidadora, hija de 29 arios.

“Si, s, si, estoy muy contento del equipo médico

y del tratamiento que tengo. Me lo explicaron...
bueno, yo me he informado muchisimo, ;no? Y
ademas ustedes me han informado, AEAL y otros.
En este sentido he estado siempre muy arropado.

Y después, entre comillas, que nunca he padecido,
para entendernos, ;no? He padecido psiquicamente
mas, pensando que no hay nada peor, que no por el
mal que he tenido...” Paciente, hombre de 73 afios.

LA SOCIEDAD
Desconocimiento social de la enfermedad

Es importante sefialar que el mieloma multiple es un
tipo de cancer hematoldégico muy poco conocido a
nivel de la poblacion general. En este sentido, los
participantes en el estudio comentan que no habfan
oido hablar nunca de él. Comentan que la situacion
es percibida como ajena o poco probable, hasta
que Nno se vive en primera persona.

“Hasta que tu no estas metida, nadie sabe... No te
informas de nada hasta que no lo conoces, hasta
que no te toca.” Paciente, mujer de 63 arios.

Se considera que la leucemia es reconocida como
enfermedad hematoldgica y que a nivel social hay
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mayor sensibilizacion e informacién acerca de este
tipo de cancer, cosa que no ocurre en el caso del
MM.

“Yo creo que de la leucemia si, por la fundacion
Josep Carreras contra la leucemia, pero linfomas
y mielomas no se suele conocer. En mi caso,

Yo ni siquiera sabia que existia, sinceramente,
hematologia. Y pregunté,;tan complicada es la
sangre la sangre que hay una especialidad? Pues
si, fijate. Pero dices, “tengo mieloma mudltiple...”
Paciente, hombre de 38 arios.

“Nada, la primera vez. No sabia eso, siempre oias
cancer... pues, de la médula, y todas esas cosas,
pero no habia oido nunca lo del mieloma. El de la
sangre, el del pecho... Mi cufiado, a la vez que me
lo diagnosticaron a mi, a él le detectaron un cancer
de colon... Parece que son mds conocidos... Yo
creo que hasta que no me enteré cuando lo mio,
no sé, me daba la sensacion como que no era un
cancer, como que si, es cancer...” Paciente, mujer
de 69 arios.

Lo mismo suele ocurrir en el caso del trasplante de
médula confundido mas frecuentemente con una
operacion o con la leucemia.

‘¢ Te han operado?, Dicen, ;te han operado?, Y yo,
No, no es una operacion.” Paciente, mujer de 66
anos.

“No saben lo que es un trasplante de médula, estan
completamente desinformados. No, no es leucemia.
No esta en la sangre, estd en la médula dsea, es
de la médula ésea. Entonces claro, o sea habia que
explicarles lo que es el mieloma mdltiple, lo que

es el trasplante de médula, lo que es... Porque no
saben.” Paciente, hombre de 46 anos.

“Me costaba recordar lo que me habian dicho...
tuve que relacionar la palabra miel y oma asi me
acordaba...Decia, no, no es leucemia”. Paciente,
hombre de 67 afios.

“Se creen que es leucemia... No te informas de
nada hasta que no lo conoces, hasta que no te
toca.” Paciente, mujer de 63 afios
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“Si, que cuando tienes que informar, nadie sabe qué
quiere decir mieloma mdultiple, tengo que asociarlo
a leucemia, que la gente lo conoce mucho mas.”
Paciente, hombre de 73 anos.

“No, de hecho yo, la palabra mieloma mdultiple

no la habia escuchado nunca. Si el cancer... de
pancreas, yo si lo habia escuchado mucho, pero
mieloma muiltiple no. Se me comentoé que era

un tipo de cdncer que suelen tener personas ya
mayores. Y yo tengo 49 afos, pero a mi me ha
pasado con 48. Y me han dicho también que es una
enfermedad que te degenera.” Paciente, hombre de
50 arios.

Temor ante el estigma

Familiares y pacientes coinciden en que se han
tenido que enfrentar al estigma y al rechazo social
que se puede generar a partir de un tipo de cancer
del que se conoce tan poco a nivel social. Sugieren
que esta actitud esta muy relacionada a que se
trata de un cancer de la sangre. Muchos de ellos
han dado informacién con el objetivo de aumentar
el conocimiento de la enfermedad, mientras que
otros han optado por esconder el hecho de estar
enfermos para evitar dificultades mayores.

“Mira, ;sabes lo que pasa? Que como la gente

le gusta mucho hurgar en la llaga, pues hemos
definido un poco... Saber a quién decirselo,
J;sabes? Entonces, se ha hecho una lista de
personas a las que sabes que se lo puedes decir,
con confianza, y que no van a hurgar, y gente a la
que se le ha dicho: ‘bueno, pues no, es un tema
degenerativo, los huesos, es un poco complicado’,
y ya esta. No se dan mds explicaciones. Porque
la gente, a veces, hurga mucho. Y no nos gusta
que, a lo mejor... Ah, y a mi no me gusta que me
compadezcan.” Cuidadora, hija de 38 anos.

“Bueno, yo creo que el cancer de mama es una
enfermedad que todos conocemos absolutamente.
Que mira, aunque la pase cualquiera, ya no entras
en ese rechazo hacia el enfermo de cancer porque
esta en los medios de comunicacion todo el dia, en
el telediario, en agentes sociales, en todo. Mientras
que cuando ves algun cancer hematoldgico es

@

como si hablaras de un tabu, que te vas a morir,
que es que mejor... Yo creo que para una persona
normal, pero que los medios de comunicacion es
que llegue mas a la sociedad.” Paciente, mujer de
60 arios.

“Yo lo que saqué en claro es que no puedes ir

con tus problemas a buscar trabajo, porque yo se
lo decia, de hecho en las primeras entrevistas;

¢y qué has hecho, por qué has faltado? ;Te han
despedido?’. Bueno, es que mira, es que Yyo....
Hasta que al final me di cuenta que a las empresas
no les interesa en absoluto tus problemas, quieren
gente que va a funcionar, que no va a ponerse mala
nunca, entonces lo mejor es no decir nada. ;Qué
has hecho durante el afio pasado?’ Pues me cogi
un ario porque... ya, y tal. Y desde entonces nadie
lo sabe, lo escondes. Paciente, mujer de 62 arios.

En este sentido los medios de comunicacion
desempefian ademas una labor muy importante
ante la sociedad. Su tarea de informacion deberia
aumentar los conocimientos generales de los
ciudadanos y disminuir la sensacion de temor y
desconfianza. Se deberia ademas tener cuidado
en el modo en el que se habla del cancer y el
mensaje que se da en relacion a las posibilidades
terapéuticas y a un mensaje menos fatalista de la
situacion.

“De los medios de comunicacion, son muy
importantes. Porque a las personas que estamos
con esta enfermedad, y que nos ponen, ‘se ha
muerto fulano de cancer’, y tal, eso al enfermo no le
viene bien. Deberian ser mas cuidadosos. Y cuando
hay un cancer, y sale para adelante, muy bien, dicen
‘esta sefora tenia cancer, y estd estupenda’, pues
eso da animos al enfermo. Pero bueno, los medios
de comunicacion, pues nos dan tan pocas alegrias
que, una menos....” Paciente, mujer de 70 afios.

Mensaje a la sociedad

Como mensaje a la sociedad, el colectivo de
afectados y cuidadores quiere apostar por
campafas informativas a la poblacion para que
se disponga de mayor conocimiento de las
necesidades que pueden tener las personas

afectadas por esta enfermedad y de sus familiares.
Es una manera también, segun aseguran, de
disminuir el miedo y el estigma relacionado al
céancer y favorecer un clima de comprension y
mayor solidaridad.

“Ya estd. Y no tenerle miedo... No tenerle miedo.”
Cuidadora, hija de 38 afios.

“Pues que es un cancer, como te he dicho, bastante
desconocido, y que la gente no conoce lo que
puede llegar a ser... Y la informacion que hay fuera
es casi nula, y la sociedad deberia conocer por lo
que se pasa, deberia haber, a lo mejor, al igual que
AEAL, mas asociaciones, mas implicacion. En fin...”
Cuidadora, hija de 29 afios.

“Si, pero eso debia ser informacion en general,

de todos los cdnceres, no. Cada uno se debe
doler del suyo y todos quieren mas informacion,

0 sea que... Por ejemplo, como es el caso de la
Fundacion Carreras, que ha dado un gran impulso
propagandistico a la leucemia...” Paciente, hombre
de 73 afios.

“Yo, resumiendo, yo si queria decir a la sociedad
que seamos todos participes de la solidaridad

que necesita la propia sociedad... Ser donante de
sangre, estar, escuchar al paciente y no hacer el
diagndstico sin pruebas previas. Yo creo que la
sociedad pues que es un tema muy importante,
bueno, vital, que seamos solidarios... pues eso, ser
donantes de médula es que salva muchas vidas...
Ser donante de médula, deberia ser obligatorio.”
Paciente, hombre de 50 arios.

“Hombre, el mensaje seria sobre todo de esperanza,
de esperanza...Pero bueno, pero que también ha
habido mucha gente que sigue para adelante. Yo
creo que en el grupo que ustedes hacen, y estas
cosas son muy buenas, muy sanas, porque nos
juntamos, nos ayudamos unos a otros, vemos

que, bueno, que hay mucha gente se queda por

el camino, pero hay mucha gente que lucha...”
Paciente, mujer de 70 afios.

“Es que cuando dicen, por ejemplo, una reunion del
cdncer, una marcha sobre las mujeres del cancer,
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pero siempre hablan sdlo del de pecho. Bueno, el
de la médula dsea también ahora se oye bastante...
Pero del linfoma, del mieloma no sabe nadie.”
Paciente, mujer de 69 arios.
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CONCLUSIONES

El objetivo de este estudio ha sido el de conocer

en profundidad las experiencias y necesidades de
las personas que padecen MM y de sus familiares.
Para comprender de manera global la situacion por
la que atraviesan se utilizaron técnicas de recogida
de la informacion de tipo cualitativo que incluyeron
la organizacion de un grupo focal con pacientes y
la realizacion de entrevistas semi-estructuradas con
afectados y familiares.

Se sabe que los estudios de este tipo aportan una
mirada profunda sobre las vivencias y percepciones
de quienes pueden comentar su situacion de
primera mano, a partir del propio testimonio y la
experiencia vital. Por este motivo, los resultados

y conclusiones de este estudio no pueden ser
extrapolados a una poblacién mayor y no pueden
representar las necesidades de todas las personas
que padecen MM y sus familias.

No obstante, es fundamental considerar que poco
se sabe acerca de esta enfermedad y que, por lo
tanto, es imprescindible y urgente que se continden
desarrollando estudios de este tipo, que pongan
en evidencia las dificultades y barreras a las que
se enfrenta este colectivo con el objetivo que la
sociedad y la politica sanitaria especificamente,
pongan en marcha las estrategias necesarias para
que reciban la mejor atencion posible.

A partir de la experiencia de cada uno de los
participantes y de las reflexiones que se realizaron
en la sesion grupal, se puede llegar a una serie de
conclusiones que se presentan a continuacion:

/CONCLUSIONES

Normalizar la enfermedad y concienciar a la sociedad para disminuir el
estigma.

A nivel de poblacion general se conoce poco acerca del Mieloma Multiple y de las
situaciones que deben afrontar pacientes y familiares. Es necesario que se activen
campafas de concienciacion y de difusion de la informacién para promover en la
sociedad una mejor comprension de la enfermedad vy, por lo tanto, una actitud de mayor
solidaridad y compromiso con los afectados.

Garantizar mayor acceso a informacion comprensible para el paciente y la
familia.

Las organizaciones de pacientes constituyen un agente social fundamental para promover
una mayor participacion de los pacientes en relacion al propio tratamiento y difundir las
necesidades de este colectivo a la sociedad. Los pacientes y familiares que reciben el
diagndstico de MM necesitan informacion de calidad y facil de comprender, junto a una
serie de recursos de apoyo emocional y social.

Promover la formacion al médico de AP para potenciar el diagnéstico
precoz.

Los pacientes y familiares coinciden en solicitar mayor informacién acerca de los métodos
diagndsticos y formas de presentacion de la enfermedad con el objetivo de que pueda ser
detectada en sus fases iniciales, para activar de manera inmediata el seguimiento y los
tratamientos que resulten necesarios. Visto que es una condicidén que cursa con periodos
de remision y recaidas, es fundamental mejorar la coordinacion entre la atencion primaria y
la atencion especializada.

Impulsar la investigacion.

Los afectados en Espafia comprenden que es posible acceder a los mejores tratamientos
disponibles para el tratamiento de esta enfermedad, ya que se cuenta ademas con
profesionales altamente especializados. A la vez, son conscientes de los progresos que
se estan logrando para convertir esta condicion en una enfermedad crénica, por lo que
reclaman un apoyo continuado a la investigaciéon en este sector.

Implementar un plan de seguimiento global que incluya un programa de
alimentacion y ejercicio fisico.

El seguimiento de los afectados deberia tener en cuenta no solo los aspectos clinicos,

sino aquellos relativos a las necesidades emocionales de pacientes y familiares; ademas
de la implementacion de servicios de apoyo a la reincorporacion laboral y/o solicitud

de ayudas o incapacidad, si fuera el caso. Hay que considerar que existe un grupo de
afectados jovenes que presentan una serie de necesidades especificas y a los que es
necesario hacer un seguimiento del impacto que la enfermedad puede tener en la calidad
de vida de pacientes y familiares. Se deberian promover conductas saludables, incluyendo
programas de alimentacion y rutinas de ejercicio individualizadas.
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ANEXO 1. HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE ANEXO 2. HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estimado/a Sr./Sra,

Hoja de consentimiento

AEAL, Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia,esté desarrollando un estudio AEAL, Asociacion Espafola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia, esta desarrollando un estudio
cualitativo del titulo “Sensibilizacion social sobre la realidad de los pacientes afectados por mieloma mdltiple cualitativo del titulo “Sensibilizacion social sobre la realidad de los pacientes afectados por mieloma multiple
y sus cuidadores informales”, con el objetivo de conocer las necesidades de este colectivo. y sus cuidadores informales”, con el objetivo de conocer las necesidades de este colectivo.

Por medio de la presente le invitamos a participar en un grupo focal o en una entrevista telefénica que se El presente estudio esta basado en una revision bibliogréfica y la realizacion de entrevistas semi-
desarrollara durante los proximos meses del 2014. Se le garantiza que los datos y la informacién que nos estructuradas con pacientes y familiares, ademas de la organizacion de un grupo focal con personas
proporcione se trataran con la maxima confidencialidad. Le recordamos ademas que la participacion es afectadas por mieloma mudultiple.

voluntaria y que puede abandonar este estudio en el momento en que lo considere oportuno.
Les recordamos que la participacion en este estudio es voluntaria y que podra retirarse en el momento que

Esperamos contar con su colaboracion y quedamos a su disposicion para cualquier comentario adicional. lo considere oportuno. La sesion sera registrada en audio y sus datos personales y la informacion que nos

Para mayor informaciéon puede contactar con AEAL al teléfono901 220 110. facilite se mantendran confidenciales para todas las personas externas al equipo de investigacion y sera
utilizadas solo para responder a los objetivos del estudio como lo prevé la Ley organica 15/1999, del 13 de
Diciembre, de proteccion de datos personales.

Atentamente, Gracias por su colaboracion

NOMBRE Y APELLIDO: ..o

AEAL DN,

Lugar.......... e de 2014
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ANEXO 3. GUION

El moderador se presenta, da la bienvenida y agradece la disponibilidad alos participantes, ademas de
presentar los objetivos del estudio y una breve descripcion del disefio metodoldgico.

Se solicita el permiso para grabar en audio y se asegura los participantes acerca de la confidencialidad con

la que se trataran los datos.

Necesidades
1 relativas al

seguimiento

clinico

Necesidades

2 psicologicas,
emocionales/
espirituales

Necesidades
3 sociales y
laborales

Calidad
4 de vida 'y
estrategias

de mejora

¢ ;Cual es la situacion actual en relacion al proceso diagnoéstico?

e ;Tenian conocimiento previo de la enfermedad?

¢ ;Han recibido la informacion que esperaban acerca del diagndéstico y
del tratamiento?

¢ ;Qué estrategias de mejora podrian implementarse en este ambito?

¢ ;Qué ocurre cuando una persona recibe el diagnostico de MM? Cémo
contindia su vida...

¢ Piensa que algunas personas necesitarian un seguimiento psicoldgico
y emocional

e Segun su experiencia se producen cambios en la relacion de pareja

¢ ;Qué sentimientos invaden la persona? ;Que barreras emocionales
encuentra?

¢ ;Qué factores ayudan a estar mejor?

¢ ;Puede comentar lo que le pasa con el equipo médico que le atiende?

e ;Se ve afectada la vida social de la persona?

¢ ;Como impacta la noticia de esta enfermedad en el ambito de la
familia y los amigos?

¢ ;Como han reaccionado? jLa conocian previamente?
e ;Cuales son las necesidades que han identificado?

¢ Impacto en el ambito laboral y de los compaferos de trabajo

¢ ;Cuales son las recomendaciones claves, que puede aportar para
atender mejor las necesidades de quienes padecen MM y de sus
cuidadores informales?

¢ ;Qué mensaje deseariais transmitir a la sociedad?

ANEXO 4. REGISTRO FOTOGRAFICO

/ANEXOS

El moderador se presenta, da la bienvenida y agradece la disponibilidad alos participantes, ademas de

presentar los objetivos del estudio y una breve descripcion del disefio metodoldgico.

Se solicita el permiso para grabar en audio y se asegura los participantes acerca de la confidencialidad con
la que se trataran los datos.
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Informacion al paciente y la familia

Normalizar la enfermedad

Concienciar a la sociedad

Disminuir el estigma de la enfermedad

Programa de seguimiento global clinico que incluya alimentacién y ejercicio
Mejorar la coordinacion entre APy AE

Mayor formacion al médico de AP para potenciar el diagndstico precoz
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SENSIBILIZACION SOCIAL SOBRE
LA REALIDAD DE LOS PACIENTES
CON MIELOMA MULTIPLE Y SUS

CUIDADORES INFORMALES




