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PRISMMA

La adopcion de un papel activo
en el proceso de una enfermedad
puede ayudar al paciente a afrontar
la situacion con una Mmayor sensacion
de control y una menor inseguridad.
Aungue hay diferentes formas
de adoptar este papel, una de las
principales es a traves de la toma
de decisiones. Tener la posibilidad
de conocer las diferentes opciones
existentes, por ejemplo, sobre
el tratamiento y abordaje de la

enfermedad, vy la oportunidad de
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decidir sobre cuadl o cuales utilizar
es muy importante. Aungue sean los
profesionales quienes cuentan con
la mayor informacion y formacion
a nivel clinico, es el paciente quien
esta lidiando con la enfermedad de

primera mano.

Por este motivo, es fundamental
que se consideren sus preferencias,
valores e inquietudes a la hora de
decidir cualquier cuestion sobre la
enfermedad. Asi pues, hablamos de
gue el proceso de toma de decisiones
sea compartido, de que exista un
didlogo abierto, claro y honesto entre

los profesionales vy el paciente, de que
exista un espacio de comunicacion en
el que el paciente pueda plantear sus
dudas y preocupaciones y exponer

sus preferencias.

Los profesionales deberian ofrecer
posibilidad,
paciente sin juzgarlo, validando sus

esta escuchando al
inquietudes y dandoles la informacion
gue precisan de la manera mas clara
posible, adaptandola a un lenguaje
comprensible. De esta manera, se
puede capacitar al paciente para
involucrarse en su Propio pProceso,

lo que le puede proporcionar una



mayor sensacion de control en
un escenario que esta marcado
por la incertidumbre, el miedo vy
la incontrolabilidad. Esto, a su vez,
puede reforzar su autoestima, reducir
su ansiedad y su percepcion de

vulnerabilidad.

Por todo ello, desde AEAL hemos
puesto en marcha, en colaboracion
con Amgen, Proyecto PRISMMA:
Prioridades en Mieloma Mudltiple,
una iniciativa en la gue te invitamos
a participar voluntariamente en una
encuesta virtual para conocer su

experiencia y sus preferencias.

Puedes acceder a ella aqur

@ Visita la web
1.3

L

PRISM' A

Prioridades en Mieloma

Proyecto PRISMMA: Prioridades en Mieloma Maltiple

Proyecto de colaboraciéon entre pacientes y hematdlogos con el objetivo
de identificar los criterios de decision en la eleccion de tratamiento para
el mieloma mdaltiple en Esparia.

E
PRISMMA &s un proyecto de Am" con la participacién de aeal y ir‘;ai_gf
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http://www.aeal.es/dmlinfoma2023/
http://www.aeal.es/dmlinfoma2023/
https://ec.europa.eu/eusurvey/runner/ProyectoPRISMMAEncuestaPacientes
https://www.youtube.com/watch?v=iwC5mk5QPX8&embeds_euri=https%3A%2F%2Ftwitter.com%2F&feature=emb_logo
https://www.youtube.com/watch?v=iwC5mk5QPX8&embeds_euri=https%3A%2F%2Ftwitter.com%2F&feature=emb_logo

Sindromes
Mielodisplasicos

Los Sindromes Mielodisplasicos
nosonuntipodecanceraluso.Los
canceres solidos, como el cancer
de pulmon, el cancer de mama o el
cancer de prostata se caracterizan
por tres propiedades basicas vy
principales: se expanden de una
manera incontrolada, no respetan
los limites de su propio organo

(por
directamente en otros 6rganos)

ende, pueden infiltrarse

y pueden causar metastasis en
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organos distantes muy alejados de
la lesion primaria. Los sindromes
mielodisplasicos no hacen esto: no
es la expansion del «drgano» sangre
lo que se teme, sino su fallo. En
segundolugar, lasangrenoseinfiltra
en otros organos. Y, por ultimo,
los sindromes  mielodisplasicos
Nno causan metastasis. No se
encuentran células de SMD en el
higado, el cerebro ni los pulmones,
como podrian encontrarse en el

cancer metastasico.

Por otro lado, la produccion de

sangre en los SMD es andmala v,

Si NoO se corrige, puede provocar

complicaciones graves, gque quiza
acaben causando el fallecimiento
del paciente afectado. Por
consiguiente, se dice que los
Sindromes Mielodisplasicos

constituyen una enfermedad
«maligna» vy, dado que todas las
enfermedades malignas se resumen
como canceres, también se ha dado

este apelativo a los SMD.

Los Sindromes Mielodisplasicos
Nno son contagiosos y no pueden

transmitirse a otras personas

mediante ninguna forma de



contacto. Por otro lado, tampoco
se consideran una enfermedad
hereditaria, no se transmite de

padres a hijos.
Causas

Hay muchas causas conocidas

y otras menos conocidas que

ADN de las

células madre progenitoras de las

pueden dafar el
células sanguineas, entre ellas la
radiacion. Este es el motivo de que
no se recomienda la exposicion
a la radioactividad o a los rayos X
en exceso. Sin embargo, la propia
Tierra produce radiacion de la que
nadie puede escapar y puede que
esta radiacion haya danado el ADN

de una persona afectada por SMD.

Ademas, el benceno es un potente

inductor de lesiones en el ADN.

El benceno fue durante mucho
tiempo una parte considerable del
combustible de los motores de los
coches vy sigue estando presente en
diminutas cantidades en el humo de
los cigarrillos.

La quimioterapia o la radioterapia

administradas para un  tumor
maligno (previo) también pueden

danar el ADN de las células madre.

Aun cuando alguien no haya estado
expuesto nunca a ninguna de estas
toxinas, su ADN puede lesionarse. A
lo largo de la vida de una célula, el
ADN tiene que leerse y releerse por
diferentes razones (por ejemplo,
para producir proteinas esenciales
para la vida). Pequenos errores
en el remontaje del ADN pueden
contribuir al desarrollo de los

sindromes mielodisplasicos.

Incidencia

Se desconoce el numero de casos
gue se diagnostican cada afo en
Espafa, pero la gran mayoria de
los pacientes con SMD tienen una
edad superior a los 70 anos en el
momento del diagnostico, siendo

poco frecuentes en la poblacion

joven. Ademas, la incidencia
aumenta con la edad. Por tanto, la
prevalencia de esta enfermedad
en la Ultima década ha aumentado
puesto que la esperanza de vida
de la poblacion general es mayor.
mMas

Ademas, es ligeramente

frecuente en varones, y no hay

diferencias en cuanto a la raza.
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Aspectos emocionales 'y _
enfermedades oncohematologicas
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fechas ingresado; el miedo a gque
estas sean las ultimas navidades
o la ultima oportunidad de estar
junto a la familia; la comparativa

y el
inevitablemente se pueden hacer

balance desfavorables que
respecto a la situacion que se
tenia en otras navidades previas;
la recepcion de comentarios de
familiares y allegados que, aunque
bienintencionados, pueden

resultar dolorosos; etc.

En esta situacion, es posible que
el paciente (o también el familiar)
se sienta triste, abatido, enfadado,
Mas irascible, o sensible. También
es normal que se aisle, que tenga
problemas para dormir o gque se
sienta solo, especialmente si esta
experimentando un malestar del
que percibe que los demas no son
conscientes.

¢Como se pueden afrontar estos
dias para que se hagan lo mas
llevaderos posibles? Ante todo,
es importante validar y entender
gue esnormal nosentiragrado por
esta época del ano. Como hemos
Vvisto, aungque en ocasiones exista
esa presion social por creer gque
estas fechas son muy esperadas
y deseables, no tiene por queé
ser asi. Tenemos derecho a que
no nos gusten las navidades, vy
eso esta bien. Es importante dar
espacio a todas esas emociones
que se generan al pasar por estas
fechas.

Una vez que damos espacio a
ese malestar y nos permitimos
sentirlo, pueden existir pequenas
cOsas gue qguiza no ayuden a
“pasar” estos dias. Pensar en qué

necesitamos, comentarselo a la

familia e intentar buscar juntos
una forma de atender lo maximo
posible a esas necesidades es
algo fundamental. Por ejemplo,

Si NO nos encontramos muy
bien y normalmente somos los
anfitriones, es importante que
hablemos con el resto de la familia
para gue gquiza sean otros quienes
adopten ese rol; si, por el motivo
gue sea, preferimos no ver a
mucha gente y hacer una reunion
mas peqgueha, también seria
conveniente que lo expresaramos.
De igual forma, si preferimos no
hablar de

cena, podemos pedirlesanuestros

la enfermedad en la

familiares que no lo hagan.

Otra cuestion puede

ayudarnos es,

que
como siempre,

estar activos y practicar el

autocuidado. Realizar diferentes
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https://youtu.be/yk6uxIyMIQ4

¢Qué caracteristicas
debe tener una
alimentacion
saludable?

Unadietasaludabletienequereunir
las caracteristicas siguientes:

e Tiene que ser completa: debe
aportar todos los nutrientes que
necesita el organismo: hidratos
de carbono, grasas, proteinas,
vitaminas, minerales y agua.

e Tiene que ser equilibrada: los
nutrientes deben estar repartidos
guardando una proporcion entre
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e Tiene que ser

si. Asi, los hidratos de carbono
(CHO) han de suponer entre un
55 vy un 60% de las kilocalorias
(Kcal) totales al dia; las grasas,
entre un 25 y un 30%; y las
proteinas, entre un 12 vy un 15%.
Ademas, hay que beber de1,5a 2
litros de agua al dia.

suficiente: la
cantidad de alimentos ha de ser
la adecuada para mantener el
peso dentro de los rangos de
normalidad vy, en los nifos, lograr
un crecimiento vy desarrollo

proporcional.

e Tiene que ser adaptada a la edad,

al sexo, a la talla, a la actividad
fisica que se realiza, al trabajo
gue desarrolla la persona y a su

estado de salud.

debe

contener diferentes alimentos de

Tiene que ser variada:
cada uno de los grupos (lacteos,

frutas, verduras vy hortalizas,
cereales,legumbres,carnesyaves,
pescados, etc.), no solo porque
con ello sera mas agradable, sino
porque, a mayor variedad, habra
también una mayor seguridad de
garantizar todos los nutrientes

necesarios.
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SOPA DE PESCADO

¢Qué necesitamos?

1 cabeza de rape.

1 cebolla.

1 hoja de laurel.

1 ramita de perejil.

1 ramita de tomillo.

1 ajo.

* Una pizca de azafran.

1 tomate pegueno.
Modo de preparacion:

1. En una cazuela rehoga, con aceite y margarinag, la cebolla cortada a trocitos.

2. Cuando esteé dorada, aflade el tomate cortado a trocitos, la cabeza de rape,
el laurel, el pergjil, el tomillo vy la sal.

3. Vierte 15 litros de agua calentada previamente y deéjalo cocer unos 25
mMinutos.

4.Haz una picada con el gjo, las almendras vy el azafran, viértelo en la sopa vy
déjalo 5 minutos mas.

5. Desmenuza la carne de la cabeza de rape y vuélvela a poner dentro del
caldo.
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JORNADA INFORMATIVA
El dia 6 de noviembre realizamos una jornada de
concienciacion e informacion en Hospital Universitario Reina

Sofia de Cordoba, dirigida a pacientes con linfoma.

En ella participaron profesionales expertos en la enfermedad.

JORNADA INFORMATIVA

El dia 14 de noviembre realizamos una jornada de
concienciacion e informacion en Hospital del Henares,
dirigida a pacientes con cancer de pulmon.
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CONGRESO COMISION

Nuestra presidenta, Begofa Barragan, estuvo presente
en el 66th ASH Annual Meeting & Exposition celebrado
en San Diego del 7 al 10 de diciembre.

Begofa Barragan participo en
la Comision de Seguimiento de
Trasplantados de Médula Osea.

JORNADA
Nuestra presidenta estuvo presente

en la Jornada sobre Sindromes
Mielodisplasicos en Cordoba

FORMACION DE ASOCIACIONES Y CONGRESO GEPAC
AEAL participo en la Formacion de Asociaciones de

GEPAC y estuvo presente en su decimonoveno Congreso
lberoamericano de Pacientes con Cancer.
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