FRANKLY SPEAKING
/. ABOUT CANCER

=l A PROGRAM OF THE CANCER SUPPORT COMMUNITY

10 CONSEJOS PARA VIVIR MEJOR CON
NEOPLASIA MIELOPROLIFERATIVA

Recibir un diagndstico de neoplasia mieloproliferativa (Myeloproliferative Neoplasm, MPN) puede
resultar abrumador, tanto si la noticia es reciente, como si ya esta en tratamiento o atravesando
una etapa de cuidado a largo plazo. Es normal experimentar una mezcla de emociones:
incertidumbre, miedo, esperanza, entre muchas otras. Ya sea que usted haya recibido el
diagndstico o sea un cuidador, recuerde que no esta solo.

La forma en que cada persona experimenta el cancer es Unica. Lo que le ayuda a una persona,
puede no funcionar para otra. Y lo que un dia parece estar bajo control, al siguiente puede ser
distinto. Este recurso reune 10 consejos compartidos por personas que también viven con MPN.
En él, se brinda informacion y apoyo para que encuentre el camino adecuado para usted.

Visite, www.CancerSupportCommunity.org/Neoplasias-Mieloproliferativas
para obtener mas informacion sobre las MPN y encontrar otros recursos de apoyo.

TOMESE EL TIEMPO NECESARIO PARA CONOCER SU DIAGNOSTICO Y LAS OPCIONES
DE TRATAMIENTO

Contar con informacion clara sobre su diagndstico le permitira tomar decisiones mas
acertadas. Hable con el médico y con el resto del equipo de cuidado médico para
conocer mas sobre su tipo de cancer. También puede recurrir a organizaciones de apoyo
oncolégico para obtener ayuda.

Tenga cuidado con lo que lee en linea Si busca informacién sobre la MPN en Internet,
asegurese de consultar fuentes confiables sin sesgos que estén actualizadas y sean
precisas. Fijese en cobmo termina la direccion web. Busque sitios que tengan dominios
“.edu”, “.gov” 0 “.org". Compruebe la fecha de la informacidn y consulte organizaciones
creibles que actualizan sus sitios con frecuencia. El equipo de cuidado también puede

recomendarle fuentes confiables.

Si tiene alguna duda, consulte al equipo de cuidado médico. Lleve un cuaderno y haga
una lista de preguntas antes de cada cita. Puede pedirle a un cuidador o a un amigo que
lo acompafie y tome nota de las respuestas. Con el tiempo, ira reuniendo la informacion
y el apoyo necesarios para tomar las decisiones que mejor se adapten a su situacion.

Cancer Support Helpline® — si necesita ayuda para encontrar recursos o quiere obtener mas
informacién sobre el cancer, puede Ilamar gratis a Cancer Support Helpline® de Cancer
Support Community, al 888-793-9355. La organizacion esta a cargo de orientadores de la
comunidad y especialistas en recursos disponibles para atenderlo de lunes a jueves de 11:00 a.
m. a 8:00 p. m. (hora del este) y los viernes de 11:00 a. m. a 6:00 p. m. (hora del este).
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ENCUENTRE UN MEDICO ESPECIALISTA EN EL ¢Qué son los ensayos clinicos?
TRATAMIENTO PARA LAS MPN. Considere la posibilidad de hablar
Las neoplasias mieloproliferativas son con el equipo de cuidado médico
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Para obtener mas informacion

acceder a subsidios 0 a programas de sobre los ensayos clinicos, visite

asistencia que cubran los gastos de viaje. www.CancerSupportCommunity
.org/Clinical-Trials.

Algunos tratamientos pueden ser mas
adecuados para usted que otros. El médico le
informara sobre todas las opciones disponibles.
Asegurese también de consultar acerca de las
pruebas genéticas. Con ellas, se analiza si
existen mutaciones o cambios en sus genes
gue puedan aumentar el riesgo de padecer
cancer, y, con los resultados, el médico podra
determinar cual es el tratamiento mas
apropiado para usted. Segun el tipo de cancer
gue tenga, también puede tener la opcidn de
participar en un ensayo clinico.

PARTICIPE EN LA TOMA DE DECISIONES SOBRE SU CUIDADO.

Vivir con MPN requiere un enfoque en equipo, especialmente cuando se trata de su
cuidado médico. El médico puede recomendarle varias opciones de tratamiento, segun
su edad, el tipo especifico de MPN, los sintomas y el nivel de riesgo asociado al
diagnostico.

Sus deseos y sus opiniones son fundamentales en cada etapa del proceso. Al tomar
decisiones sobre su tratamiento, piense en lo que realmente es importante para usted y
en los objetivos personales que pueda tener. Comparta con su equipo de cuidado
cualquier responsabilidad familiar, estilo de vida, tradicién cultural o religiosa que sea
importante. Trabajen juntos para encontrar un equilibrio entre los objetivos del
tratamiento y sus preferencias.

Si algo no le queda claro, pidale al equipo que lo expliquen de otra forma. Si le resulta
mas facil entender con imagenes, pregunte si pueden mostrarle un dibujo o una imagen.
También puede pedir que le anoten los términos importantes. El equipo de cuidado debe
abordar sus preguntas e inquietudes de la forma que le resulte mas facil a usted.
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Obtenga una segunda opinién

El tratamiento para el cancer puede ser complejo. Es importante contar con un equipo de
cuidado que entienda perfectamente su diagndéstico de MPN y le brinde las mejores
opciones de tratamiento. Usted necesita un equipo de confianza para recibir los mejores
cuidados.

Una segunda opinion le permitira conocer todas las posibles opciones de tratamiento que
se encuentran disponibles. Puede pedir una segunda opinién en cualquier momento de
su cuidado. Muchas personas buscan una segunda o incluso tercera opinion.

Si siente que el médico no aborda sus necesidades o sus inquietudes, considere consultar
en otro centro de cuidado. No se preocupe por herir sentimientos. Es importante que
se sienta comodo con el equipo encargado de su tratamiento. Solo recuerde que, si
decide buscar otras opiniones, actuar a tiempo es clave cuando se trata del cancer.

HABLE CON EL EQUIPO DE CUIDADO
SOBRE COMO SE SIENTE Y SOBRE
CUALQUIER EFECTO SECUNDARIO QUE
EXPERIMENTE.

Es util conocer los posibles efectos
secundarios del tratamiento antes de
comenzar. Asi sabra qué esperar. Hablar
con el equipo de cuidado también puede
ayudarle a controlar mejor cualquier
cambio en su rutina diaria.

Una vez que usted y el equipo hayan
acordado un plan de tratamiento,
asegurese de cumplirlo. Cbmo se siente a
lo largo del proceso es muy importante. Si
nota efectos secundarios o tiene alguna
inquietud, inféormeselo al equipo lo antes
posible. Llevar un registro por escrito
puede ayudarle a identificar cambiosy a
hablar de ellos con el médico.

Pregunte al equipo de cuidado qué
recursos o medicamentos estan
disponibles para controlar los efectos
secundarios. Por ejemplo, consultar con un
fisioterapeuta puede ser util si tiene
molestias fisicas. Si tiene alguna inquietud
relacionada con la alimentacion o la
nutricion, un nutricionista puede darle
recomendaciones personalizadas.
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Un especialista en cuidados paliativos
también puede ayudar en el abordaje de
los efectos secundarios a corto y largo
plazo. Los cuidados paliativos son
diferentes al cuidado para enfermos
terminales. A menudo se proporcionan en
combinacion con el tratamiento. Sirven
para aliviar efectos secundarios que
aparecen durante o después del
tratamiento. Ademas, puede reunirse con
trabajadores sociales o asesores
profesionales si necesita apoyo para tratar
alguna inquietud relacionada con la salud
mental.

Para obtener mas informacion sobre los
efectos secundarios del tratamiento para
el cancer, visite:
www.CancerSupportCommunity.org/Ma
naging-Side-Effects.
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PIDA AYUDA CUANDO LA
NECESITE. ESTA BIEN DECIR
Si Y ACEPTAR APOYO.

La vida cotidiana y las tareas
diarias pueden volverse mas
dificiles cuando se tiene MPN.
No tenga miedo de pedir
ayuda. Es importante poder
expresar con claridad qué tipo
de apoyo necesita y cuando lo
necesita.

Muchas veces, familiares y
amigos quieren acompanfarlo,
pero no saben bien cémo
hacerlo. Herramientas como
MyLifeLine®, de CSC, pueden
facilitar la organizacion y la
comunicacion con sus seres
queridos. Visite
www.MyLifeLine.org/Es para
conectarse.

ENCUENTRE APOYO Y CONECTESE CON
OTRAS PERSONAS QUE VIVEN CON MPN.
El apoyo puede presentarse de muchas
formas. Puede incluir a sus seres queridos
(como familiares y amigos), al equipo de
cuidado o a servicios adicionales (como
agencias de cuidado domiciliaria o
asistentes de salud en el hogar). También
puede contar con un defensor de pacientes
capacitado, que le ayude a lo largo de las
distintas etapas de la enfermedad. Por
ejemplo, al comunicarse con el equipo de
cuidado o al abordar inquietudes
economicas.

Considere la posibilidad de unirse a un
grupo de apoyo. Hablar con otras personas
que entiendan por lo que esta pasando
puede ser reconfortante. El médico, el
personal de enfermeria o el trabajador
social pueden ayudarle a conectarse con
otros pacientes que estén atravesando una
experiencia similar.

Los centros de CSCy
Gilda's Club proporcionan
servicios gratuitos a las
personas afectadas por el
cancer. Asista a grupos de
apoyo, sesiones
educativas, programas de
bienestar y otras
actividades cerca de
usted.
www.CancerSupport
Community.org/
FindLocation
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Dedique energia
a aquello.que le _ .
genera bienestar=
y alegria. '

TOMESE EL TIEMPO PARA RELAJARSE Y CONTROLAR EL ESTRES Y LA SALUD MENTAL.
Recibir un diagnoéstico de MPN puede cambiar su vida. Por eso, es importante prestar
atencién a lo que siente y a codmo esta manejando esas emociones.

Para controlar el estrés y cuidar su salud mental, pruebe actividades que le ayuden a

relajarse. Puede ser algo simple, como respirar profundamente, hacer yoga o cualquier
otra actividad creativa. Escuchar musica, salir a caminar o compartir tiempo con un
amigo también pueden marcar una diferencia.

Dedique energia a aquello que le genera bienestar y alegria. Intente reservar, aunque
sea, unos minutos cada dia para el cuidado personal. Incluso solo 10 minutos diarios
pueden tener un impacto positivo en su animo y su salud.

A veces, emociones como la tristeza o la ansiedad pueden durar mas de lo esperadoy
comenzar a interferir con su vida cotidiana. También es posible que experimente otras
emociones desafiantes e inesperadas, como enojo, culpa o resentimiento. Si bien estos
sentimientos son comunes, es importante buscar el apoyo de un especialista en salud
mental o un trabajador social. Pueden proporcionarle apoyo y herramientas para
atravesar este momento y recuperar la calma.

Para obtener mas informacion sobre como afrontar problemas de salud mental y el
cancer, visite www.CancerSupportCommunity.org/Como-Afrontar-Las-Inquietudes-
De-Salud-Mental.
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COMA BIEN Y HAGA ACTIVIDAD FiSICA.

Cuidar su bienestar fisico es fundamental. Esto
incluye dormir lo suficiente para combatir la fatiga,
mantenerse activo y alimentarse bien. Comer de
forma saludable le dara la energia y los nutrientes
gue su cuerpo necesita para afrontar el tratamiento.
Ademas, beber suficiente agua puede ayudar a aliviar
algunos efectos secundarios. Reducir o evitar el
consumo de sustancias, como el alcohol y el tabaco,
también es muy importante. Si necesita apoyo para
mejorar su alimentacion, consulte a un nutricionista
matriculado.

Hacer ejercicio con regularidad puede mejorar su
animo, aumentar su energia y reducir el estrés.
Encuentre una actividad que disfrute y establezca
objetivos razonables para que el ejercicio se vuelva
parte de su rutina diaria. Puede ser bailar o caminar
10 minutos al dia. En los dias en que se sienta mas
cansado, un poco de actividad fisica puede ayudarle a
sentirse mejor y con mas energia. Cada pequefio
paso cuenta para mejorar su bienestar general.

Hable con el médico sobre los tipos de actividades
gue le gustaria realizar, podra orientarlo sobre coémo
y cuando realizarlas de manera segura. Es posible
gue le recomiende evitar los deportes de contacto
para prevenir lesiones o que algunos efectos
secundarios empeoren.

ENFOQUESE EN LAS COSAS QUE Si PUEDE CONTROLAR.

Es normal sentirse frustrado por los cambios en su vida cotidiana. Por eso, trate de
enfocarse en aquello que si puede controlar y valore los “pequefios logros” que vaya
alcanzando. Hable con el equipo de cuidado médico y trabaje junto a ellos para crear
un plan que le permita tener el mayor control posible sobre el tratamiento y los
cuidados.

Enfoquese en lo que realmente es importante para usted y dedique su energia a
actividades que mejoren su calidad de vida. Llevar un diario personal puede ayudarle
a registrar los aspectos positivos de su vida.

También puede hacer una lista de los factores de estrés y separar aquellos que estan
bajo su control y los que no. Cada dia, propdngase un pequefio objetivo que esté bajo
su control e intente alcanzarlo. Completar incluso una tarea sencilla puede darle una

sensacion de avance y ayudarle a mantener una actitud positiva.
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APROVECHE AL MAXIMO CADA DiA A SU MANERA.

Recibir un diagnostico de MPN no significa que la vida se
detenga. Enfoquese en aquello que le brinda alegria, ya sea
la familia, la cultura, la espiritualidad o los pequefios
momentos cotidianos. Haga algo que le saque una sonrisa

todos los dias.

Practique la gratitud reconociendo lo que sali6 bien o
aquello por lo que se siente agradecido. No siempre es facil
mantener una actitud positiva, y esta bien que asi sea.
Habra dias mejores que otros, pero incluso entonces es
posible encontrar alegria en pequefios momentos

significativos.

RECURSOS PARA LA MPN

Cancer Support Community
888-793-9355
www.CancerSupportCommunity.org/
Neoplasias-Mieloproliferativas

Caregiver Action Network
855-227-3640
www.CaregiverAction.org_

MPN Research Foundation
773-977-7216
www.MPNResearchFoundation.org

MPN Education Foundation
www.MPNInfo.org

MPN Connect
www.MPNConnect.com

National Alliance for Caregiving
202-918-1013
www.Caregiving.org
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National Organization of Rare
Disorders
www.RareDiseases.org_

The Leukemia & Lymphoma Society
800-955-4572
Www.LLS.org

CancerCare
800-813-4673
www.CancerCare.org

American Cancer Society
800-227-2345
www.Cancer.org/Cancer/Caregivers.html

National Cancer Institute
800-422-6237

Patient Advocate Foundation
800-532-5274
www.PatientAdvocate.org
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RECURSOS DE CANCER SUPPORT COMMUNITY

Cancer Support Helpline® — ;Tiene preguntas, Cancer Experience Registry® — Ayude a otros
inquietudes o busca recursos? Llame a la linea de compartiendo la experiencia como paciente o
ayuda gratuita de apoyo para el cancer de CSC cuidador de un ser querido con cancer
(888-793-9355), disponible en 200 idiomas de lunes  mediante una encuesta en

ajuevesde 11 ama 8 pmETyviernes 11 am a6 www.CancerExperienceRegistry.org

pm ET. MyLifeLine® — La comunidad segura y en linea
Open to Options® — ¢Necesita ayuda para tomar  de CSC le da la bienvenida a cualquier persona
decisiones sobre el tratamiento del cancer? afectada por cancer para que pueda

Nuestros especialistas capacitados pueden relacionarse facilmente con la comunidad y
ayudarlo a crear una lista de preguntas para reducir los sentimientos de estrés, ansiedad y
compartir con su médico. Haga una cita llamando aislamiento. Cree una pagina en linea para su

al 888-793-9355 o comunicandose con su CSC o red personal e invite a amigos y familiares a
Club de Gilda mas cercano. seguir su recorrido. Participe en nuestros foros
Frankly Speaking about Cancer® — Informacion  de discusién en cualquier momento del dia para
confiable para pacientes con cancery sus seres conocer a otros como usted que entienden por
queridos esta disponible a través de publicaciones lo que esta pasando. Unase ahora en

en linea y programas en persona en www.MyLifeLine.org/Es
www.CancerSupportCommunity.org/Frankly- Grassroots Network — Aseglrese de que los
Speaking-About-Cancer-En-Espanol responsables de las politicas federales y
Servicios en los CSC locales y Clubes de Gilda — estatales escuchen su opinién sobre los

Con la ayuda de 200 ubicaciones, los centros de
CSCy Clubes de Gilda brindan servicios gratuitos a
las personas afectadas por el cancer. Asista a

problemas que afectan a los pacientes y
sobrevivientes de cancer al unirse a nuestra red

grupos de apoyo, sesiones educativas, programas <" .
de bienestar y mas en la filial mas cercana a su www.CancerSupportCommunity.org/Become-
domicilio. Utilice el mapa interactivo para Advocate

encontrar ubicaciones cerca de usted.
www.CancerSupportCommunity.org/Find-
Location-Near-You

Este folleto esta disponible para descargar e imprimir en
www.CancerSupportCommunity.org/Neoplasias-Mieloproliferativas.

Para obtener copias impresas de esta publicaciéon u otra informaciéon sobre cémo afrontar el
cancer, visite Orders.CancerSupportCommunity.org.

Frankly Speaking About Cancer: Esta publicacién fue posible @Ssobi
RESEAR
FOUNDATION

Socio del programa de Neoplasia . . -
racias al generoso apoyo de:
Mieloproliferativas: 5 5 poy GSK

Cancer Support Community brinda esta informacién como un servicio. Esta publicaciéon no
pretende reemplazar la atencion médica o el consejo de su médico. Le recomendamos
encarecidamente que consulte con su médico u otros profesionales de la salud para
responder preguntas y obtener mas informacion.

Traido a usted por:

CANCER SUPPORT GILDA'S
Ay communiTy @ CLUB

COMMUNITY IS STRONGER THAN CANCER
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