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APOYO PSICOLOGICO EN ENFERMDADES ONCOHEMATOLOGICAS

Quienes somos...

La Asociacién gallega de personas trasplantadas de médula 6sea y
enfermedades oncohematoldgicas (ASOTRAME), de utilidad publica 'y

sin animo de lucro, que fue creada en 2013 para acompanar a personas

con cancer hematolégico y a sus familiares. o @
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Por qué una guia?

Si estas leyendo estas paginas, es probable que te encuentres en un
proceso oncohematoldgico o que conozcas a alguien cercano que lo
esté viviendo.

La guia de Apoyo psicoemocional en enfermedades oncohematoldgicas
pretende, de una manera cercana 'y comprensible,
acompanarte a nivel emocional durante el dificil proceso que implica
un cancer hematolodgico. Se trata de hacerte la vida un poco mas
llevadera, o, por lo menos, un poco menos desafiante.

¢(Empezamos?



APOYO PSICOLOGICO EN ENFERMEDADES ONCOHEMATOLOGICAS

Apoyo psicoemocional

Contamos con un servicio de
psicologia que ofrece servicios de
manera presencial, telefénica vy
online. Tenemos presencia en los
principales hospitales de referencia
en Galicia. Podemos realizar la
atencion psicologica en cualquier

punto de Galicia. En Asotrame
atendemos a pacientes, expacientes,
familiares y personas allegadas, que
necesiten acompanamiento
emocional durante el proceso
oncoldgico.

Apoyo entre iguales

Contamos con un servicio
online de apoyo mutuo entre
pacientes y supervivientes de la
enfermedad hematologica,
moderado por una profesional
del ambito de la psicologia.
También contamos con

voluntariado testimonial.

Si crees que te puede ayudar conocer a otras personas con una
enfermedad hematoldgica puedes solicitar participar como
miembro en el nimero 698130684. Este servicio es gratuito.



APOYO EMOCIONAL EN ENFERMEDADES ONCOHEMATOLOGICAS

En esta guia encontraras informacion y herramientas Utiles para
afrontar las distintas etapas de una enfermedad hematolégica. Nuestro
objetivo es ofrecerte orientacion desde los momentos previos al
diagnostico, cuando surge la incertidumbre y el temor de que algo no
esté bien, hasta el periodo de tratamiento y el proceso hacia la
remision.

cANéER

TRATAMIENTO

REMISION

Es importante recordar que este recorrido no es lineal; es un
camino con altibajos, idas y venidas. Te acompanaremos en los
altibajos y retrocesos que puedan surgir, abordando temas como el
manejo de la ansiedad, el afrontamiento del tratamiento o el apoyo a
personas cuidadoras. Queremos ayudarte a transitar este proceso,
entendiendo tus emociones y promoviendo tu bienestar en cada paso.

¢ Nos permites acompanarte en este camino?
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¢ Miedo a la enfermedad oncohematolégica?

“El mundo de Y-si-landia (; Y si...?)"

Es posible que estés leyendo esta guia psicoemocional y todavia no
tengas un diagndstico confirmado. El personal sanitario te comenté
que los resultados son anémalos y que se debe seguir explorando. Si
esta es tu situacion, déjame decirte que es licito que tu mente se esté
poniendo en situaciones catastréficas (“madre mia, ¢y si me dicen que
tengo leucemia?” “;Y si tengo que dejar mi trabajo?” “;Y si no soporto
la quimio?” “; Y si?”).

De repente todo tu mundo se centra en el momento del
diagnostico, esperando ansiosamente obtener respuestas sobre lo que
te estd ocurriendo. Habitualmente, el ingreso se produce en cuestion
de horas, ya sabes que algo va mal. Toca esperar.

;Y si no
: e @
Y- Y si tengo au
¢V sime dicen Y o soporto la
que tengo deie uimio?
bajo? g :
leucemia? e

Bien, quiero decirte que la duda duele, el no saber causa mucha
angustia, te encuentras en hipervigilancia tratando de confirmar tus
temores porque, de repente, te sientes extremadamente vulnerable.
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Te diré que esto que sientes seguramente sea ansiedad, pero
también se puede sentir una profunda tristeza, enfado, miedo o ira. En
esta fase cualquier emocién sera bienvenida porque cada persona
tendra un modo de afrontar su situacion.

Pero, ;qué puedes hacer con eso que
sientes? Lo primero es que, si sientes que la
situacion te desborda puedes contactar con
un/a profesional de la psicologia o
psicooncologia. En Asotrame contamos con
un servicio de psicologia que esta presente
precisamente en este tipo de situaciones.

Otras herramientas o estrategias que
queremos poner a tu disposicion es la
necesidad de que frenes la tormenta de
ideas. Basate en la evidencia. Toma el
control. No es facil, pero es posible.
Recuerda que no tienes que enfrentar este
proceso en soledad. Hay apoyo y recursos
disponibles para ti. Nuestro equipo esta aqui
para ayudarte a encontrar las herramientas
que mejor se adapten a tus necesidades.

También es importante que ante esa tormenta de ideas intentes
establecer un dialogo, de este modo, cada vez que a tu mente vengan
ideas del tipo “madre mia ;y si me muero?” vuelve al presente e
intenta responder a ese pensamiento “siento preocupacién por la
posibilidad de que ocurra, pero ahora mismo no tengo la
confirmacién”. Cada vez que la preocupacion venga a tu mente,
respondete desde la evidencia, y siempre, con carifio. No tienes el
control sobre el futuro, pero si sobre tu presente.
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Por ultimo, me gustaria decirte que las técnicas de respiracion y
relajacién son muy efectivas. En el anexo que encontraras al final de la

guia, te dejo unos ejercicios de respiracion muy breves y simples. Cada
persona encuentra su manera; hay quien encuentra en la meditacién
una forma de calmar eses pensamientos. También puede que te relaje
contarle a alguien lo que te ocurre.

Tengo cancer

¢ Y ahora qué?

Te acaban de confirmar el diagnostico. Menciond la palabra
CANCER. Es normal si a partir de esa palabra no te enteraste de lo que
te dijeron en la consulta. Tu mundo acaba de cambiar de rumbo.

El shock emocional puede llevarte a emociones de miedo,
negacién, ira-hostilidad, rabia, enfado, tristeza, etc. Se tratan de
emociones normales y adaptativas en un primer momento. Date el
permiso de expresar la emocion tal como se siente.

Cuando se confirma el
diagndstico se necesita de un
tiempo de adaptacion a |la
enfermedad. Es necesario estar en
un proceso de aceptacion para
empezar a tomar decisiones sobre
tus cuidados y necesidades en el
tratamiento.
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En esa toma de decisiones asegurate de preguntar las dudas al
personal sanitario de referencia y a las personas que forman parte de
tu circulo mas proximo a fin de reorganizar tu vida. No obstante,
recuerda seguir realizando aquellas actividades que son compatibles
con tu tratamiento, tu vida no debe ser solo el cancer. Igual no puedes
justo ahora, pero tenlo en mente.

Amistades &€~ Ocio

Cancer

Familia
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En este proceso, y si es posible, puedes buscar apoyo (madre,
padre, pareja, hijo, etc.). Recuerda que seguramente tu entorno querra
ayudarte, pero no todo el mundo sabe como hacerlo. Aqui un truco: si
puedes, asigna a cada persona tareas en las que podrian ayudarte y que
sabes que son eficientes y te van a hacer bien (Consejo: intenta evitar,
por lo menos, en las primeras consultas y tratamientos, a un
acompahnante que sienta mucha ansiedad en un entorno hospitalario.
Esa persona igual no cumplira bien esa tarea, pero podria hacer
infinidad de tareas en las que si podria ser resolutiva).
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COMUNICAR DIAGNOSTICO

;Qué digo?y ;Como lo digo?

Puede ocurrir que no sepas codmo comunicar la
noticia y surjan dudas (“;Se lo digo en persona o por
teléfono?” “;Se lo digo directamente sin rodeos?”). Lo
primero es que, si no te sientes con fuerza para hacerlo
en este momento, no lo hagas.

Para comunicar este tipo de noticias es necesario
saber qué se va a decir y cdmo hacerlo. No sera facil,
pero siempre es mejor afrontar la situacién con

confianza.
En caso de que te pregunten insistentemente porque
- sienten preocupacion por tu estado de salud, puedes
%5 indicarles que las cosas no han salido bien y que cuando
e . g o
.’::..:,‘. te sientas con fuerzas se lo contaras todo. También
o o:o ® 3 2 ng , c
°2a20%? puedes decidir no contarselo a nadie o solo a
92

determinadas personas. Las circunstancias de cada
paciente son Unicas.

No existe una férmula para contarle a alguien que
padeces un cancer porque existen diferentes formas de
reaccionar ante un diagnostico. Seguramente, cada
persona a la que se lo comuniques reaccionara de una
forma diferente.
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Puedes empezar por contarle la noticia a aquellas personas que ya
pueden intuir el diagndstico y que sabes que su reaccion sera lo mas
serena posible. Si lo necesitas, apdyate en un familiar que ya conozca
la noticia, y ambos lo comunicais.

Puedes anticiparte a las posibles preguntas que puedan surgir.

Solo responde a lo que sepas con
certeza y de lo que dudes o
desconozcas, simplemente diles que
ahora mismo no lo sabes, pero que
cuando te enteres se lo comunicaras.
Si hay alguna cuestion que no
quieras contestar o volver a hablar de
ello, hazselo saber. A nivel
emocional, la familia y allegados
pueden tener su momento de llanto.
Si quieres llorar con tus seres
queridos, hazlo, compartid ese
momento juntos. Cada persona
llevara su proceso de adaptacién a la
noticia, compartir dudas o
emociones puede hacerte sentir su
afecto, al final, es su manera de

preocuparse.

Si la persona a quien deseas comunicar la noticia tiene menos de 14
afos o se encuentra en una situacion de vulnerabilidad, y no sabes
cdmo comunicarlo, es recomendable que busques orientacion de un
profesional de la psicologia. De este modo, te podran ofrecer pautas
sobre como abordar el proceso de comunicacion del diagnodstico de
manera adecuada.
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Proceso de tratamiento oncohematolégico

Se trata de un camino sin mapa de referencia

No conoces el camino, pero diferentes personas te iran guiando,
otras te iran acompanando. En ese camino, poco a poco, iras
conociendo lugares, personas o estrategias que te haran el tratamiento
menos dificil. También sentiras molestias, dolor, tristeza o rabia. Asi
es el camino.

Quiero contarte cuales son las preocupaciones generalizadas en el
proceso de tratamiento de una enfermedad hematolégica.

Dolor, malestar o molestias.

Suele ser la pregunta mas comun, los efectos secundarios
al tratamiento, la verdad es que cada persona lleva el
dolor a sumanera. En el proceso, habra dias o semanas en
los que sientas dolor, tengas vomitos, nauseas, pérdida de
peso, dolor articular o un cansancio extremo.

Habitualmente estos cambios suelen anticiparlos los

profesionales de la salud. Preguntales siempre las dudas
que tengas.

10
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Ingresos y aislamiento hospitalario.

Es habitual que en este proceso tengas varios ingresos
hospitalarios, son esas idas y venidas. Con cierta frecuencia
suelen ser estancias de larga duracion. Durante el
transcurso de los dias habra momentos de molestias y
malestar general. Otros dias te sentiras estable. Quien te
acompafe, aunque no sentira las molestias del tratamiento,
si absorbera el impacto de un aislamiento en un entorno
hospitalario.

Por ello, es importante que elijas a una persona que te
acompafe y que te transmita seguridad, confianza y sosiego.

Impacto en las relaciones sociales.
Suelen producirse cambios en el circulo social. Es habitual
tener mayor apoyo familiar y menor apoyo entre el circulo
de amistades debido a la incompatibilidad de actividades
de ocio con el tratamiento. Es importante reformular el
tipo de actividades que puedes practicar con tu circulo y
continuar con tu vida, de otra manera. Comunica las
actividades que puedes hacer en compania con el objetivo
de que tu entorno se sienta participe en tu proceso de
tratamiento. Es probable que dentro de tu circulo,
determinadas personas no te acompanen en el proceso.
No es tu culpa, es su manera de afrontar la situacion.

n
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Miedo a la muerte
Suele ser una de las preocupaciones mas habituales. El
temor a morirse debido a la confrontacion con la
enfermedad y tratamiento. Es la sensacion de sentirse
extremadamente vulnerable ante una enfermedad junto
con la falta de control.
No te falta razén, pero no debes apresurarte a posibles
hipotesis. Recuerda el mundo de Ysilandia!

Preocupaciones financieras y laborales
Existe un proceso administrativo desde el momento en que te
encuentras de baja laboral. Ello puede ser una preocupacion
sumada a las de la propia enfermedad. Por esta razén, si no te
sientes preparado, puedes pedir ayuda a un profesional.

Imagen corporal
Es nuestra carta de presentacion al mundo. Cuando esta imagen no
se corresponde con lo que creemos proyectar se produce una
merma en nuestro estado de animo. Es importante anticiparse a
posibles cambios con el objetivo de que puedas elegir la manera
de afrontarlo. Los cambios mas significativos son: caida del
cabello, de ufas, afecciones dermatolégicas, hinchazon, ulceras,
problemas bucales, etc.,

12
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Cuidados psicologicos a familiares

Posible paciente no identificado

Me dirijo a ti, familiar. El cancer es una enfermedad familiar.

Aunque no sufres el mismo impacto que la persona que tiene la
enfermedad hematologica no dejas de ser participe del propio proceso,
y que, por tanto, absorbes el impacto emocional y fisico del
tratamiento.

Es frecuente que evites expresar tus dudas porque temes que
puedan afectar al paciente o porque no quieres ser una carga adicional.
Sin embargo, estas preguntas sin resolver tienden a acumularse,
transformandose en miedo e inseguridades que pesan sobre ti. La
incertidumbre duele, al igual que lo hace la enfermedad en la persona

que la padece.

Muchas rutinas son alteradas,
se presentan muchas emociones y
preocupaciones que es posible
que no sepas como gestionar vy
seguramente pienses que no eres
la prioridad. Déjame decirte que,
si tU no estas bien, te resultara
dificil cuidar de cualquier otra
persona.

Si alguna vez has viajado en avién, seguro que has escuchado “Es
importante que te coloques tu mascarilla primero antes de ayudar a
alguien”. Si tu no estas bien, no puedes ayudar a otra persona.

Los cuidados de cada paciente pueden recaer en una o varias
personas. Es frecuente sentir angustia o culpa por no poder estar
presente para cuidar al paciente y por no conocer su estado de salud
(;Cémo le habra salido la prueba de hoy?, ;Se habra despertado con
animo?, etc.).

13



APOYO PSICOLOGICO EN ENFERMEDADES ONCOHEMATOLOGICAS

Es importante que la comunicacion entre las personas cuidadoras
sea fluida de modo que se trabaje con un objetivo comun: apoyar y
aminorar la situacién actual de nuestro familiar.

Ante el sentimiento de culpa, puedes comunicarle al paciente tus
sentimientos al respecto y preguntarle si hay alguna ayuda que sea
compatible con tu situacion y puedas gestionar con éxito. Ademas,
recuerda que siempre puedes realizar llamadas o videollamadas de
modo que la persona enferma pueda sentir tu presencia y tu puedas
conocer como se encuentra en cada momento.

Si este proceso te esta costando puedes acudir a un/a profesional
de psicologia o psicooncologia. Puedes acudir a Asotrame con el
objetivo de abordar las dificultades que puedan ir surgiendo en este
proceso.

14
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ESTOY EN REMISION ;Y AHORA QUE?

Lo importante es lo que hagas con tu vida entre cita y cita

Es habitual que el colectivo de pacientes comente que la

vida no vuelve a ser igual después del cancer. A veces, por las
% secuelas, a veces por la vivencia de un proceso oncolégico.
Con frecuencia se encuentran dos modos de afrontamiento.

Te acaban de comunicar que te encuentras en fase de

remision. Empiezas a conectar con determinadas

emociones, actividades, retomas rutinas, etc. Parece
que vuelves a respirar. Al igual que te comentaba al
inicio de la guia, toma el control, vive el presente.

Actualmente te encuentras estable. Si el dia o la semana
anterior a la revision los nervios se apoderan de ti, es
logico porque vuelves a colocarte en la tesitura del
momento de la cita para que te confirmen como se
encuentra tu estado de salud. En un segundo se vuelve a

decidir tu rumbo: enfermedad o supervivencia.

Este miedo previo a la cita es adaptativo porque se trata
de afrontar una situacion temida y de las que no tienes
buenos recuerdos. Tu “mente” lo recuerda y te pone en

alerta. Pero, por el momento, no hay tal peligro, solo se

trata de un aviso, tdmatelo como tal.

15
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Otro modo...

Te acaban de comunicar que te encuentras en fase de remision.
Empiezas a conectar con determinadas emociones, actividades,
retomas rutinas, etc. Parece que vuelves a respirar. Pero también
sabes que las revisiones seran periddicas para controlar que no
tienes la enfermedad hematoldgica. No “desenganchas” el foco
de atencidn de las revisiones y citas médicas.

Piensas continuamente que la enfermedad puede volver en
cualquier momento y el hecho de no contar con la misma
supervision por parte de los profesionales sanitarios como
cuando sufrias la enfermedad, puede provocar que te sientas
vulnerable frente a la enfermedad. Cualquier estimulo puede
suponer una alarma (;“Y si tengo la enfermedad de nuevo?”, “;Y si
acudo a un profesional sanitario y le pido otra analitica mas para
asegurarme?” (;“Y-si-landia...”?).

Al principio las revisiones son continuas y conoces la
probabilidad de que en cualquier momento te digan la palabra
RECAIDA. Algo que se teme. Quieres evitar repetir un camino
lleno de altibajos, idas y venidas.

16
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Como puedes observar, son dos modos de afrontamiento ante el
mismo proceso. Son dos colores para ver el mundo. No tienes que
decidir ser positivo y optimista todo el tiempo, cambia de colores si lo
necesitas, pero vuelve siempre al presente.

Toma el control de tu vida. ; Qué evidencia tengo ahora mismo de que
algo esté yendo mal y que ello signifique que tengo la enfermedad?
Responder a este tipo de cuestiones hara que puedas diferenciar entre
lo que puede ser un motivo por el que preocuparse o saber que solo es
el temor a una posible recidiva.

¢ Queé evidencia tengo de...?

17
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Anexo

Ejercicio de respiracion para controlar el malestar
emocional

1. Siéntate o acuéstate en una silla o cama, con la espalda recta pero
relajada.

2. Coloca una mano en el abdomen y otra en el pecho.

3. Puedes cerrar los ojos (pero si sientes incomodidad puedes
permanecer con ellos abiertos). Toma una respiracién profunda por la
nariz, asegurandote que tu abdomen se expande. Debes sentir que la
mano de tu abdomen se expande, pero la de tu pecho no.

4. Inhala durante 4 segundos y aguanta la respiracién 7 segundos.

5. Exhala lentamente mientras nota como tu abdomen se contrae.

6. Repite este proceso durante, al menos, 5 minutos, concentrandote
en la sensacion de tu respiracion y tratando de mantener un ritmo
constante.

7. Repite el proceso tantas veces como lo necesites.

18



APOYO PSICOLOGICO EN ENFERMEDADES ONCOHEMATOLOGICAS

;Quiénes estamos detras de Asotrame?

Contactanos.

\

L~ -
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Nos gustaria invitarte a que formases parte de
Asotrame. Contar con personas asociadas nos permite
mantener y continuar con los recursos que ofrecemos.
También contribuyes a la investigacion en el cancer
hematolégico. En conjunto, como parte de esta
asociaciéon, podemos hacer una diferencia significativa

en la vida de quienes padecen un cancer

hematologico.

Escaneando el QR podras asociarte desde 30€ al ano.



