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el Qué es GEPAC?/

CANCER

El Grupo Espafiol de Pacientes con Céncer (GEPAC) es una
organizacion independierﬁre sin dnimo de lucro y cuenta con inscripcion
definitiva desde el 1 de septiembre de 2010 en el Registro Nacional de
Asociaciones, dependiente del Ministerio de Interior, con nimero 595854,
GEPAC estd compuesta por las asociaciones de pacientes mds
representativas de nuestro pals. Esta alianza tiene como propdsito compartir
recursos y experiencias y tener una sola voz ante los diferentes agentes sociales %

sistemas de salud.

MISION: Representar los intereses de los pacientes con cdncer y de nuestros

familiares desde nuestra propia experiencia como pacientes.

VISION: Conseguir la normalizacién social del cdncer.

Objetivos/

Misién/
La mision de GEPAC, su razén de ser, se definié en el momento de su creacién en el afio
2010 como Representar los infereses de los pacientes con cdncer y sus familiares a nivel

nacional e infernacional’

Al formular este Plan Estratégico hemos querido reformular nuestra misién % OdCIpTOI’|O a
nuestra realidad actual, mds omp|io que la inicialmente propuesta. Asi, actualmente, nuestra
mision es:

/ Representar los intereses de los pacienfes con cdncer y sus familias, defendiendo sus
derechos % promoviendo las mejoras necesarias para mejorar su calidad de vida.

/ Fomentar la formacién y cooperacion entre las diferentes organizaciones de pacientfes
con cdncer de nuestro pais.

/ Fomentar la autogestion y mejora de la calidad de vida de los pacientes con cdncer
de Esparia mediante la difusién de informacién fundamental sobre el cancer.

/ Velar para que los pacientes con cdncer en Espafia tengan acceso a las mejores
pruebas diagnésﬂcas y tratamientos sin discriminacién 0|gun0 pOr razones
economicas, geogrdﬁcos o de cuou|quier ofro tipo.

/ Hacer que el cancer ocupe un |ugqr prioritario en las |oo||'ﬁ<:os sanitarias espoﬁobs

/ Participar en todas oque”os poh”ric:os que tengan impacto en los pacientes con cdncer

/ Contribuir a cambiar o crear |eyes gue aseguren la atencién de las necesidades de los

pacientes con cdncer.



PACIENTES/

CANCER

/ |m|ou|sor la investigacion sobre la realidad de los supervivientes al

cdncery demandar la atencién de sus necesidades médicas % sociales.

Visién/
Ser la organizacion mundialmente reconocida para [ representacion vy
defensa de los pacientes con cdncer de Espafia promoviendo la cooperacion

nacional e internacional con entidades afines.

Valores/

Los valores que rigen nuestra actuacion son:

|n1‘egridod: Honrodez, honesﬂdad, respefto por los demds, correccion,

responsobi|idod, control emociono|, respefo por uno Mismo, |ea|fod, pu|crifud,

disciphno, congruencia y firmeza en las acciones. Hacer lo correcto por las razones
correctas del modo correcto.

Responsabihdad: Toma de decisiones de manera consciente, asumiendo las consecuencias

que fengan las citadas decisiones % respondiendo de las mismas ante quien correspondo en

cada momento.

Transparencicl: Permitir que los demds entiendan claramente el mensaje que les estamos

proporcionondo y percib@n un mensaje que exprese lo que realmente deseamos o senfimos.

Sometimiento a la comprensién publica, sin ambigtiedad.

Constancia: Adquirir las herramientas necesarias para alcanzar las metas que nos hemos

propuesto, tomando en cuenta las dificultades que se presenten, ya sean de cardcter externas

o internas. La constancia jusﬁfico el ’rrobojo en una fuerza de voluntad sélida y en un esfuerzo

continuo para ||egor al objeﬁvo propuesto superondo los obstdculos.

Empatia: Ponerse en el |ugor del otro, entenderlo, tratar de comprender qué pasa por su

mente, cdmo y por qué se siente asi, pero no desde nuestra perspectiva sino intentando

pensar cémo piensa él, con sus creencias vy sus valores.

Generosidad: Anteponer los derechos % el respefo hacia los demds al propio inferés.

Tolerancia: Respeto de las opiniones, ideas o actitudes de las demds personas, aunque No

coincidan con las propias.

Coherencia: Actitud |égic0 y consecuente con los principios que se aceptfan y con las

posiciones que se han mantenido con anterioridad.

Rigor: Andlisis y fratamiento de todos los asuntos mediante un proceso gque No admite la

menor sospecha de doble moral, los principios se op|icon de forma uniforme.



bt Junta directiva/
CANCER

Actualmente la Junta Directiva de GEPAC estd formada por los

siguientes miembros:

- Presidente de honor (a titulo péstumo): Dr. Albert Jovell
- Presidente: Maria Begofia Barragdn Garcia
Vicepresidente: Oscar Prieto Martinez

- Tesorero: Torcuato Romero Ferndndez

. Secretaria: Ruth Benftez Alvarez

- Vocal: Isabel Roldn Merino

- Vocal: Amalia Franco Galén

Sede de GEPAC/

Actualmente, el Grupo Espariol de Pacientes con Céncer (GEPAC) dispone de una sede
en régimen de arrendamiento que se encuenfra a disposicic’m de todas las asociaciones
miembros de GEPAC para atender a los afectados v en las que también se llevan a cabo

las actividades y servicios del grupo. Dicha sede se encuentra en la calle San Nicolds, 15 -

28013 de Madrid.

Organigrama/

Junta directiva

y RRHH Responsable de

proyectos

y cretividad

Area creativa Coordinador de
y técnica asociaciones




el  Asociaciones/

CANCER

El Grupo Espariol de Pacientes con Céncer (GEPAC) es una herramienta
que ofrece recursos, experiencia y apoyo a las asociaciones de pacientes
onco|égicos de manera gratuita. GEPAC estd inTegron por organizaciones

con una larga trayectoria y un elevado nimero de socios. GEPAC actia
como una red a la que se acoge a institfuciones que Trabojon en el campo de

la onco|ogfo y en favor de los pacientes con cancery sus familiares. De esta
manera alcanzan visibilidad, consiguen recursos y mejorar la atencidn a sus

asociados. Los miembros de la organizacion se dividen en tres categorias.

Asociaciones de Pacientes
Miembros Corporativos

Divisiones de GEPAC

En este 2017 ha habido nuevas incorporaciones al grupo de organizaciones que forman el
Grupo Espoﬁo| de Pacientes con Cdncer. Todas estas asociaciones se pueden identificar
como miembros de la organizacion con la utilizacion del sello “Somos miembros de GEPAC”

ASOCIACIONES INCORPORADAS EN 2017
Las asociaciones que se han incorporado a GEPAC durante el 2017 han sido las siguientes:

Asociaciones de |o|eno derecho

UCCTA - Asociacién Unidos Contra El Cancer De Toro Y Su Alfoz
AAMM - Asociacidn Antequera Por Las Mujeres Mastectomizadas
ASOCIACION CANARIA SALUD Y SONRISAS

AOCAM - Asociacién Onubense de Céancer de Mama "Santa Agueda'

APC - Asociacién Espafiola de Pacientes de Céncer de Cabeza y Cuello

f‘““w.?”" %,
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Miembros corporativos
AEFO - Asociacion Espafiola de Estética Oncolégica
ASOCIACION ESPANOLA DE POLICIAS DONANTE DE MEDULA OSEA

GEMEON - Grupo de expertos en medicina oncoldgica

’
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AAA - Asociacién Espafiola De Adolescentes Y Adultos Jévenes
Con Cdncer

Representa a los adolescentes y jovenes con cdncer.

ACALUCA - Asociacién Caudetana De Estética Oncolégica

Asociacion Caudetena contra el Cancer, una ONG que nace en Caudete para
Qyud@r, informar, preveniry colaborar en cuo|quier tema relacionado con el Cancer

ACAMACUM - Asociacién Contra El Cancer Municipios Area Cuenca Minera

Promueve la calidad de vida de las personas afectadas de cdéncer en Huelva

ACCM - Asociacién Canaria De Cancer De Mama y Ginecoldgico
Da soporte a las mujeres afectadas por cancer de mama % gineco|égico en la

Comunidad Auténoma Canaria

estar |ego|merﬁe constituidas, representar cuo|quier condicion clinica

ASOCIACIONES DE PLENO DERECHO

Las asociaciones de pacientes que deseen formar parte de GEPAC deben

relacionada con el cdncer y fener interés en el desarrollo de los objeﬂvos de la
asociacién. Cada patologia tendrd un voto en las asambleas de GEPAC, por lo

que las asociaciones que compartan po’ro|og|’o también compartirdn voto.

Asociacién espafila do

Qcamacum

'ASOCIACION CANARIA DE CANCER
DE MAMA Y GINECOLOGICO

ACEPAIN - Asociacién Costuras En La Piel En Apoyo A Investigacion Del CancerACEpA! X

Apoya a los pacientes que padecen céncer en Albacete, mediante la generacion

de proyectos que les permita mejorar su calidad de vida.

ASOCIACION ADELANTE

Trabojo con los pacientes de cdncer de la pobbcién de Almonte, atendiendo sus

principo|es necesidades en cuanto a factores psico|égicos, sociales % familiares.

ADMO - Asociacién Para La Donacién De Médula Osea Y Cordén
Umbilical De Extremadura
Divulga e informa acerca de la Donacién de Médula Osea y Sangre de Cordén

Umbilical en Extremadura.

/%(:\

Asociacion Adelsite
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AEAL - Asociacién Espafiola De Afectados Por Linfoma,
Mieloma y Leucemia

Surge para cubrir las necesidades de formacién, informacién %
apoyo a los afectados por enfermedades oncohematoldgicas, asi

como a sus familiares. Con domicilio social en sede de GEPAC.

AEAS - Asociacién Espafiola De Afectados Por Sarcoma
Lo asociacion pre’rende promover o mejora en la calidad de vida de los

pacientes y afectados por sarcoma. Con domicilio social en sede de GEPAC.

AECAT - Asociacién Espafiola De Cancer De Tiroides

Su objetivo es oyudor a personas que han sufrido o estdn sufriendo cdncer de

tiroides y prestar apoyo a sus familias. Con domicilio social en sede de GEPAC.

AEEO - Asociacién Espafola De Estética Oncoldgica
Nace por la necesidad de asesoramiento especﬁ(ico en estética, a las personas

antfes, durante y después de un proceso onco|égico.

AELEMIC - Asociacién Espariola De Enfermos De Leucemia Mieloide Crdnica
Es una asociacién que nace con el objeﬁvo de facilitar informacién actualizada
sobre esta enfermedad, avances y que defiende los derechos de los pacientes y e

infenta mejorar su calidad de vida.

AFALynch - Asociacién De Familias Afectadas Por El Sindrome De Lynch

Da apoyo a los individuos afectados por el Sindrome de Lynch, creando

conocimiento pdbhco sobre el sindrome % educando a profesioncdes.

AFECANCER - Asociacién De familiares y Enfermos De Torrevieja

Defiende los derechos de las personas con cdncer de Torrevieja y proporciona los

medios necesarios para mejorar su calidad de vida.

AFOL - Asociacién De Familias Oncohematoldgicas De Lanzarote
Pretende conseguir [ mejor y mayor calidad de vida para los pacientes de cdncer

de Lanzarote, poTenciondo % mejorondo la atencidn y asistencia sanitaria.

AJICAM - Asociacién Jienense De Cancer De Mama
El objetivo de AJICAM es dar apoyo y mejorar la calidad de vida de personas y

aeal

AEAS

4
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ASOCIACION ESPAROLA
DE CANCER DE TIROIDES ~
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Asociacion Espariola de Enfermos
LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA
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familiares con cdncer de mama de Jaén.

ALAMUR - Asociacién De Laringectomizados De La
Regién De Murcia "San Blas"

Ofrece atencién social, psicoldgica y logopédica a los afectados

por la enfermedad y a sus familiares de la region de Murcia.

ALCLES - Asociacién De Lucha Contra La Leucemia Y
Enfermedades De La sangre De Ledn
Atiende o pacientfes omcohem@’robgicos de Ledn, ddndoles atencidn

fisica, psiquica y social.

ALEX - Asociacién De Laringectomizados De Extremadura

Informa y orienta a los pacientes |Qringedomizodos de Extremadura Yy SUS familiares.

ALUSVI - Asociacién Lucha y Sonrie Por La Vida De Pilas

Alusvi tiene como obje’rivo principou| mejorar la calidad de vida de los afectados

de cdncer de la localidad de Pilas y SuUS familiares.

AMAC - Asociacién De Mujeres Afectadas Por Cancer De Mama Y
Ginecolégico De Albacete
Su misidn es poder dar el apoyo vy c1yuo|0 necesaria a mujeres de Albacete que

afraviesan esta enfermedad y a sus familiares.

AMAC-GEMA - Asociacién Aragonesa De Cancer Genital Y De Mama

Facilita un espacio de apoyo a la mujer ofectada de cdncer geni’ro| y de mama,

confribuyendo al bienestar fisico, psico|égico % social de la mujer.

AMATE - Asociacién De Mujeres Con Cancer De Mama De Tenerife

Se centran en sensibilizar a la pob|ocién de Tenerife sobre la Imporfancia de lo

deteccion precoz del cdncer de mama.

AMECC - Asociacién Melillense Contra el Cancer
El objetivo de esta asociacion es mejorar la atencidn de los pacientes de cdncer
de Melilla y SusS familiares a través de la informacion comp|e+o y veraz, lo

atencién psicoldgica, asi como ayuda social si asi lo requiere.

Asociacidn Lucha y Sonrie
por la Vida

‘ IMMMI ,

Asocuassdn s Masros Aesgoress
i Cincnr Gancal y o Mara
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AMYCO - Asociacién AMYCO Contra el Cancer de Mama @j .

Lo asociacién quiere aportar conocimientos sobre el cdncer de
mama, Qyudcr en la investigacion de la enfermedad y concienciar

alo pobbcién de la importancia del diognésﬁco preventivo.

AOEX - Asociacién Oncolégica Extremefia  ACmX
Atiende a los pacientes de cdncer de Extremadura a través de [ ™™
sensibilizacion socio|, el fomento de la informacién sobre

enfermedades oncoldgicas.

APAC - Asociacién Comarcal De Afectados Por Cancer

APAC pre’rende mejorar la calidad de vida del afectado de céncer de la -l
zona de Villena a través del asesoramiento médico, psicosocio| o} |egc1|.

ARIADNA - Associacié ARIADNA  Arvi@Wsna

Es una asociacion de mujeres en la lucha contra el cdncer de mama a través
de diferentes servicios que comprenden desde la ﬁsioferopio para pacientes de

linfedema a atencién psicoldgica.

ARMAREL - Asociacién Regional Madrilefia De Atencién Y Rehabilitacion

De Laringectomizados

El obje’ro de la asociacion es contribuir a la de todas las personas ofectadas por

tumores de |0ringe, asi como a la prevencion y lucha de estas enfermedades.

ASACO - Asociacién De Afectadas Por Cancer De Ovario &RSACO

ASACO quiere apoyar las pacientes de cdncer de ovario y afectados, asi como
de concienciar a la pob|ocién en genero| sobre la Imporftancia de conocer los

sinfomas de la enfermad. Con domicilio social en sede de GEPAC.

ASATE - Asociacién De Afectados Por Tumores Cerebrales En Espaiia

Su objetivo es oyud@r a los pacientes de tumor cerebrall y mejorar su calidad de

vida a través de la asistencia psicooncolégica, rehabilitacion fisica e informar

sobre los tratamientos. Con domicilio social en sede de GEPAC.

ASCALAR - Asociacién Canaria De Laringectomizados @'M

Ofrece atencidn a las ersonas operodos de cdncer de |c1ringe de Canarias y O sus

familiares, siendo el objeﬁvo principo| lar rehabilitacion in’regro| del paciente |0ringec’romizodo
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ASCOL - Asociacién Contra La Leucemia Y
Enfermedades De La Sangre

Confribuye al soporte fisico, psiquico vy social de los
pacientes de enfermedades de la sangre de Salamanca, e

impu|so la lucha contra las hemopoﬂos mo|ignos.

ASION - Asociacién De Padres De Nifos Con Cancer

El objeﬂvo prioritario es Oyudor a los nifios diagnosﬁcados de
cdncery sus familias a afrontar los mtj|ﬂp|es prob|em05 que

surgen a parfir del momento del diognésﬂco, mejorando su

calidad de vida.

ASLEUVAL - Asociacién Para La Lucha Contra La Leucemia De
La Comunidad Valenciana
Pretende informar y asesorar a toda persona afectada por la leucemia

en la Comunidad Valenciana.

ASOCIACION VIZCAINA DE LARINGECTOMIZADOS Y
MUTILADOS DE LAVOZ

Ensefiar a recuperar el habla a los |oringedomizodos. Visitas a los recién
|oringedomizoo|os en los hospi’ro|es, Excursiones socioculturales para
|oringedomizodos % familiares. Reunién con ofras asociaciones para Oyudamos

mutuamente. Venta de articulos necesarios para el |Qringedomizodo.

ASOTRAME - Asociacién Gallega De Afectados Por Transplantes Medulares
Colabora en proyectos de investigacion del cdncer hemo’robgico, informa %
sensibiliza sobre la importancia de la donacién de médula dsea % da soporte

emocional @ pacientes y familiares gue conviven con la enfermedad en La Coruria

AYAC - Asociacién De Yecla De Afectados De Cancer

La asociacion de Yecla surgid como respuesta a la demanda existente en la
ciudad de persoan especiQ’izodo para el fratamiento % alivio de las

personas afectadas por el cdncer, asi como de sus familiares.

AYUCA - Asociacidn De Ayuda A Las Personas Con Cancery
Familiares De Ronda y Serrania

AYUCA quiere informar, oyudary colaborar en la lucha contra el céncer mediante

10
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el desarrollo de talleres, charlas, jomados y seminarios.

BAHIA Mujeres Con Céncer

Esta asociacién ofrece informacion avalada por profesiondes,
cuidados y consejos para las pacientes de Puerto De Santa Marfa.

DONA MEDULA ARAGON
Dona Médula Aragén quiere promover la donacién altruista y solidaria

de Médula Oseo.

EUROPACOLON ESPANA
Tiene como objeﬂvo mejorar la calidad de vida % el bienestar de las
personas que padecen cdncer colorrectal a través de la mdxima y mds

actualizada difusidn sobre la enfermedad.

MAS VIDA

Lo asociacidn quiere servir de p|oT01(orm0 de apoyo y oyudou a todas las

personas afectadas por IS prob\emd’rica de cdncer en la zona de Alicante.

NET ESPANA - Asociacién De Pacientes Con Tumores Neuroendocrinos De Esparia
Impulsada por un grupo de personas, pacientes de un Tumor Neuroendocrino,
para intentar defender los intereses de los pacientes, aunar esfuerzos % dar

visibilidad a esta poTo|og|'o de bojou incidencia.

PICAM - Prevencis | Informacién Cdancer Molins

iene sede en la poblacion de Molins de Rey como institucion que da soporte

PICAM t de en la pobl de Molins de Rey tit que da soport
y Qyudor a los pacientes con cdncer, familiares y cuidadores a través de servicios que

prestan los voluntarios y voluntarias. Dan cobertura a todo el territorio nacional.

POR MAIS VIDA

La asociacidn quiere promover un afrontamiento activo durante todo el proceso
del céncer o enfermedad oncohematolégica por parte de la persona

diognosﬂcoda, de su familia y de su enforno.

SOLC - Associacid Per El Suport | Ajuda En El Tractament Del Cancer
SOLC surge ante la necesidad de asistencia a la poblacién de Alcoy. Para ello la
asociacién ofrece apoyo psico|égico y social tanto a lg persona diognos’ricodo de

cdncer como a sus fomi|i0res.

EETRLS
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SOMOS Unidos Contra El Cancer
Su princip0| objetivo es velar por el bienestar de los pacientes con
cdncer. Pretenden aportar su mejor infencion para hacer que tanto

enfermos como familiares y amigos puedon convivir de la mejor

manera posib\e durante los tratamientos.

SONRISAS PELONAS

Es una asociacion sin dnimo de lucro que nace para ayudar de una
manera totalmente altruista, a los nifios Y% familias que estdan pasando

pOr una grave enfermedad, como es el cancer infantil.

VIUDECAN - Associacié Viudecan Supervivientes De Céncer

La asociaciéon Viudecan estd formada pOr un grupo de personas
supervivientes de cdncer, que ha pasodo por diversos tratamientos para
combatir el cdncer que trabaja en Matard.

UCCTA - Asociacién Unidos Contra El Cancer De Toro Y Su Alfoz

Organizacién sin dnimo de lucro en Toro, Castilla y Ledn.

AAMM - Asociacién Antequera Por Las Mujeres Mastectomizadas

La Asociacion Antequera por las Mujeres Mastectomizadas se crea en
Noviembre de 2.004, a partir de la vivencia de un grupo de mujeres que
encontraron un camino duro v lleno de dudas cuando comenzaron el proceso del

tratamiento de su cdncer de mama.

ASOCIACION CANARIA SALUD Y SONRISAS

La Asociacion Canaria Salud y Sonrisas estd integrada por pacientes enfermos

de cdncer y ofras pofo’ogqu % profesioanes sanitarios.

AOCAM - Asociacién Onubense de Cancer de Mama "Santa Agueda”
AOCAM "SANTA AGUEDA’ es una asociacién sin dnimo de lucro que se
constituye legalmente en el afio 1993 para realizar una labor de ayuda vy apoyo a
toda persona que necesita superar los prob|emos fisicos, psiquicos y sociales
provocados por la enfermedad.

_HPORE
Se %
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APC - Asociacién Espaiiola de Pacientes de Cancer de
Cabezay Cuello

Son un grupo de personas que han conocido Y% vivido
directamente el céncer de cabeza % cuello, y que desde el
conocimiento directo de la experiencia y proceso de la enfermedad,
decidieron crear la asociacién para apoyary Qyudar a las personas
que sufren esta enfermedad tan condicionante Y% limitante socialmente,
a los familiares % o||egodos que les cuidan y que son el pi|0r bdsico en

todo momento de su dia a dia.

MIEMBROS CORPORATIVOS

Son oque”os organizaciones que desarrollan iniciativas a favor del paciente
onco|égico y de sus familiares aungue no fengan una aftencion directa a los

pacientes onco|c’>gicos.

ATU LADO - Asociacién De Apoyo A La Persona Dependiente Y Su Entorno

Da apoyo a las personas en situacion de dependencio y a sus familiares. Se
centra en situaciones de dependencio originodos como consecuencia de
enfermedades orgdnicas, bien propias de la edad geridtrica, demencias y de

origen oncoldgico.

ADPLA - Asociacién De Personas Con Linfedema En Aragdn

La asociacién tiene por objefo informar, oyudor % colaborar con todas oque”os
personas relacionadas con dicha enfermedad % divu|gor el linfedema entre las
entidades, tanto pub|icas coOmo privodas, por la novedad y €scaso conocimiento

que de la misma se tiene.

ALAIA - Asociacién De Ayuda A Enfermos Graves Y Personas En duelo

La misién de la Asociacién Alaia es prestar apoyo emocional a oque”os
personas que pgdecen una enfermedad grave y a quienes se encuenfran en un

proceso de duelo por la pérdida de un ser querido.

ALAMEDA DEL TORMES

La asociacién tiene como objeﬂvos la concienciacién de la pob|ocién de la
comarca del Tormes sobre la salud a través de proyectos que promuevan el

dQSOH’OHO I’UI’C1|.

‘@wmdo
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AMAL - Asociacién Madrilefia De Afectados Por Linfedema

AMAL pretende informar, orientar, y asesorar a los afectados
% familiares de linfedema % ofrecer tratamientos que o
mejoren, sirviendo de organo interlocutor ante las instituciones %

los pacientes. Con domicilio social en sede de GEPAC.

AMEPO - Asociacién de Micropigmentacidn Estética,
Paramédica y Oncolégica.

AMEPQO es una asociacién sin dnimo de lucro cuyos objetivos son:
Mejorar la profesionohdad de los miembros asociados, promover con los
organismos pertinentes, a nivel nacional, el reconocimiento de la figuro
del especiohs’ro en micropigmentacion, organizar actividades que oyuden
a reciclarse y pem(ecciondrse a los miembros asociados, promocionar la
investigacion y desarrollo de nuevas técnicas en micropigmentacion, o|ivu|gor
entre la pob|ocién la utilidad de la micropigmentacion, fanto a nivel estético

como a nivel paramédico y oncoldgico.

ANIMA - Aulas De Maquillaje Para La salud

El objeﬂvo Anima es ofrecer una herramienta de oufoayudo, mediante el
moqui”aje, a paciente con prob|emqs dermq’ro|o'gicos, estéticos o en

fratamientos onco|égicos.

FEDEAL - Federacién Espafiola De Asociaciones De Linfedema

Estd constituida pOr varias asociaciones de Linfedema, y trabaja
principdmenfe para conseguir una mejor calidad de vida para las personas
con Linfedema, asi como un tratamiento eficaz e iguo\i’rorio en todo el territorio

espoﬁo|, y que éste sea in’regro| % continuado en la Seguridod Social.

FUNDACION CARLOS GARRIDO

Es una entidad de naturaleza ﬂmdacioncﬂ, sin dnimo de |ucro, creada para la
Qyudo a pacientes onco|égicos, apoyo a las asociaciones de afectados por

cdncery fomento del progreso cultural % social.

FUNDACION CRIS PARA VENCER EL CANCER

El objetivo de la Fundacion Cris es curar el céncer a través de programas de
inversién y planes de financiacién, proporcionando a la comunidad cientifica

herramientas para conseguir\o.

AMAI

{am epo

Anima

AAAAAAAAAAAAAAAAA
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FUNDACION MARI PAZ JIMENEZ CASADO

Es una organizacion mdependien’re y sin dnimo de lucro que
pretende ayudar a personas y grupos que padezcan en vida una
situacién de necesidad, motivada principo|men’re por el céncer, en
concreto el sarcoma y contribuir a incentivar la formacién e

investigacion clinica.

FUNDACION SANDRA IBARRA DE AYUDA FRENTE AL CANCER

Financia proyectos de investigacion e impu|sc| campanas de

sensibilizacién frente al cdncer.

GIAFyS - Grupo De Investigacién En Actividad Fisica Y Salud

Promueve la actividad fisica vy el ejercicio como una herramienta preventiva
Y | P

y ferapeutica en enfermedades como la diabetes, las enfermedades

cardiovcscubr@s, la obesidod, el cdncer, etfc.

ONAMH - Organizacién Nacional De Afectados Por Hepatitis
Somos una enfidad sin dnimo de lucro que Trobojo en toda Espafia para aumentar
la visibilidad y sensibilizacion de las enfermedades hepdticas crénicas v el céncer de

hfgado, brindando informacién y dpoyo d |@s pacientes y a sus familiares.

AEFO - Asociacién Espafiola de Estética Oncolégica
Son un grupo formado desde pacientes a profesionales que luchan por mejorar la

calidad de vida de todas las personas que han podecido o estdn sufriendo un cdncer.

ASOCIACION ESPANOLA DE POLICIAS DONANTE DE MEDULA OSEA

Tres agentes de la Policia Local de Alcobendas han creado la Asociacion
Espafiola de Policias Donantes de Médula Osea, la primera en Esparia, que
promueve fomentar y promover la donacién entre los infegrantes de los distintos

cuerpos po|icio|es y de seguridod.

GEMEON - Grupo de expertos en medicina oncolégica
Son un grupo de profesionales de la salud que nace con la vocacién de
colaborar con los diferentes colectivos que fienen como nucleo in’regrodor al

paciente onco|égico.

\J
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DIVISIONES

Las divisiones son dreas de atencién creadas y ges’rionados
oor GEPAC para ofrecer soporte vy servicios aquellos pacientes
cuya pQ’ro|og|'Q no estd represenmdo por ninguna asociacion

que forma parte del grupo.

APTURE - Asociacién de Afectados por Tumores Raros
Es la division de GEPAC que pretende fomentar, desarrollar y

promover sin dnimo de lucro, la mejora de la calidad de vida % el
ienestar de los pacientes y de las personas arectadas por lumores
b tar de los p tes y de las p fectadas por T

Raros.

ASCAMA - Divisién de cadncer de mama y ginecoldgico de la
Comunidad de Madrid

ASCAMA, Divisién de Cdncer de Mama y Ginecoldgico de Madrid es
una divisién creada por pacientes con el fin de ofrecer apoyo, informacion %

formacién a los afectados por céncer de mama y ginecoldgico.

Cancer de Higado Espafia
Es una divisién creada por GEPAC con el fin de ofrecer apoyo, informacion y

formacion a los afectados por esta enfermedad.

Cdncer de Pancreas Esparia
Es una divisién creada con el proposito de ofrecer informacién cercana a los
pacientes de esta enfermedad y Sus familiares e intentar dar respuesta a las

ﬂ@C@SidOdQS CIQ |OS Q](QCTOdOS.

Cancer de Préstata Esparia

Es una divisién integrada dentro de la estructura de GEPAC vy que nace con
el propdsito de ofrecer informacién cercana a los pacientes de céncer de
prostata y sus familiares e incrementar la concienciacion de la sociedad sobre

[ importancia de las revisiones periédicos para un diagno’sﬂco precoz.

Cdncer de Pulmdn Espaiia
Es la divisién de GEPAC destinada a ofrecer informacién y apoyo a los

pacientes con céncer de pulmén y sus familiares.

tumores/
RAROS
® ESPANA

cancer,

ASCAMA/MADRID
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Cdncer de RiAén Esparia
Los pacientes con cdncer de rifidn encuentran en esta division
de GEPAC informacién y apoyo gracias a los servicios

ofrecidos por la organizacién.

Cdncer de Piel y Melanoma Espafia
Para cubrir las necesidades y representar a los pacienfes con esta
patologia, GEPAC crea esta divisién con el fin de ofrecer apoyo,
informacién y formacién a los afectados por esta patologia.

Cancer de Cabeza y Cuello Espafia
Es la division de GEPAC destinada a mejorar el conocimiento de la
enfermedad, dando visibilidad a las necesidades de los pacientes y
familiares, defendiendo sus derechos a nivel nacional y europeo. La
divisién proporciona informacién y recursos de apoyo a los pacientes y

familiares.

Cancer de Vejiga Esparia

Esta division de GEPAC facilita todos los recursos formativos e informativos
que permiten a pacientes y familiares conocer sobre su pOTo|og|'c1 de manera
cercanay comprensib|e, dando visibilidad a las necesidades de los pacientes

% familiares, defendiendo sus derechos a nivel nacional y europeo.

USO DE INSTALACIONES

Las asociaciones miembro de GEPAC pueden disponer de las instalaciones

que ofrece la asociacién para el desarrollo de actividades para los pacientes.

cdncer.
‘, RINON
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GEPAC forma parte de plataformas internacionales, compartiendo con
ellas formacién y experiencias. De este modo llevamos al dmbito local lo
vision g|obo| y conocimiento de ofras muchas organizaciones. En la

actualidad formamos parte de:
‘-‘ EUROQPEAN . L
N safett  / European Cancer Patient Coalition

Q PANCAEATIC CANCER £LiFi / PO ncreatic CQ ncer EU rope

QUAES / Comité de Pacientes de la Fundacién Quaes
&M e/ Comité de Pacientes del Hospital de Torrejon

GEPAC ha creado vy consolidado relaciones con sociedades cientificas, universidades,
agencias de medicamentos, grupos de investigacidn, hospitales y otros colectivos,

con’rribuyemdo al desarrollo de iniciativas conjuntas.

El objetivo para 2017 es ampliar atin mds estos nexos, desarrollando nuevos proyectos con
los socios ya existentes e identificando nuevas organizaciones interesadas con las que

establecer asociaciones formales similares.

En la actualidad GEPAC colabora con:

/ Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) - Informes de
Posicionamiento Terapéutico

/ Agencia Espafiola de Medicamentos y Productos Sanitarios (AEMPS) - Comité de
medicamentos de Uso Humano

/ Asociaciéon Espariola de Fisioterapia Oncoldgica

/ Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid

/ Consejo Estatal de Estudiantes de Medicina

/ Consejo General de Colegios Oficiales de Farmacéuticos

/ Consorcio General de Comunicaciones (CGC)

/ European Medicines Agency (EMA) - Scientific Committee members
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/ Grupo Espafiol de Melanoma
/ Harmony - Big Data Project - Associated Member

/ Hospital de Torrejon - Comité de Pacientes
/ Hospital Universitario Ramén y Cajal - Comité de Calidad Asistencial
/ Lex Abogacia
/ Medicina TV
/ Sociedad Espafiola de Médicos de Atencién Primaria (Semergen)

/ Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterdpica (SEOR)
/ Universidad Complutense de Madrid - Mdster en psicooncologia y
cuidados po|ioﬂvos
/ Universidad Politécnica de Madrid - Escuela Técnica Superior de Arquitectura
/ Universidad Politécnica de Madrid - Facultad de Ciencias de la Actividad
Fisica y del Deporte
/ Universidad Rey Juan Carlos - Cétedra de Investigacién, Formacion e Innovacién
en Cdncer

Forma parte de los comités de Pacientes de:

/ Hospital Universitario Ramén y Cajal - Comité de Humanizacién y Calidad Asistencial
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Conscientes del Impacto que supone un diognés’rico de cdncer, desde
GEPAC ofrecemos graftuitamente diversos servicios dirigidos a orientar a
los pacientes y sus familiares sobre las distintas prob|emd’ricos que pueden

surgir en el dia a dia.

Atencidn psicoldgica/

El diognésﬁco de un céncer es el punto de porﬁdo de una serie de vivencias que
experimentan fanto el pacienfe como sus familiares y enforno mds cercano,
oudiendo tener repercusiones no sdlo en el dmbito fisico, sino también en el social,
econdmico, laboral, psico|égico % familiar. Provoca, por fanto, un impacto en la vida
de las personas que puede ocasionar diferentes necesidades psico|égicos que desde el

Servicio de Atencidn Psicoonco|égico pre’rendemos prevenir, identificar % resolver.

Este servicio especi0|izodo, imporﬂdo por profesion0|es experfos, permite potenciar la
Qdopfocio'n de los pacienfes a las distintas fases de la enfermedad, especidmerﬁe en los
momentos del diognésﬁco, efectos secundarios al tratamiento, tratamiento de Traspbn’re,

cirugia, recidiva y adaptacién a la vida cotidiana tras la remisién.

Para ello, se realizan intervenciones tanto individuales como grupo|es que buscan capacitar a
las personas y poner en sus manos las herramientas necesarias para un afrontamiento
adecuado de la enfermedad, que revierte no sélo en una mejor calidad de vida sino
también en un mejor seguimiento al tratamiento. La intervencién psico|égic0 se lleva a cabo

presencio|men+e en la sede de Madrid.

Con el fin de dar cobertura a todo el territorio n@cion0|, esfas pro{esioncﬂes también atienden
las necesidades de los pacientfes via online o telefénica.

Este servicio, ademds de oyudor a resolver los prob|emos generados por el diognés’rico de
esta enfermedad, también tiene el obje’rivo de valorar las necesidades de los pacientes y

afectados de cdncer, asi como recoger sus quejas, sugerencias, efc.

Este servicio se ofrece a todos oque“os pacienfes y familiares en los que se detecta un mayor
grodo de afectacion psico|égico o excesiva tensién emocionall, y se realiza sin ningun coste
para el paciente. Se realiza sin ningun coste para el paciente con el Unico requisito de ser

socio de GEPAC o de o|guno de las organizaciones que IS infegran.
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GEPAC presta un servicio de asesoramiento juridico integral a los
pacientes oncoldgicos que, en el proceso de la enfermedad se ven

obligados a enfrentarse a problemas de desigualdades en el acceso a un
tratamiento efectivo. Asimismo, sobre cuo|quier materia referida al acceso

al emp|eo, educacion % formacién, ocio o cu0|quier otra situacion derivada

de su patologia.

Para cubrir este servicio de atencién juridica GEPAC dispone de un acuerdo de
colaboracién desde 2015 con Lex Abogacia, un despacho de referencia en el
derecho sanitario con el que comp|e+0ry maximizar los servicios que la

organizacion ofrece a sus asociados % familiares directos.

Este asesoramiento responde a una de las necesidades fundamentales de los pacientes
onco|égicos que se recoge en el quinfo punto del Manifiesto de los Pacientes con

Cdncer: el acceso a un tratamiento efectivo sin discriminacion.

El servicio prefende ser un apoyo a las medidas de control que garantizan la iguo|o|od en el
acceso a una afencién sanitaria de calidad, evitando posib|es estrategias encubiertas de
racionamiento ajenas a la decisién de un profesiono|. Por otra parte, se orientard
juridicamente en el proceso de normalizacién de los pacientes con cdncer en todas las esferas

de la vida comunitaria.

Desde GEPAC queremos fomentar la igualdad en el acceso al sistema sanitario por parte de
los pacientes, pero sobre todo apoyar a oque”os afectados que a ttulo person0| denuncien
situaciones de discriminacién. Asimismo, fomentar el conocimiento de los derechos y la defensa

de los mismos en cuo|quier situacion que [ persona pudiera entender discriminatoria.

Atencién social/

El Servicio de Atencidn Social, impor’rido por una ’rrobojodoro sociall experta en el dmbito
sanitario, prefende ofrecer orientacién, asesoramiento, informacién y soporte a los afectados
oncoldgicos durante el proceso de la enfermedad. El diagndstico de un cdncer es el punto de
porﬂdo de una serie de vivencias que experimentan fanfo el pacienfe como sus familiares,
oudiendo tener repercusiones no sélo en el dmbito fisico, sino también en el social,

econdmico, laboral, psicolégico y familiar.

Provoca, por tanto, un impacto en la vida de las personas que puede ocasionar diferentes

21



PACIENTES/
CANCER

necesidades sociales que desde el Servicio de Atencién Social
pre’rendemos prevenir, identificar % resolver. Para ello, se realizan
infervenciones tanto individuales como grupo|es que buscan capacitar a
las personas y poner en sus manos las herramientas necesarias para un
afrontamiento adecuado de la enfermedad y una mejor situacion sociall, que
revierten no sélo en una mejor calidad de vida, sino también en un mejor

seguimiento del tratamiento.

Con el fin de dar cobertura a todo el territorio nocion0|, el Tr@bqjqdor social también

atiende las demandas de atencién social que llegan via online o telefénica.
Estas intervenciones pueden ser de ocogido O seguimienfo y se busca:

- Reducir el impacto de la enfermedad recién diognosﬁcodo.

- Prevenir, identificar y resolver necesidades asociadas a la enfermedad.

- Ofrecer orientacion y asesoramiento sobre recursos sociales.

- Facilitar informacion sobre la |egis|ocio’n vigente y el sistema sanitario espgﬁo|.

- Dar soporte emocional % derivar o otros profesiono|es socio-sanitarios cuando la
situacién asi lo requiera.

: Ayudor en fradmites y gestiones a realizar.

- Capacitary empoderar a las personas para convertirse en un agentfe activo de su

proceso de recuperacion de la enfermedad % de reinsercidn socio-laboral.

Rehabilitacién fisica/

El cdncer y su fratamiento afectan al Organismo en su totalidad, disminuyendo la
funcionalidad vy la capacidad fisica del paciente. Los niveles de actividad fisica del paciente
onco|égico son genero|merﬁe bcjos, con consecuencias nefastas para la salud. La
investigacion ha permi’rido reunir suficiente evidencia sobre la Importancia de incluir ejercicio
fisico supervisado y especifico, segin la condicién de cada persona, durante y después del
fratamiento, y son muchos los beneficios sobre la composicion corporo|, opTiTud
cordiorrespirOTorio, salud ésea, fuerza muscular, funcién fisica y calidad de vida de los
pacientes en la recuperacion de secuelas como Foﬂga, dolor, linfedema, neuropatia perh(érico

% Copocidod cognitiva, entre otros.

La evidencia también establece gue un programa de rehabilitacién basado en ejercicio fisico

especifico, ofrece beneficios en la prevencién del cancer de mama y en el manejo de los
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efectos adversos de los tratamientos, mejora la calidad de vida y el

bienestar psico|égico % emocional del paciente.

El ejercicio ha demostrado tener efectos sobre la normalizacién de los niveles
de insuling, |epﬂno, pros’ragbndina % biomarcadores vinculados al cancer,

impulsando ademds la circulacion de las células inmunolégicas en la sangre.

Por todo ello, durante y después de los tratamientos, y fras las cirugias se hace
especio|merﬁe necesario seguir un programa de rehabilitacion espech(ico que
permita recuperar el control de las actividades de la vida diaria lo antes posible,
ademds de resolver limitaciones asociadas a los tratamientos como pueden ser
Fd’rigo, onsiedod, restriccion en rango de movimiento, inﬂamocién, adherencias
cicoTricio|es, sindrome de corddn oxi|or, |im(edemo, o|o|or, inconfinencia, impotfencia,
etc. Se frata de colaborar en el restablecimiento de la normalidad, y la calidad de vida.
El ejercicio es ademds una herramienta que promueve los hdbitos de vida saludables, el
auto-cuidados, y la adherencia al tratamiento, ya que incide sobre valores como

constancia y progresion.

GEPAC ha imp|onfodo un programa de rehabilitacién fisica que atiende a pacientes
onco|égicos, Yy de acuerdo a las necesidades, se han ido diferenciando las necesidades por
grupos de pacientes seguin el tipo de cdncer: mama, cabeza y cuello, préstata,
hemo’ro|o’gicos, y otros pacientes onco|égicos. El programa cuenfa con un equipo de
instructores certificados % especiohzados en este campo dirigidos por un profesioncﬂ con
titulacién internacional en rehabilitacion fisica oncolégica. Atendemos a pacientes de distintos

fipos de cdncer y en diferentes discip|inos:

- Pilates para pacientes con cdncer

- Pilates para pacientes con cdncer de mama

- Pilates para pacientes con cdncer de cabeza % cuello
- Pilates para pacientes con cdncer de prostata

- Yoga para afectados onco|égicos
El servicio se presta de manera grafuita para asociados, tanto en sesiones privados como de

grupo, dependiendo de la situacion y caracteristicas de cada uno de ellos. Cada afio se

benefician de este servicio mds de 100 pacientes.
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Asesoramiento oncoestético/

Después del bienestar fisico y emocional, uno de los aspectos que mds
preocupan a los pacientes es la apariencia fisica. Por este motivo, desde
GEPAC puso en marcha desde junio de 2013 el servicio de asesoramiento

en oncoestética.

A través de este servicio se ofrece orientacion, asesoramiento, informacidn en
estética oncolégica a pacientes durante y después de los tratamientos oncoldgicos,

con €| ]Clﬂ CIQ {OVOFGCQI’ un mejor manejo de |OS SGCU@'OS de |OS MisMaos.

El objeﬁvo es proporcionar pautas bdsicas % soluciones sencillas para minimizar los
posib|es cambios que pueden aparecer en la pie\ debido al tratamiento médico
(sequedod, erifemas, erupciones, manchas o irriTociones), facilitar informacidn referente
a produdos y fratamientos estéticos que oyudgn en el cuidado de la pie| y resolver

dudas en torno a cémo cuidar las manos y los pies, qué sistema de depi|0cién utilizar,
cémo tratar la zona radiada o las cicatrices, efc.

Jornadas informativas/

GEPAC organiza jornadas para pacientes, familiares Yy pob|ocién en genero| con el fin de
ofrecer informacién acerca de los distintos aspectos de su enfermedad: diagnésﬂco,
frafamientos, consejos saludables, etfc. Proporcionan ademds una opor’runided Unica para

compartir sus experiencias en un foro abierto con otros pacientes.

Se realizan en colaboracién con centros sanitarios y profesiono|es de salud, de manera que los
asistentes puedqn recibir la informacién de la mano de experfos en la materia % puedon

preguntfar abiertamente sus dudas en un entorno mds amable fuera del ambiente hospi’robrio.

GEPAC redliza jornadas informativas por todo el territorio espariol ya sea para tratar mds

generales como especificos de alguna patologia.

SEMINARIOS ONLINE

Desde el momento del diognésﬁco de un céncer y durante todo el proceso de la enfermedad, a
menudo pacientes y familiares iniciamos un proceso de btjsquedo de informacién sobre la
pofo|og|'0 que nos aofecta. Un proceso muchas veces infructuoso debido o que los datos que

enconframos no estdn confrastados, carecen de utilidad o no los comprendemos.
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Por ese motivo, desde GEPAC realizamos formacidn online a través de
seminarios impor’ridos por los mejores especiohs’ros en su dmbito -
oncé|ogos, hemo’rébgos, nutricionistas, psicé|ogos..‘— que colaboran
desinteresadamente con nosotros para ofrecernos informacién de co|io|oo|,
infe|igib|e % Odopfodo al |enguoje del paciente. Los participantes pueden

inferactuar en fiempo real con los profesioncﬂes que imparten los seminarios.

El formato del seminario online nos permife acceder a estos confenidos desde cuo|quier
lugary sin necesidad de desplazarnos. Actualmente estén disponibles casi cincuenta

seminarios sobre distintos fipos de cdncer y aspectos gener0|es de la enfermedad que se
oueden consultar a través de la pdgina web de GEPAC v de sus divisiones.
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Aunque la incidencia del céncer aumenta, todavia |f10y cierftas

poTo|og|’os que son desconocidas entre la pob|ocién genero|.

La informacién a la que podemos acceder los afectados no es, a menudo,
la opropiodo, y ofras veces se frata de informaciones erréneas o desfasadas.

Este hecho sélo nos hace crearnos mds inquiefud o falsas esperanzas. Por ofra
parte, ofras veces nos enconframos con informacién destinada @ profesioncﬂes

que, por falta de formacién en la materia, no somos capaces de comprender.

Ademds, al tratarse de enfermedades cuyos fratamientos estdn cambiando %
mejorando constantemente, nos resulta muy dificil estar al dia de los avances
terapéuticos. Es Comp|icodo conocer los avances presen’rodos en congresos

internacionales, las lineas de investigacion en marcha o los ensayos clinicos abiertos.

Catedra de innovacién, formacién e investigacidon del cancer/

[ )
. pme eoo
( IFI< Universidad
Rey Juan Carlos
Catedra de investigacion, formacidn e innovacion en cancer

La Universidad Rey Juan Carlos y el Grupo Espariol de Pacientes con Cancer (GEPAC), han
acordado realizar acciones conjuntas en el ¢mbito formativo y cientifico. A tales efectos
ambas instituciones han suscritfo un convenio en virtud del cual se constituye la Cétedra en

Innovacién, Formacion e Investigacion del Céncer.

Sus fines prioritarios son el andlisis % la investigacion de aspectos relacionados con la realidad
social, econémica % bienestar de los pacientes y de las personas afectadas por cancer, asi
como de sus familiares. Asimismo, la cétedra tendrd como objetivo fomentar y trasladar al
mundo universitario las prioridades y el cardcter préctico de la investigacion en estos femas,
estableciendo los puentes necesarios entre las instituciones académicas vy la sociedad civil y

las instituciones pubhcqs.

Una comisidn mixta y paritaria, inTegrodo por representantes de las dos instituciones
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firmantes, velard por el cump|imienfo del convenio % el desarrollo de los

obje’rivos del mismo. El acuerdo ha sido rubricado por el rector de la

URJC, Fernando Sudrez, y la presidenta de GEPAC, Begofia Barragdn.

Formacidn de asociaciones/

Durante el 2017 se han realizado dos formaciones de asociaciones, en

sepﬂembre y en noviembre.

La primera tuvo lugar los dias 21y 22 de septiembre en la sede de GEPAC vy el

programa fue el siguiente:
21 de sepﬁembre, jueves/

- Comida de trabajo y acreditaciones
- Bienvenida y presentacién de asistentes

- ¢Qué significa innovacién en céncer? Valor de la innovacién.

Visién de SEOM

Visién de SEHH

- Descanso

- Liderazgo afectivo

- Secuenciacién gendmica

- Cena de trabajo
29 de septiembre, viernes/

- Los tratamientos bio|c’>gicos y los biosimilares en el cdncer: Derechos de los pacientes
- Normativa |egQ| en Espafia en relacién a las Asociaciones de Pacientes

- Descanso

- VIH v céncer

- Aspectos emocionales en la atencién dl pacienfe onco|égico

- Conclusiones

- Comida informal de trabajo y despedidas
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Se realizé una segundo formacion de asociaciones previa al Congreso

los dias 23 y 24 de noviembre de 2017,
El programa fue el siguiente:
23 de noviembre, jueves/

- Comida de ’rrobojo % acreditaciones

- Bienvenida y presenfacion de asistentes

- Valor del diagndstico por imagen en cdncer
- Trombosis y céncer

- Descanso

- RWE (Real World Evidence)

- Més allé del cancer: Supervivientes
94 de noviembre, viernes/

- Regubcién de Farmaindustria de la relacién de la industria farmacéutica con los pacientes:
andlisis de aspectos relevantes del "Cédigo de Buenas Précticas de la Industria Farmacéutica”.
- Pausa - Café

- Estableciendo relaciones con la industria farmacéutica: Etica y prdctica

- Comida de Trabajo

- Eficiencia de los Recursos Informativos digim|es para los

- Pacientes con Cdncer (1)

- Descanso

- Eficiencia de los Recursos Informativos digitales para los pacientes con Cancer (l1)

Estudios/

Desde GEPAC llevamos a cabo estudios de investigacion socioldgica relacionados con el
cdncer con el objeﬁvo de recabar informacién sobre el Impacto social de la enfermedad.

Para ello es importante dar a conocer cudles son las necesidades que presentan los pacientes
que tienen una enfermedad onco|égic0 para poder procurar que la asistencia que reciben se
centre en ellas. Estos estudios se centran en conocer las preferencias de los afectados en
relacion a su propio tratamiento, cdmo impacta en su calidad de vida el diognés’rico de lo
enfermedad, las dificultades que se e presentan a los pacientes y a sus cuidadores, identificar

las experiencias que viven antes, durante y después de los tratamientos y reconocer
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propuestas de mejora en la atencidn sanitaria % social. Este afio los

estudios que hemos llevado a cabo son:

cancer
8 PROSTATA
ESPARIA

- canieel/
"% PULMON
E = ESPANA

“Informe de “Informe de
Recomendaciones para la recomendaciones para la
Atencién de Calidad del Atencién de Calidad del

Cdncer de Préstata” Cdncer de Pulmén”

Otros estudios publicados/

Necesidades de

Recomendaciones a tener en - 9
= cuienta en los pacientes con los pacientes con

= . : melanoma vy de
e Metastasm sus familiares

[GePac Oseas

injarme elaborode por Fous & Mofner
Aspectos relevantes RDL Recomendaciones a tener Informe sobre las Informe sobre las
16/2012 desde el punto en cuenta en los pacientes necesidades de los necesidades de los
de vista del paciente con Metdstasis Oseas supervivientes de cdncer pacientes con melanoma y
onco\égico de sus familiares
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Desde nuestra propia experiencia como pacientes, consideramos que la
informacién y la formacién son dos |oi|0res fundamentales para mejorar

nuestra calidad de vida. Por ello, desde GEPAC trabajamos para hacer
||egc1r a los afectados onco|égicos material informativo util, contrastado y

accesible, que nos permita fomar decisiones sobre nuestra propia salud

consensuadas con los profesiondes sociosanitarios que nos atienden.

Patologias

~~ PANCREAS ——
GUIA PARA PACIENTES ¥ FAMILIARES

( PANCREAS gq X2C

Guia de Céncer de

pdncreas para pacientes y

familiares

Otras guias de patologias/

CANCER DE PROSTATA

~—— AT PARA FACTINE Y ANRLLARES —-

CANCER DE PULMON

— (AU PALA PACTENTES Y ANALIANES ——

CANCER DE PROSTATA
i gﬁ CANCER DE IPI.I.ILIM¢N a2 %}3:
Guia de Cdncer de préstata Guia de Cdncer de pulmdn Guia del Melanoma para
para pacientes y familiares para pacienfes y familiares pacientes y familiares
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Velcade® (’Borlezomib) Vinorelhina Oral (Navelbine® Oral) Vinorelbina Oral (Navelbine® Oral)

Recomendaciones basicas para pacientes
enrelacion alatexicidad por quimioterapia

_'}-'_1[33.’_

Guia sobre el Guia sobre la Vinorelbina Guia sobre la Vinorelbina Recomendaciones bdsicas
Bortezomib Orall para pacienfes con Oral para pacientes con para pacientes en relacion
céncer de pulmdn cdncer de mama | toxicidad por quimioterapia

Pertuzumab (Perjeta’)

- lbrutinib —
GUIA PARA PACIENTES ¥ FAMILIARES
Guia sobre el lbrutinib Guia sobre la Talidomida Guia sobre el Plerixafor Guia sobre el Pertuzumab

ColosmReb (R yymra| Tasigna® (Nilotinib) Lenalidomida (Revlimid’)
e {WBOAMACEC 0 1ARA PACIENFES T FAMILLARES, ~—~— . i b ey v it L W il ri b 5 L "

{Par qué este folletal
Coralaes $t b o8 wuniy he' dods Bivur risln o gl gwi o Seitane
emabgros o g e 1 s st

e o e s

Guia sobre el Gazyvaro Guia sobre el Nilotinib Guia sobre la Lenalidomida ¢Qué es la
inmunooncologia? Guia

para los pacientes
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Dia mundial contra el cancer/

Cada 4 de Febrero desde el Grupo Esparfiol de Pacientes con Cdancer (GEPAC),
conmemoramos el Dia Mundial Contra el Céncer, una fecha reconocida por la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y que tiene como objetivo fomentar la

concienciacion de la pobbcién mundial con esta enfermedad.

Desde nuestro punto de vista como pacientes onco|égicos, anualmente
realizamos una campana de sensibilizacién enfocada a una temdtica concreta,

con la finalidad de promover [ desesﬂgmoﬁzacién del céncer.

Las camparias de concienciacién llevadas a cabo desde GEPAC con motivo del Dia
Mundial Contra el Cancer siempre van ocompoﬁodos de informacién dirigido a los
afectados onco|égicos, habitualmente transmitida a través de seminarios online sobre

diferentes fipos de cdncer y/o aspectos generales de la enfermedad.

Anteriores celebraciones del Dia Mundial del Céncer:

Dia Mundial 2012: http://gepac.es/dmcc

Dia Mundial 2013: http://gepac.es/dmcc2013
Dia Mundial 2015: http://gepac.es/dmcc2015
Dia Mundial 2016: http://gepac.es/dmcc2016
Dia Mundial 2017: http://gepac.es/dmcc2017

Algunos momentos de la campaiia realizada en 2017:
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Actualmente, se estima que existen en Esparfia 1.500.000 de

supervivientes de cdncer. Por ello, y con el obje’rivo de poner de
manifiesto sus necesidades % reivindicaciones, desde GEPAC celebramos
el primer domingo de junio el Dia Mundial del Superviviente de Céncer,
una iniciativa que sigue la linea de la National Cancer Survivors Day

Foundation, que lleva veinticinco afios conmemorando este dia en EEUU.

En 2012 GEPAC elaboré el Informe sobre las necesidades de los supervivientes de
cdncer, resultado de una encuesta entre 2.067 pacientes de cdncer que ya habian
finalizado los tratamientos onco|égicos y en el que se evidencian las princip0|es
barreras a las que se enfrenta este colectivo concreto, entre las que destacan el
cansancio prolongado, los problemas sexuales y de pareja, el miedo a la recaida, la

discriminacién laboral v la disminucién de la vida social.
Todos los afios se celebra esta conmemoracién desarrollando una campania de concienciacion.
Anteriores celebraciones del Dia Mundial del Superviviente de Cancer:

Dia Mundial del Superviviente de Cdncer 2012: hf’rp://gepoc.es/supervivienTes
Dia Mundial del Superviviente de Céncer 2013 v 2014 http://todosomosupervivientes.com

Dia Mundial del Superviviente de Cdncer 2016: http://gepac.es/diadelsuperviviente2016/

1
|
Dia Mundial del Superviviente de Cdancer 2015: http://gepac.es/nosmarcadeporvida/
|
Dia Mundial del Superviviente de Céncer 2017: http://gepac.es/diadelsuperviviente2017/

Algunos momentos de la campaiia realizada en 2017:
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El Grupo Espariol de Pacientes con Céncer (GEPAC), convoca cada

ano sus go|ordones que a partir de su segundo edicién pasaron a
denominarse “Premios Albert Jovell’, en homenaje a la labor del Dr. Albert
Jovell en la defensa de la sanidad pub|ic0, % de los derechos de los

pacientes y, muy especio|menfe, a su compromiso como paciente con cdncer

con GEPAC.

Estos go|0ro|ones buscan premiar la excelencia en el dmbito de la onco|og|’0 %
dar a conocer los proyectos, iniciativas y trayectorias profesioncﬂes de entidades,
instituciones y persono|idodes que conTribuyen a mejorar la calidad de vida de los
pacientes con cdncery la de nuestros familiares, asi como a la desesﬂgmoﬂzocién y

normalizacién social del cdncer.
Las categorias que componen los Premios Albert Jovell son las siguientes:

- Investigacién social y cientifica en el dmbito oncoldgico

- Trayectoria institucional mds destacada en oncologia
- Personalidad social mds relevante en el dmbito oncoldgico
- Profesional de la salud mds relevante en el émbito oncoldgico
- Labor periodistica mds comprometida con la normalizacién social del céncer
- Responsabilidad social corporativa
- Voluntariado y participacion activa
- Camparfia de sensibilizacion mds relevante en cdncer

- Mejor iniciativa de la industria farmacéutica en favor de los pacientes con cdncer

Algunos momentos de la campaiia realizada en 2017:
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El Congreso de Pacientes con Cdncer de GEPAC es un evento que
celebramos anualmente con el objeﬁvo de que pacientes, familiares %
amigos compartamos un espacio en el que enconfrar informacién util %

contrastada e intercambiar experiencias y vivencias.

Se trata de un proyecto que nace desde nuestra propia experiencia como
pacientes de cdncer con la finalidad de responder a OC]UQHOS dudas %
necesidades que aparecen durante % después de los tratamientos, mejorondo asi

nuestra calidad de vida.

El Congreso de Pacientes con Céncer no seria posible sin la colaboracién
desinteresada de todos los profesioncﬂes - oncé|ogos, hemofébgos, enfermeros,
nutricionistas, psicé|ogos, enfre ofros- que ofrecen durante esos dias todo su saber para
qué pacientes y familiares podomos enconfrar respuestas a fanfos inferroganfes que se nos
p|onTeQn en nuestra lucha por superar la enfermedad. Se trata de los mejores especiohsfos

de nuestro pais en su campo y con gran prestigio también en el dmbito internacionall.

Ademds de los profesiono|es sanitarios, el Congreso de Pacientes con Cdincer, cuenta con el aval
cientifico de las principo|es instituciones relacionadas con el proceso de la enfermedad y con el

Apoyo de empresas socialmente responsob|es que cada edicidn se imp|ic0n en este proyecto.

Algunos momentos de la campaiia realizada en 2017:
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Con motivo de los diferentes dias mundiales que se celebran a lo ’Qrgo
del afio, GEPAC desarrolla campanas de concienciacién sobre las
diferentes pofo|ogfos y las necesidades que surgen en los pacienfes con

estos tipos de cdncer:

- Dia Mundial del Céncer de Melanoma (www.cancerpiel-melanoma.com)
- Dia Mundial del Céncer de Préstata (www.cancerprostata.org)
- Dia Mundial del Céncer de Mama (www.ascama.org)
- Dia Mundial del Céncer de Pancreas (www.cancer-pancreas.org)

- Dia Mundial del Cancer de Pulmén (www.cancer-pulmon.com)

Algunos momentos del dia mundial del cdncer de melanoma realizada en 2017:
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Algunos momentos del dia mundial del cancer de pulmén realizada
en 2016:
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DESNUDOS FRENTE AL CANCER

"Sin tus derechos estds desnudo frente al cdncer" fue el lema elegido para
la camparia del Dia Mundial Contra el Céncer 2013, cuyos objetivos

fundamenfdes eran:

- Poner de relevancia oque”os aspectos en los que la actual situacién del SNS
afecta a la atencién de los pacientes onco|égicos: con este objetivo se presento
el informe sobre "Aspectos relevantes RDL 16/2012 desde el punto de vista del

paciente onco|o’gico”, realizado por el bufete de obogodos Faus i Moliner y un
comunicado redactado por GEPAC en el que se trasladd nuestro posicionamiento

sobre los recortes en sanidad.

- Informar a los pacientes de cdncer sobre sus derechos y sobre la enfermedad: una vez
mds, desde GEPAC celebramos el Dia Mundial Contra el Cdancer reivindicando nuestro
pope| activo como pacientes. La informacidn, la formacion y la imp|icocién en nuestra

poTo|og|’o son esenciales para la mejora de nuestra calidad de vida.

: |mp|ic0r a las sociedades cientfficas, organizaciones y sociedad en genero| en lo
reivindicacién de los derechos de los afectados oncoldgicos: en las campartias de 2011y
2012, tratamos de concienciar sobre la importancia del buen uso de la palabra cdncer para

la desesﬂgmaﬂzacién social de la enfermedad.

para que la iedad no nos dé la espalda

www.gepac.es

‘ DESNUDO
FRENTE AL

 |CANCER
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LA LOTERIA DEL CODIGO POSTAL

El Grupo Espafiol de Pacientes con Cdncer puso en marcha una campafia
con el objeﬂ\/o de denunciar la desiguo|o|od en el acceso a los tratamientos

onco\égicos en toda Espafia.

“El tratamiento contra el cdncer puede ser una loteria” es la idea con la que
GEPAC disefid esta campafia mediante el reparto de un boleto formato “rasca
y gana’ en el que se puede leer en la parte frontal el titulo de la camparfia "La
Loteria del Cédigo Postal” junto con la inscripcién “Si tienes cdncer, rasca aqui”. Tras
descubrir el mensaje oculto aparece el texto "Tu cédigo pos’ro\ puede estar
condicionando tu tratamiento contra el céncer’. En la parte posterior del boleto

aparece la frase “Vivas donde vivas, que el azar no interfiera en tu fratamiento”.

El |ugc1r de residencia, y no las necesidades de los pacientes, estdn siendo claves a la
hora de decidir a qué fratamientos pueden acceder. Esta situacion se estd viendo
ogrovodo por la actual crisis y por los recortes a los que se ha visto sometido el sistema

nacional de salud.
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IGUALDAD DE TRATAMIENTOS

En la linea que sigue GEPAC desde hace afios por una mejora en el
acceso a los tratamientos de los pacientes oncoldgicos, la organizacién ha
puesto en marcha en 2015 la campaiia “Igualdad de tratamientos’, que

sigue a la que ya se emprendié el afio anterior con la de “La loteria del
Cédigo Postal” con la que se informaba a los afectados de que el lugar de
residencia y no las necesidades de los pacienfes estdn siendo claves a la hora de
decidir a qué tratamientos pueden acceder.

Para esta nueva campafia se realizé un video en el que se mostraban diferentes
situaciones llevadas al absurdo en las que se produce una discriminacion y que
podfon ser comporodos con la inequidgd que o|gunos pacientes con cdncer sufren en

nuestro palis a la hora de recibir o|gtjn tfratamiento.

El video puede visualizarse en la siguiente pdgina web:

Www.gepoc.es/igu0|dod—de—TrQTomienTos.

IGUALDAD DE
TRATAMIENTOS
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El Grupo Espafiol de Pacientes con Céncer ha sido reconocido por
diferentes organizaciones y medios de comunicacién especiohzodos en
salud por su labor realizada desde 2010 en la representacion vy defensa

de los afectados onco|o’gicos y SuUS familiares.

Premio Mejores Iniciativas del Ario 2016. Correo Premio Mejores Ideas del Afio 2015 Diario Médico

Farmacéutico - Categoria “Proyectos solidarios y

mecenazgo’

Premio Mejores Ideas del Ario 2012. Diario Médico Premio Amor al Paciente y Compatiia - Revista

- Categoria "Mecenazgo y Solidaridad” Dinero y Salud

Premio Fundacién ECO a la Personalidad Social
Relevante en Oncologia - Fundacién ECO
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CANCER

En este opormdo se ofrecen los datos obtenidos de las intervenciones
individuales realizadas por los profesiono|es de este depor’romerﬁo
durante el afio 2017.

El Area Psicosocial ha sido atendida a lo largo del afio por un psicooncélogo.
El Area Juridica por un acuerdo con Lex Abogacia. El propésito es ofrecer

informacién, formacion y apoyo tanto a pacientes con cdncer como a familiares o
amigos que confacten con nosotros. A través de esta diversidad de profesioncﬂes,
se preTende dar respuesta a las necesidades de dmbito fisico, emocional % social
que pueden verse afectadas tras el diagnosﬂco de un cdncer.

El servicio de atencidn psico|égic0 y jurfdica de forma presencio\ se ha llevado a cabo desde

su sede en Madkrid, atendiendo también a nivel nacional via correo electrénico % mail.

Estos pro{esiondes realizan su labor de forma presenci0| en las sedes correspondierﬁes, pero
también intervienen para informar, orientar, asesorar o apoyar a través de correo electrdnico y

teléfono. Por lo que los servicios de apoyo psicosocial de GEPAC se consideran de dmbito nacionall.

Estos servicios estdn dirigidos a los socios de GEPAC. Se requiere el alta como socio de

GEPAC o de alguna de las asociaciones miembro de GEPAC.

Ademds, los diferentes servicios estén a disposicién de las asociaciones miembro de GEPAC
para que sus profesioncﬂes o voluntarios puedan solicitar informacién o asesoramiento que

revierta no sélo en sus usuarios sino también en sus propias organizaciones.

Los datos mostrados en este informe se han obtenido a través de FLEGI, una plataforma
inferna de GEPAC de gestién de intervenciones. FLEGI es una herramienta de trabajo que
permifte a los pro{esioncﬂes del dmbito psicosocio| realizar intervenciones coordinadas e
infegro\es, favoreciendo, de igua’ forma, un seguimiento mads exhaustivo Y% eficaz. Ademds,
FLEGI permite recopilar datos para un posterior andlisis de las intervenciones realizadas asf

como mantener la confidencialidad de las consultas.

Para una correcta interpretacion de los datos obtenidos del afio 2017, es necesario tener en

cuenta las siguientfes consideraciones:

- Los resultados hacen referencia a expedien’res (nuevos altas de usuorios), no a enfrevistas

realizadas. Cada expedierﬁe puede requerir una o varias entrevistas o gestiones
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- Por otro lado se realizan nuevas intervenciones % /o seguimiento con
usuarios que ya tenian expedierﬁes abiertos anteriormente.
- En estas infervenciones no se inc|uyen oque“qs realizadas para ofrecer

informacién de la asociacién o sus actividades, o las propias de ocogida

Datos globales/

En el afio 2016, el Servicio del Area Psicosocial ha atendido un total de 1024
personas. A confinuacidn se muestran diversos grdﬁcos que exp|ic0n los motivos
de consulta, las vias de contacto, el perﬁ| de lo persona asi como la forma en que

nos han conocido. El motivo por el cual la cifra de "No regis’rr@do" aparece en
algunos campos, es porque el uso de la plataforma FLEGI tiene como principal
proposito la efectiva gestion de infervenciones, no teniendo como finalidad prioritaria

ser una herramienta de evaluacién.

Se han abierto 777 nuevos expedientes y se han atendido a 247 usuarios que ya tenian

expedierﬁes abiertos de otros afios, para nuevas consultas y/o seguimiento.

En base al profesiono| que da de alta el expedierﬁe, la relacion de personas aftendidas en

funcién del servicio solicitado es la siguiente:

EXPEDIENTES ABIERTOS

B Atencion Psicologica

W Atencidn Juridica

Género/

El 727 de las usuarias son mujeres, correspondiendo al género masculino un 297 de los

expedientes abiertos en el afio 2017.

68% 39%
Femenino Masculino
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Perfil del paciente/

La enfermedad no sélo afecta dl paciente en primera persona sino
también a personas de su entorno que pueden tener alteraciones en su
vida |0boro|, economica, emocional e incluso fisica. Por eso, es importante

utilizar este indicador para conocer el gredo de participacion tanto de

pacientes como familiares en los diferentes recursos psicosociales de GEPAC.

e o o
T I I TeR
Pacientes

o
1%
n n n Pacientes

Patologias/

En el siguiente grdﬁco aparecen los datos de las intervenciones de acuerdo a los fipos de
céncer con mds incidencia entre los usuarios del servicio del Area de Atencién Psicosocial.
Como puede apreciarse, el 26% de las personas atendidas son o han sido pacientes de
cdncer de mama o familiares. Tras ello, destacan las enfermedades oncohemofobgicgs (12%
de linfoma, 13% de mieloma y 7% de leucemia) fruto de la actividad de AEAL, Asociacion

Espafiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia, asociacién que comparte sede

con GEPAC.

El otro 42% se reparften enfre ofras pofo|ogf05.

PATOLOGIAS W TIROIDE

2% H MELANOMA
1% 3% m5MD
0%
1% W DIGESTIVO SUPERICR
W HIGADO Y PANCREAS
M SARCOMA
m CABEZA ¥ CUELLO
W GINECOLOGICO
W PROSTATA
H METASTASIS
m LEUCEMIA
= OTROS
TUMORES CEREBRALES
PULMON
13% 39 5% MIELOMA
= LINFOMA
MAM A

2%
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Motivos de consulta/

Cada usuario puede presentar mds de un motivo de consulta. Una vez
iniciada la intervencién pueden surgir otras demandas no expresodos
cuando la persona contacta con GEPAC, asi como infervenir varios
profesiono|es por demanda del Propio usuario o pPor derivacion del

profesioncﬂ al detectar la necesidad. Los datos estimatorios que se muestran a
continuacién hacen referencia a las razones iniciales que expresaron los usuarios

para solicitar el apoyo de un profesioncﬂ del Area Psicosocial.

MOTIVOS DE LA CONSULTA

3%

B URIDICA
B ENSAYOS CLINICOS
W DUELOD

B AUTOESTIMA

B COMUNICACION

m ANSIEDAD, ESTRES
m ESTADO DE ANIMO

W OTROS

:Cémo nos conocen?/

Destacar que el 34% de los usuarios nos ha conocido o viene derivado a través de las
asociaciones de pacientes miembros de GEPAC. El 29% a través de internet/ redes sociales. el
17% por referencia de profesiono|es sanitarios, el 14% por referencia por parte de los pacientes,

los ofros porcentajes menossigmﬂcqﬁvos ||egcm por ofros medios y medios de comunicacién.

ORIGEN

B ASOCIACIONES GEPAC

W INTERNET ¥ REDES

W PROFESIONALES SANITARIOS
B MEDIOS DE COMUNICACION
mOTROS

W REFERENCIA DE PACIENTES
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Tal y como se muestra en el gréfico, la principal via a través de la cual
los usuarios contactan con GEPAC para solicitar atencién psicosocio|
durante el 2017 es el teléfono (46%). El 39% de las personas atendidas

acudieron previamente en persona a la sede de GEPAC. Seguido por el
correo electrdnico (15%) dentro del cual se inc’uyen los mensajes que ||egcm a

través de los formularios de las webs solicitando el servicio.
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901220 110

info@gepac.es
WWwWw.gepac.es
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