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lIl Cumbre Espafiiola

Dadas las circunstancias
provocadas por la
COVID-19, se llevé a
cabo unicamente de
forma online.

El 4 de febrero de 2021, a las
12:00 horas, el Grupo Espafol de
Pacientes con Cancer daba inicio
a la Il Cumbre Espaiola Contra el
Cancer. Este evento multitudinario,
reunid por tercer afio consecutivo
a  reconocidos  profesionales
sociosanitarios, miembros
de la industria  farmacéutica,
representantes politicos y
pacientes para juntos abordar los
diferentes aspectos del proceso
oncoldgico y seguir trabajando por
unos objetivos comunes.

La Il Cumbre fue organizada con
motivo del Dia Mundial Contra el
Cancer y, en esta ocasion, dadas
las circunstancias provocadas
por la COVID-19, se llevé a cabo
Unicamente de forma online.

El lema de esta jornada fue
“Ahora mas que nunca" vy
con él, GEPAC quiso poner de
manifiesto la importancia de
sequir avanzando en oncologia
y no detener los diagnosticos,
los tratamientos y las revisiones
meédicas a pesar de la pandemia.

El programa de la Il Cumbre
Espainola Contra el Cancer

La Il Cumbre Espafiola Contra
el Cancer fue un evento donde

B Contra el Cdncer

se abordaron los grandes retos
en materia de cancer a los
que se enfrenta el sector de la
sanidad en Espafia durante los
proximos afios. Arrancé con la
intervencion como bienvenida de
Diha. Begoiia Barragan Garcia,
presidenta del Grupo Espafiol de
Pacientes con Cancer, que sefiald
que “la COVID-19 ha marcado
nuestras vidas y nos ha hecho
reinventarnos. Desde GEPAC
hemos querido, a pesar de la
pandemia, celebrar esta Cumbre
pues siempre nos ha parecido
Importante poner de actualidad
los problemas que nos rodean a
los pacientes con cancer y muy
especialmente en este ano tan
duro, dificil y extrano”.

Bajo el lema “Ahora mds
que nunca’, GEPAC

quiso poner de manifiesto
la importancia de seguir
avanzando en oncologia

En esta inauguracion estuvo
acompafada por Dia. Ana Maria
Pastor Julian, vicepresidenta
segunda del Congreso de los
Diputados, quien expuso que “la
realizacion de esta Cumbre, a
pesar de la dificil situacion que
estamos atravesando, representa
el compromiso y esfuerzo del
Grupo Espanol de Pacientes con
Cancer”, ademas remarco que
“ahora mas que nunca significa
que las necesidades del paciente
con cancer deben ser plenamente
incorporadas como componente

impostergable de todas aquellas
politicas 'y medidas que se
lleven a cabo para hacer posible
la eficacia de nuestro sistema
sanitario en el contexto actual y
de ahi mi empenfo para que haya
un plan nacional de recuperacion
de la actividad asistencial"”.

Cancer, COVID-19 y sus vacunas

La primera mesa recibio el
titulo “Cancer, COVID-19 y sus
vacunas” y fue moderada por Dia.
Sandra Pulido Berruga, redactora
en Gaceta Médica. Enella, D. Jesus
Aguilar Santamaria, presidente
del Consejo General de Colegios
Oficiales  de  Farmacéuticos
(CGCOF); sefiald que “la dureza
de esta pandemia nos ha hecho
ver la fortaleza y la importancia
del principal capital de la sanidad,
que es el factorhumano”, ademas
remarco que “las farmacias han
sido ese principal centro sanitario
de informacion, desarrollando
una labor esencial de educacion
sanitaria 'y garantizando en
todo momento el acceso a los
medicamentos”.

El Dr. Armando Lopez Guillermo,
vicepresidente primero de
la  Sociedad Espafiola de
Hematologia 'y Hemoterapia
(SEHH), explicd que "la profilaxis
con vacunas es particularmente
necesaria en pacientes con
cancer dado su alto riesgo.
El problema es que no existe
experiencia especifica en
esta poblacion que ha sido
sistematicamente excluida en los
ensayos clinicos, por lo tanto, no
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se conoce eficacia vacunal ni la
eventual duracion de la misma.
Sin embargo, se tiene
informacion con otras vacunas
como la de la gripe y de manera
general no se ve ningun motivo
para que las vacunas anti
COVID-19 tengan mayor toxicidad
en los pacientes con cancer”.

En la misma mesa, Dna.
Nuria Domenech Climent,
vicepresidenta de la Sociedad
Espafola de Enfermeria
Oncoldgica  (SEEQ),  expuso
que ‘“tenemos un papel muy
importante como enfermeras,
no solamente en esta, si no
en todas las campafias de
vacunacion. Podemos  dividir
nuestro papel en dos partes; la
primera parte es toda aquella
accion encaminada a la logistica,
al control y la organizacion de
equipos de almacenamiento de
vacunas, configurar los listados
de las personas de riesgo en
base a las directrices, asegurar el
acceso al sistema informatico, el
control de materiales apropiados
para garantizar la administracion
y realizar las campahas de
informacion y captacion; y la
segunda mas relacionada con
el procedimiento propio de la
administracion de la vacuna”.

El Dr. Angel Gil de Miguel, médico
epidemiologo, catedratico de
Medicina Preventiva y Salud
Publicay director de la Catedra de
Innovacion y Gestion Sanitaria de
la Universidad Rey Juan Carlos,
remarcaba que “Hablamos de la
vacuna, pero lo relevante es que
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tenemos varias vacunas porque
con una sola no podriamos dar
respuesta a esta pandemia de nivel
mundial”.  Asimismo, recordaba
que ‘“lo importante es cortar la
mortalidad, no podemos seguir
teniendo unas cifras tan elevadas
de personas que mueren por esta
enfermedad y la Unica manera de
hacer esto y de cortar también
todo lo que son hospitalizaciones y
entradas en unidades de cuidados
intensivos evidentemente va a ser
la vacunacion”,

El Ultimo en intervenir en esta
mesa fue D. David Beas Pedraza,
government  affairs  director
de Janssen, que destacd que
“la pandemia ha puesto de
manifiesto que “la formula
para ayudarnos a salir de esta
crisis es la investigacion, la
innovacion y la colaboracion. Y
aqui la industria farmacéutica
ha demostrado mas que nunca
que es un actor imprescindible
y esencial. Durante estos meses
hemos trabajado para garantizar
el suministro de los tratamientos,
asi como el mantenimiento de
los ensayos clinicos, adecuando
procesos y procedimientos. Todo

ello, en paralelo con una carrera
contrarreloj en la busqueda de
tratamientos y vacunas eficaces
para dar solucion a esta crisis
sanitaria. En este camino
seguimos siempre de la mano
de las asociaciones de pacientes,
intentando dar respuesta a sus
necesidades para hacer frente a
esta situacion”.

Repercusion de la pandemia en
el proceso oncoldgico

El moderador de la segunda
mesa, D. Juan Blanco Coronado,
CEO  Grupo Mediforum vy
Editor de ConSalud.es, estuvo
acompafiado  por diferentes
ponentes que debatieron sobre la
repercusion de la pandemia en el
proceso oncoldgico. El Dr. Alvaro
Rodriguez-Lescure, presidente
de la Sociedad Espafiola de
Oncologia ~ Médica  (SEOM),
explicaba que “indudablemente
el gran problema yo creo que
ha sido la repercusion en la
agenda no COVID y en este caso
concreto en los pacientes con
cancer, es lo que llamo el drama
del limbo diagndstico. Un limbo
que me temo y sospecho que
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sigue pasando y que hace que
un monton de personas sobre
las que va a incidir el cancer no
son diagnosticadas o tienen una
limitacion seria o grave o demora
a la hora de diagnosticarse
por muchos motivos: por el
miedo a acudir a los hospitales,
la demora en la atencion
primaria, la demora en los otros
especialistas, las cancelaciones
y paralisis de la actividad
quirdrgica 'y, obviamente, la
absorcion de recursos humanos
y diagnosticos que acaban en un
sistema colapsado porque no da
mas de si para atender todo lo
que tiene que atender, COVID y
no COVID".

La Dra. Maria Rosario Blasco,
vocal de la Junta Directiva
Nacional de la  Sociedad
Espanola de Médicos de
Atencion Primaria (SEMERGEN),
sefalo que “durante la pandemia
la atencion primaria es la primera
puerta de entrada al sistema
sanitario. Casi el 100 % de los
casos han entrado por aqui. Nos
hemos encargado del diagndstico
de casos sintomaticos y de
sus tratamientos, del estudio
y rastreo de los mismos, del
seguimiento domiciliario de los
pacientes, de la asistencia por
equipos de urgencias si habia
empeoramiento, de la derivacion
al hospital si era necesario, de
ofrecer informacion a la poblacion
general y de la asistencia a
residencias socio-sanitarias 'y
ahora nos encargaremos de |
vacunacion”.

obbvie AMGEN

La Il Cumbre
Espaiiola Contra el
Cdncer conté con 51
avales cientificos y con
el patrocinio de Amgen,

Roche, Abbvie, Janssen,
Gilead, Takeda, GSK,

Novartis, Incyte y Merck.

En la misma mesa, Diha. Maria
Jurado Manso, psicooncdloga
de la Asociacion Espafola de
Afectados por Linfoma, Mielomay
Leucemia (AEAL), expuso que “no
solo los pacientes oncoldgicos,
si no la poblacion en general ha
sufrido la incertidumbre durante
la pandemia. En concreto, en las
personas con cancer, hablamos
de la incertidumbre del propio
proceso, durante el diagndstico,
los tratamientos o las secuelas
y, a eso se suma la situacion
provocada por la pandemia y la
falta de informacion. Con todo
ello, es normal que aparezcan
emociones de angustia y miedo
provocados muchas veces por
pensamientos anticipatorios.
También estaba presente el
miedo al contagio porque se
consideraban  pacientes  de
riesgo y a las consecuencias que
la COVID-19 podia tener en ellos
mismos. En definitiva, una baja
percepcion de control sobre su
proceso oncoldgico”.

Para concluir la ronda de
intervenciones individuales, D.
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Federico Plaza Piiol, director
de Government Affairs de
Roche, remarcd que “lo que
necesita una buena gestion del
cancer, que es lo que se estaba
consiguiendo aqui en Espafa,
es mucha sincronia, mucha
complementariedad entre los
diferentes equipos de clinicos
que participan en la gestion,
ademas de mucho compromiso
y formacion de los pacientes.
Hemos avanzado muchisimo en
este tema, pero la situacion que
nos ha llevado a que se reduzcan
los diagnosticos ha quebrantado
estacadena". Ademas, recordaba
que “en el cancer un diagnostico
tardio no significa ni muchisimo
menos el mismo abordaje y las
mismas probabilidades de éxito
en la gestion de la enfermedad”.

Modelos de participacion de los
pacientes en los sistemas sanitarios

Finalmente, D. Alipio Gutiérrez
Sanchez, responsable de
contenidos de salud en Radio
Television ~ Madrid, fue el
responsable de moderar la tercera
mesa “Modelos de participacion
de los pacientes en los sistemas
sanitarios”. En ella, el Dr. Jorge
Contreras Martinez, presidente de
la Sociedad Espafiola de Oncologia
Radioterapica (SEOR); resaltaba
“la importancia fundamental del
tratamiento radioterapico en la
curacion de los pacientes con
cancer. En estos momentos, se
estima que hasta un 40 % del
total de los pacientes con cancer
se podrian curar si acceden a un

tratamiento radioterapico de calidad, de forma exclusiva
0 combinado con otros tratamientos o modalidades
terapéuticas, también puede ser una opcion efectiva
en la paliacion de sintomas. También quiero mandar
un mensaje de tranquilidad porque en Espana en estos
momentos tenemos una asistencia radioterapica de
muy alta calidad".

El Dr. Jon Guajardo Remacha, vicepresidente
segundo de la Sociedad Espafiola de Directivos de la
Salud (SEDISA), expuso que “debemos considerar al
paciente como un elemento fundamental dentro de
nuestro sistema, es el centro. Siempre lo decimos,
pero luego no se cumple. De hecho, hace poco no
era considerado como un partner del sistema vy,
sin embargo, es el mas importante. Es y debe ser
el centro”. Ademas, anadio que "desde un punto de
vista mas general el paciente debe participar en la
estrategia de los sistemas de salud, de las distintas
organizaciones de salud, de los propios planes
estratégico y el disefio de los procesos asistenciales”.

D. Julio Sanchez Fierro, abogado y Doctor en
Ciencias de la Salud, explico que “cuando se habla de
modelos de participacion no puede ser el de la propia
protesta porque es lo propio de los siglos pasados,
es el de la capacidad de participar en la gobernanza
del sistema nacional de salud, en la capacidad
de aportar criterios, propuestas y soluciones y no
simplemente ser colaboradores de decisiones ya
tomadas. Es decir, colaborar en la administracion de
decisiones que se imponen a los pacientes”.

Diia. Begona Barragan Garcia, presidenta del Grupo
Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC), remarco
que “no entiendo que un sistema sanitario sea
posible sin la colaboracion de los pacientes. Ahora
los pacientes somos mas cultos y tenemos mas
informacion que en tiempos pasados y, muy lejos
de poder participar en el sistema sanitario, se nos
utiliza a veces, pero no se nos considera como un
agente mas en la toma de decisiones, que es donde
deberiamos estar. Quiza no los pacientes a titulo
individual, pero si representantes de las asociaciones
de pacientes ayudando a la toma de decisiones,
como un agente mas con voz". Ademas, Begoha
Barragan afadia que "las asociaciones de pacientes
no estamos para molestar a nadie, nacemos para
cubrir necesidades que no estan cubiertas”.

En Jdltimo lugar, D. Joaquin Lizondo Carbo,
responsable de Relaciones con Pacientes
de Novartis, explico que ‘“desde la industria
farmacéutica nos queda también mucho por hacer,
si bien seguimos avanzando para incorporar la
perspectiva del paciente en nuestro dia a dia y
en la toma de decisiones. Un ejemplo ha sido su
incorporacion en fases tempranas del disefio de los
ensayos clinicos”. También sehald que "al paciente
se le debe empoderar mas y se ayudar para ello con
mayor informacion y transparencia. Hemos de sequir
trabajando en esa linea. Desde Novartis estamos
comprometidos a hacerlo y cada vez mas, todos los
que trabajamos para los pacientes estamos mas
cerca de que el paciente sea realmente el centro”.

Para volver a ver el evento y de forma gratuita solo hay
que acceder haciendo click aqui
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nuestras

GEPAC

asociaciones aeal

Este mes os presentamos a AEAL, Asociacion
Espaiola de Afectados por Linfoma, Mieloma y
Leucemia, una organizacion sin animo de lucro
formada por pacientes oncohematoldgicos que fue
constituida el 8 de octubre de 2002.

Los principales objetivos de AEAL son la formacion,
informacion y apoyo a los afectados por
enfermedades oncohematoldgicas.

Esta asociacion, de ambito nacional, es una
de las fundadoras de GEPAC (Grupo Espafiol
de Pacientes con Cancer), pertenece al FEP
(Foro Espafiol de Pacientes) y es miembro de
pleno derecho y representante en Espafa de las
organizaciones internacionales ECPC (European
Cancer Patient Coalition), LC (Lymphoma
Coalition) y Alianza Latina en proyectos vy
reuniones nacionales e internacionales.

La organizacion ha recibido varios galardones como el
de la SEHH o el premio Afectivo Efectivo de Janssen.

¢QUE SERVICIOS OFRECE?

Con el fin de responder a las necesidades de
los pacientes y alcanzar sus objetivos, AEAL,
Asociacion Espafiola de Afectados por Linfoma,
Mieloma y Leucemia, ofrece en la actualidad los
siguientes servicios:

Informacion médica
Los pacientes y sus familiares tienen a su disposicion
un comité asesor para informarles y asesorarles.

Formacion e informacién para pacientes y familiares
AEAL facilita informacion y formacion, pilares
fundamentales para la capacitacién del paciente
y su familia. Cuenta con una web informativa y
diferentes guias totalmente gratuitas.

Apoyo psicoldgico
Cuenta con psicooncélogos especializados en el
acompaflamiento a pacientes con enfermedades
hematooncoldgicas.

Servicio de atencidn social
Su objetivo es orientar y ayudar a los pacientes
y familiares a resolver las dudas y necesidades
sociales que aparecen en cualquier momento del
proceso de la enfermedad.

Asistencia legal y juridica
AEAL ofrece asesoramiento en el ambito juridico a
pacientes oncoldgicos y a sus familiares

Préstamo de material ortopédico — AEAL Apoya

La asociacion gestiona el préstamo de material
ortopédico para pacientes hematologicos que lo
necesiten, fomentando la autonomia de las personas
con problemas de movilidad, favoreciendo la calidad
de vida y la prevencion de complicaciones fisicas. Este
servicio se lleva a cabo con la colaboracion de Janssen.

Asesoramiento oncoestético

Este servicio proporciona pautas basicas y soluciones
sencillas paraminimizar los posibles cambios que pueden
aparecer en la piel debido al tratamiento médico.

PROGRAMAS QUE LLEVA A CABO

A lo largo del afo, AEAL, Asociacion Espafola de
Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia, lleva a
cabo una serie de programas con el fin de acercar a
pacientes y familiares todos los servicios posibles
que faciliten y mejoren la calidad de vida durante el
transcurso de la enfermedad:

Conectados
Proporciona a pacientes con LLC que estan en
tratamiento un soporte integral durante el mismo.

“Si te acaban de diagnosticar
cualquier cdncer en la sangre
o estds en tratamiento, te
animo a contactar con AEAL.
No estds solo”.

Begofia Barragdn, presidenta de AEAL.

Pretende educar y motivar a los pacientes mediante
seguimiento  telefénico, apoyandoles para afrontar
la enfermedad junto a un equipo especializado en
psicooncologia.

AEAL Contigo: Mieloma Muiltiple

Proporciona a pacientes con mieloma multiple un soporte
integral durante el tratamiento. El programa tiene por
objetivo educar y motivar a los pacientes a través de
un seguimiento telefonico, apoyandoles para afrontar
la enfermedad dirigido por un equipo de psicélogos
especializados en oncologia.

Si quieres contactar con AEAL llama al 915 631 801 o escribe
un correo a info@aeal.es. Si lo deseas, también puedes
unirte a su equipo de voluntariado.

OTRAS ACTIVIDADES

Estas son algunas de las actividades que desarrolla
AEAL, Asociacion Espafola de Afectados por Linfoma,
Mieloma y Leucemia.

Semana mundial de las enfermedades oncohematoldgicas
La SEMOH, mas conocida como la Semana de las
Enfermedades Oncohematoldgicas, nace en el afio 2009
como iniciativa que pretende acercar a pacientes, familiares,
cuidadores y publico en general toda la informacion actual y
veraz en relacion con las enfermedades oncohematoldgicas
fortaleciendo el conocimiento sobre las mismas, contribuyendo
al empoderamiento del paciente y a su participacion activa en
la toma de decisiones sobre su proceso.

Dias Mundiales

Con motivo del Dia Mundial del Mieloma Muiltiple y del Linfoma,
AEAL organiza diferentes actividades formativas e informativas
pensadas por y para pacientes.

Congreso SEHH

AEAL participa anualmente en el Congreso organizado por la
Sociedad Espaiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH), en
el que se relinen hematoélogos de todo el territorio nacional.

;Sigue a AEAL en
sus redes sociales
y visita su web!

2 info@aeal.es

., 915631801

www.aeal.es

&
f AsociacionAEAL
¥ @AEAL_
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profesional
socliosanitario

Dr. Ramon Garcia Sanz.
Jefe del Laboratorio de
Histocompatibilidad y
Biologia Molecular del
Servicio de Hematologia 'y
Hemoterapia del Hospital
Universitario de Salamanca
y presidente de la Sociedad
Espanola de Hematologia y
Hemoterapia (SEHH).

Para empezar, nos gustaria
que compartiera con nosotros
como es un dia cualquier en
el hospital de un profesional
sanitario como usted.

Muy variable. En hematologia,
como tenemos una doble funcion,
de laboratorio y clinica, depende
mucho del dia. Un lunes, por
ejemplo, basicamente llego al
hospital, organizo las cosas
de la mesa del despacho y del
laboratorio y luego me dirjo a
consulta para ver entre 20 y 30
pacientes. En mi consulta atiendo a
pacientes de revisiones periddicas,
de quimioterapia convencional
o de terapias dirigidas. En otras
ocasiones, me dedico a repasar las
muestras de pacientes que llegan
al laboratorio, ver qué indicaciones
tieneny qué hay que hacer con cada
una de ellas para intentar orientar
mejor el diagndstico, el tratamiento
y el seguimiento de los pacientes.
También, como presidente de la

Sociedad Espafiola de Hematologia
y Hemoterapia tengo que atender
muchos aspectos relacionados
con la gestion, reuniones, revision
de actividades, etc.

Y en consulta, ;qué preocupaciones
le transmiten los pacientes?

Ha habido mucho miedo.
Muchos pacientes no han
querido venir o han esperado a
ver qué pasaba porque existia
una preocupacion tanto por
ellos como por los sanitarios
que les atienden, pensando en
ocasiones que podian tener
problemas de asistencia futura
y temiendo infectarse de SARS-
CoV-2. También depende del tipo
de paciente y de su situacion.
En general, lo que nos trasmiten
es su preocupacion por la
enfermedad y hasta qué punto
les va a impactar en su futuro
pronostico la pandemia que
hemos vivido.

¢Qué avances hemos vivido en
la hematologia en los ultimos
anos?, ¢hacia donde se dirigen
los nuevos tratamientos?

Avances han sido muchos vy
sigue habiendo, yo no paro de
ver. Llevo 31 afos ejerciendo la
profesion y es impresionante lo
que ha cambiado la hematologia,
es increible. Hemos asistido
al perfeccionamiento de los
tratamientos de quimioterapia,
a la aparicion de la terapia
dirigida con los anticuerpos

Muchos pacientes no

han querido venir o

han esperado a ver qué
pasaba porque existia

una preocupacion tanto
por ellos como por los
sanitarios que les atienden.

monoclonales primero y con
algunos farmacos concretos
después, a la aparicion de
farmacos  especificos  que
son capaces de  atacar
una enfermedad con una
transformacion  concreta, de
curar la leucemia con una pastilla
o la inmunoterapia y ahora las
terapias CAR-T. Estamos viendo
avances tremendos.

¢Qué ha supuesto la llegada de las
terapias CAR-T a la hematologia?

Basicamente yo lo comparo con el
cumplimiento de la ciencia ficcion.
Todos hemos visto como han ido
apareciendo los conocimientos
sucesivos  en  inmunologia.
Cuando yo inicié la carrera
empezamos a saber qué era eso
de los linfocitos B, los linfocitos T,
los CD4, los CD8, todo esto con la
aparicion del sida que en los ahos
80 fue la revolucion de la medicina
y empezamos a aprender cosas de
inmunologia, de como las células
atacan a las bacterias, a los virus,
a las células tumorales y a las
deterioradas y esto que parecia
que solo servia para incordiarnos

en los exdmenes poco a poco ha
ido tomando cuerpo, primero con
los anticuerpos monoclonales,
después con los sistemas de
coestimulacion 'y finalmente
con la produccion celular y la
ingenieria genética para mezclarlo
todo y sacar unas células que
estan entrenadas en el laboratorio
y son especificas contra las
células tumorales. Ahora, todo
el conocimiento de los Ultimos
40 afios lo hemos unido en las
terapias CAR-T y somos capaces
de curar a pacientes que antes
no tenian oportunidad, es una
auténtica revolucion.

¢Como ha impactado la pandemia
asu especialidad, lahematologia?

Ha sido bastante duro, para mi
horrible. Yo tuve la desgracia
de pasar la COVID-19 nada mas
empezar la pandemia, igual
que muchos colegas. Muchos
hematdlogos  tuvieron  que
dejar de tratar a sus pacientes

hematologicos o sus muestras
en el laboratorio y pasar a
ver pacientes con COVID-19.
También nos obligd a alterar
los mecanismos del hospital,
a crear circuitos diferenciados
entre COVID positivo y negativo,
a tomar medidas preventivas
para evitar mas contagios, etc.
Estuvimos muy impresionados
porque del total de nuestros
pacientes hematologicos que se
infectaron el 35 % fallecieron en
la primera ola, ahora la sequnda
y la tercera las cifras no son tan
alarmantes, pero también hay
pacientes que han fallecido.
La COVID-19 interrumpio sus
tratamientos o los cuidados para
su enfermedad, fue horrible.

éLe preocupa el descenso
de diagndsticos de cancer a
causa de la pandemia?, ¢qué
consecuencias puede tener?

Muchisimo, no solo a los
hematologos, sino también a los
oncologos. Todos sabemos que
ha habido un retraso enorme y
un descenso de diagnosticos
durante la primera ola. Entre un
20 % y un 25 % de los casos no
se han diagnosticadoy esto dara
lugar a un diagnostico tardio
con tumores mas avanzados y
problemas de mortalidad que
veremos en los proximos meses
o afos.

La recomendacion
genérica es vacunarse,
igu0| que con la vacuna
de la gripe, aunque los
pacientes van a tener
que fener en cuanta
ciertos detalles

¢Pueden los pacientes con
cancer en la sangre vacunarse
contra la COVID-19?, ¢qué
deben tener en cuenta si estan
en tratamiento?

Dentro de unos dias se van a
publicar las recomendaciones
de la Sociedad Espafiola de
Hematologia y Hemoterapia
en la que todos los grupos de
la Sociedad han aportado su
experiencia y su buen saber.
La recomendacion genérica
es vacunarse, igual que con
la vacuna de la gripe, aunque
los pacientes van a tener
que tener en cuanta ciertos
detalles y sera su hematélogo
el que mejor les indique cuando
pueden vacunarse.

¢Como ha influido la pandemia en
eldiaadiadelaSociedad Espaiola
de Hematologia y Hemoterapia
y de los profesionales que
la conforman?

Desde el estado de alarma, todos
los profesionales teletrabajan con
una pequefisima representacion
de una persona que iba una o
dos veces a la Sociedad para
hacer labores de mantenimiento
y, en alguna ocasion, para hacer
reuniones concretas. La verdad
es que ha funcionado muy bieny
estamos contentos de como ha
funcionado, sobre todo porque
hemos podido seguir nuestra
actividad sin ningun problema,
incluso los congresos han
pasado a ser virtuales.

Para finalizar, ¢a qué retos se
ha enfrentado como presidente
de la SEHH durante el ultimo
afno?, ¢qué supone de cara al
futuro esta pandemia?

Principalmente, adaptarse a
este ano tan duro que hemos
tenido y seguiremos teniendo
e intentar coordinar todos los
esfuerzos y actividades que
se han llevado a cabo desde el
punto de vista telematico. De
cara al futuro, la pandemia nos
ha hecho adaptarnos y esto
lo incorporaremos de cara a
momentos proximos, yaque ahora
es mas facil hacer cosas juntos,
aunqgue estemos separados.



En plena pandemia de la
COVID-19, desde SEOM nos
gustaria lanzar a los pacientes
con cancer que ya estan en
circuito de tratamiento el
mensaje de que todos los
especialistas implicados en el
tratamiento y diagnostico del
cancer trabajamos en dar una
respuesta y una solucion, en
redefinir circuitos y hacer que
los pacientes sigan teniendo

la atencion que merecen,
adaptandola a las circunstancias.
Y otro mensaje para aquellas
personas que no saben que
tienen cancer o desarrollen algun
sintoma: que busquen el acceso
al sistema sanitario, y que nos
les paralice el miedo, que hagan
todo lo posible por contactar
con los médicos de Atencion
Primaria porque un retraso de
unas semanas puede tener
repercusion en el resultado del
diagndstico y tratamiento.

ijContacta con ellos y visita su web!

915 775 281
seom@seom.org
www.seom.org

2 @seom

m Canal SEOMTV
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Sociedad Espafiola de Oncologia Médica

SEOM

Sociedad Espanola
de Oncologia Médica

Este mes, os presentamos a la Sociedad Espaiola de Oncologia
Médica (SEOM), una sociedad cientifica de ambito nacional, sin
animo de lucro, constituida por mas de 2.800 profesionales
del ambito de la oncologia, con el objetivo de mejorar la
prevencion, el diagnostico, el tratamiento y el seguimiento del
cancer con un enfoque multidisciplinar. Para ello, promueve
estudios, actividades formativas y de investigacion, divulgacion
e informacion dirigidos al socio, los pacientes y la sociedad en
general.

SEOM quiere incrementar su papel como sociedad de
referencia, fuente de opinién y conocimiento riguroso sobre
cancer para todos los agentes implicados, los pacientes y la
sociedad en general, consolidar su presenciay referencia a nivel
internacional y posicionarse como agente clave en la defensa
y promocion de la calidad, la equidad y el acceso a la atencion
del paciente oncoldgico.

Actualmente, el presidente de SEOM es Dr. Alvaro Rodriguez-
Lescure, jefe de Servicio de Oncologia Médica del Hospital
General Universitario de Elche en Alicante.

ULTIMOS PROYECTOS

Entre los proyectos llevados a cabo por SEOM en su
necesaria adaptacion a la pandemia de COVID-19, se
ha impulsado la monitorizacion de los Servicios de
Oncologia Médica y se han trasladado los datos al
Ministerioy las Consejerias de las CCAA, se ha creado
un registro nacional de pacientes con cancer COVID
positivo, y un canal de comunicacion en la web de
SEOM coninformacion actualizada diariamente tanto
para profesionales sanitarios (recomendaciones por
patologias hechas por los Grupos Cooperativos)
como para pacientes, se ha elaborado un documento
de recomendaciones éticas en la toma de decisiones
con pacientes oncoldgicos, se publicaron revisiones
cientifico-técnicas periédicas, se realizaron webinars
y podcasts para profesionales y pacientes, y se ha
colaborado con AECC, SEHH, SEOR, SEEO y SEAP
para estudiar el impacto de la pandemia en los
pacientes con cancer.

Asimismo, las actividades y proyectos desarrollados
por SEOM en el ultimo aiio responden al Plan
Estratégico de SEOM 2018-2020 con ocho retos:
Medicinade Precision, resultados en salud, formacion,
calidad asistencial, equidad y sostenibilidad, apoyo
a la investigacion, SEOM eficiente y comunicacion
rigurosa. De esta forma, en Medicina de Precision,
se ha elaborado un documento de solicitud de
implantacion de una cartera de biomarcadores en el
Sistema Nacional de Salud, que se ha presentado al
Ministerio de Sanidad, mientras que, en Resultados
de Salud, se ha puesto en marcha desde la Seccion
de Evaluacion de Resultados y Practica Clinica un
Estudio Delphi para la identificacion de indicadores

en salud en Oncologia. Asimismo, se implemento el
Registro SEC-SEOM sobre cardiotoxicidad inducida
por la inmunoterapia y se ha internacionalizado
el Registro TESEO de trombosis y cancer con la
incorporacion de centros portugueses. Otro de los
proyectos inminentes sera el Registro AEEMT-SEOM
sobre puestos de trabajo y exposicion a agentes
cancerigenos.

En formacion, se celebré en octubre el Congreso
SEOM2020 que, por primera vez, debido a la
pandemia, se realizé de forma virtual con mas de
1.800 congresistas. Asimismo, se ha puesto en
marcha el Campus SEOM como plataforma de
webinars, se ha lanzado el canal Oncopodcast con
podcasts dirigidos a profesionales y pacientes, y
se han seguido desarrollando diferentes cursos
de formacion online de caracter multidisciplinar,
ademas del Master SEOM de Oncologia Médica.

En Calidad Asistencial, se ha puesto en marcha un
Estudio de cargas de trabajo, censo y necesidades
de los oncologos médicos en Espaia, y la nueva
plataforma Lézaro, el asistente virtual de SEOM,
que incluye calculadoras y algoritmos agrupados
en diferentes tematicas para ayudar al oncélogo
meédico en su toma de decisiones.

Asimismo, se han publicado 12 articulos cientificos,
de los cuales cinco han sido en colaboracion con
otras especialidades; se han realizado 10 Guias
Clinicas SEOM-Grupos Cooperativos que se suman
a las 110 guias ya publicadas; se han publicado
los manuales SEFH-SEOM “10 Hitos en Farmacia
Hospitalaria y Oncologia Meédica" y de Casos
Practicos en Oncogeriatria; se han puesto en marcha
15 consensos multidisciplinares; y, en el area de
sostenibilidad y equidad, se han elaborado diferentes
informes de evaluacion y revisiones de informes de
posicionamiento terapéutico (IPT).

En Fomento de la Investigacion se ha resuelto
el Programa de Becas SEOM 2020, con 26
Premios, Becas y Ayudas concedidas a oncoélogos
médicos. Asimismo, se han publicado diferentes
posicionamientos SEOM, los Udltimos sobre
telemedicina y vacunacion frente al COVID-19 en los
pacientes con cancer.

Por ultimo, en el area de Eficiencia, SEOM publicé el
documento “Somos Transparentes”, que responde a
los compromisos que SEOM y su Fundacion asumen
en su Codigo Etico, especialmente a los relativos
a dotar a ambas organizaciones de sistemas que
garanticen la confidencialidad de la informacién
y para transparentar los conflictos de intereses y
minimizarlos en el desarrollo de las actividades.


https://twitter.com/_SEOM
https://www.youtube.com/user/televisionSEOM
https://www.linkedin.com/company/sociedad-espa%C3%B1ola-de-oncolog%C3%ADa-m%C3%A9dica/?viewAsMember=true

Convenios de colaboracion

En los ultimos afios, desde el Grupo Espanol de Pacientes con Cancer hemos
firmado convenios de colaboracion con las siguientes Sociedades Cientificas,

colegios profesionales y entidades:

Grupo Espanol de
Investigacion en Sarcomas
(GEIS) Septiembre 2020 = E)S

Asociacion Nacional de
Informadores de la Salud

anis

INFORMADORES

(ANIS) Enero 2019 DE LA SALUD
Sociedad Espanola de 3
Médicos de Atencion ~ SEMERGEN
Primaria (SEMERGEN) 7/l
Septiembre 2016 -

SEOM

Sociedad Espanola
de Oncologia Médica

Sociedad Espanola de
Oncologia Médica (SEOM)

Consejo General de

Colegios Oficiales de CONseI0 GenerAl
Fammacéicos (CGCOF) 7] ficsees s
Noviembre 2013

Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Madrid SD{ ggg%
(COFM) Febrero 2019 ARMACEUTICOS

Sociedad Espanola de
Oncologia Radioterapica
(SEOR) Diciembre 2016

OR

S \D ESPANOLA DE
ONCOLOGIA RADIOTERAPICA

Sociedad Espanola
de HematOIOgl’a y Sociedad Espariola de
Hemoterapla (SEHH) HH Hcmaté:oma y Hemoterapia

Septiembre 2016
L'Oréal - La Roche-Posay A ROCH.E POSAY
JUﬂiO 2016 LABORATOIRE DERMATOLOGIQUE
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“Ahora mas
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Vuelve a ver la lll Cumbre en
www.gepac.es/cecc2021



El papel de la
psicooncologia

Bienvenidos a la seccién dedicada a
la psicooncologia. En este espacio de
divulgacion abordaremos diferentes
tematicas relacionadas con el
impacto del proceso oncolégico
en el bienestar psicoemocional del
paciente y de su entorno mas cercano.

Cuando el cancer irrumpe en la
vida de una persona, se produce
una modificacion de su proyecto
de vida y de la de sus familiares.
Mas alla de los sintomas fisicos vy
los efectos secundarios derivados
de los tratamientos, se producen
una gran cantidad de cambios y
acontecimientos estresantes que
afectan a su calidad de vida y alteran
su desempefio de la vida diaria.

Cuando el cdncer

irrumpe en la vida de

una persona, se produce

una modificacién de su

proyecto de vida y de la
de sus familiares.

Dependiendo  del momento vy
etapa del proceso oncologico, las
necesidades fisicas, emocionales vy
sociales asociadas seran diferentes.
Pruebas médicas y tratamientos
que requieren atencion y cuidados

fisicos, cambios de roles familiares,
bajas laborales y nuevos gastos que
influyen en la economia, la situacion
de incertidumbre, entre otras, son
algunos de los nuevos escenarios
a los que tanto el paciente como su
familia deben hacerle frente de Ia
forma mas adaptativa posible.

En cuanto a la repercusion psicoldgica,
la  enfermedad y su tratamiento
generan un importante sufrimiento y
una alteracion en la calidad de vida
de los pacientes, considerandose
un factor de riesgo para desarrollar
trastornos  psicopatoldgicos, tales
como el trastorno adaptativo, o
sintomas de ansiedad, depresion vy
malestar emocional. Asimismo, el
entorno mas cercano del enfermo
oncoldgico también ve aumentada su
vulnerabilidad a presentar sintomas de
distrés y ansiedad.

Durante el proceso oncoldgico, desde
el momento del diagnostico e incluso
en sus momentos previos, diferentes
profesionales atienden las distintas
necesidades de los pacientes. Uno de
ellos es el psicooncodlogo. En todos los
cambios anteriormente comentados
y en la modificacion del proyecto de
vida, el psicooncologo se presenta
como una figura de acompaiamiento,
soporte y ayuda tanto a pacientes
como a sus familiares de cara a
favorecer un afrontamiento adaptativo
a la nueva situacion, asi como la
potenciacion de recursos de gestion
emocional y comunicacion con el
equipo médico.

Pautas psicolégicas

La psicooncologia es considerada como
un campo interdisciplinar en la que
convergen la psicologia y las ciencias
biomédicas. Los psicooncélogos son
profesionales de relevancia en la prevencion
de enfermedades oncoldgicas, durante
el tratamiento activo de la enfermedad y
la gestion de los efectos secundarios de
los mismos y de las secuelas y durante la
supervivencia de los pacientes, asi como
en la gestion de la informacion. Ademas,
cuando un paciente oncoldgico es incluido
en un programa de cuidados paliativos,
los psicooncélogos pueden intervenir
favoreciendo la adaptacién de los pacientes
y sus familiares a esta situacion, en el
abordaje de las necesidades espirituales,
asi como en la gestion del duelo con los
familiares tras el fallecimiento.

El psicooncélogo se

presenta como una figura de
acompafiamiento, soporte y
ayuda tfanto a pacientes como
a sus familiares.

Ademas, gracias al trabajo transdisciplinar
de muchos equipos médicos, los
psicooncdlogos prestan ayuda al resto de
profesionales implicados en la atencion a
los pacientes en la gestion emocional de
las situaciones de alto impacto emocional
y de cara a prevenir la fatiga por compasion
y el burnout.

Por todo ello, a lo largo de las diferentes
ediciones de esta revista, en este espacio
dedicado a la psicooncologia, abordaremos
diferentes tematicas entre las que
destacamos la psicoeducacion emocional,
la comunicacion con el equipo médicoy con
los familiares, abordaje del dolor, sexualidad,
calidad de vida, afrontamiento del duelo,

adaptacion a las pérdidas, técnicas de
desactivacion fisiolégica y relajacion, entre
otras. Ademas, dedicaremos ediciones
especiales a temas mas especificos de
ciertas patologias oncoldgicas.

Os animamos a sequir bien atentos a este
espacio y 0s animamos a enviar vuestras
dudas o sugerencias a nuestro email
psicologia@gepac.es.

DNA. PASTORA SANZ MOREJON

Psicologa Sanitaria y Psicooncéloga en AEAL



asesoria juridica

La mayor parte de las peticiones de
incapacidad laboral permanente en
Espaiia son denegadas o clasificadas en
un grado inferior al que le corresponde
al paciente. Mas del 95 % de las
solicitudes de incapacidad laboral
acaban denegadas y archivadas en fase
administrativa por parte del Instituto
Nacional de Seguridad Social (INSS).
Segun las Ultimas cifras publicadas
por el propio INSS se conceden en
Espafa alrededor del 40 %, pero lo que
no aclaran es que esa cifra corresponde
mayoritariamente a las obtenidas en la
via judicial, de lo que se puede traducir
que no hay que conformarse con el no
de la Administracion ante una primera
solicitud. Lo que hay que saber es si se
tiene realmente derecho a la prestacion
y, si corresponde, pelear con todos los
medios disponibles, en este caso, en
la via judicial y a través de abogados
expertos en la materia.

Por desgracia, para los pacientes con
cancer la situacion no es mejor, diria
gue incluso es peor ya que el INSS,
una vez que el paciente pasa a la fase
de superviviencia, es decir, una vez
gue los tratamientos mas agresivos
y las cirugias han concluido, entiende
gue el paciente esta listo para trabajar,
cuando la realidad es que muchas
veces Nno es asi y no se valoran el resto
de secuelas de la enfermedad y/o de la

GEPAC

medicacion. Por supuesto, no se tienen
en cuenta las secuelas psicologicas en
practicamente ningun caso.

Més del 95 % de las solicitudes
de incapacidad laboral acaban
denegadas y archivadas.

La incapacidad laboral permanente,
segun la definicion aportada por la
Seguridad Social, es aquella situacion en
la que se encuentra una persona cuando,
una vez agotado el tratamiento prescrito,
presenta reducciones anatomicas o
funcionales graves, previsiblemente
definitivas, que disminuyen o anulan la
capacidad laboral de esa persona.

El INSS (o la institucion homadloga
que corresponda en cada caso)
es el encargado de considerar el
dictamen-propuesta de incapacidad
permanente, que se emite a raiz
de las apreciaciones del Equipo de
Valoracién de Incapacidades para,
posteriormente, ofrecer una resolucion
del caso.

Cabe tener en cuenta que existen
distintos grados: parcial, total, absoluta o
graninvalidez, para los cuales se ofrecen
distintas prestaciones. Las prestaciones
otorgadas a los trabajadores varian

segun el grado de incapacidad: la prestacion
para la incapacidad permanente parcial
consiste en una indemnizacion a tanto
alzado, cuya cuantia es igual a veinticuatro
mensualidades de la base reguladora que
sirvio para el calculo de la prestacion de
incapacidad temporal de la que se deriva la
incapacidad permanente. En el caso de una
incapacidad permanente total, consiste en
una pension, cuya cuantia es igual al 55 por
100 de la base reguladora (o del 75 % si el
paciente tiene 55 aflos 0 mas y no tiene otro
empleo), mientras que la prestacion para la
incapacidad permanente absoluta consiste
en una pension cuya cuantia es igual al 100
por 100 de la base reguladora.

Las prestaciones otorgadas a los
trabajadores varian segtin el
grado de incapacidad.

La Gran Invalidez es la que obtiene una
mayor prestacion, puesto que, al igual que en
el caso del grado de absoluta, se trata de una
indemnizacion cuya cuantia es igual al 100 por
100 de la base reguladora, pero incrementa su
cuantia con un complemento destinado a que
pueda remunerar a la persona que le atienda
(alrededor de un 50 % de complemento).

Sin embargo, muchos de los solicitantes
se quedan sin ver las cifras de estas
prestaciones en sus cuentas bancarias. Hay
muchas razones que explican por qué ahora
ya no existen tantas facilidades para obtener
una incapacidad permanente. Primero, que
en el pasado quizds se concedieron con
mayor facilidad y ahora, con el agotamiento
del dinero publico (o la mala distribucion de
los presupuestos, segun se mire), ocurre todo
lo contrario. Cabe destacar que durante los
aios de la crisis la gente empezo a solicitar
incapacidades laborales como una salida
desesperada a la crisis y el desempleo, de
manera que la Administracion aminoré la
concesion de las mismas y ahora estamos
ante una situacion en la que cuesta aplicar la
legislacion vigente y proteger los derechos de
los ciudadanos.

Ahora ya no existen tantas
facilidades para obtener una
incapacidad permanente.

La Administracion, aprovecha el
desconocimiento de los afectados sobre los
procedimientos, denegando asi la mayoria
de casos, al detectar en sus solicitudes
informes que les pueden perjudicar. En
ocasiones incluso por una simple frase o una
Unica palabra. Desde Fidelitis comprendemos
la importancia de acompanfar al paciente
desde el primer minuto para obtener una
resolucion favorable para el trabajador,
analizando de qué opciones dispone, cual
o cuales de ellas son las mas interesantes,
realizando los pasos oportunos y, sobre
todo, cuidando al maximo todos los detalles
(hoy en dia es fundamental para obtener un
resultado positivo) para finalmente obtener lo
que, por derecho, les corresponde.

D. LORENZO PEREZ MENENDEZ

Presidente de Fidelitis




COCINAMOS JUNTOS

El cancer es uno de los problemas de salud
mas prevalentes en el mundo desarrollado
y por ello la investigacion tiende a buscar
soluciones dirigidas a curar o cronificar
la enfermedad. Una de las principales
consecuencias delcancereslaaparicion de
desnutricion en los pacientes, debido a que

Trataremos de facilitar también algunas
recetas de cocina que nos pueden ayudar
en el dia a dia y daremos pautas generales
sobre alimentacion y nutricion, siempre
con el consejo de consultar a tu profesional
sanitario ante cualquier molestia, duda o
cambio importante de peso.

¥ ST

Para ir reuniendo recetas, vamos a empezar por una sencilla y muy
apropiada para calentarnos en estos dias frios:

SOPA DE GALLINA
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son sometidos a intensos tratamientos.
Es importante que tU, como paciente, 0

Una de las principales
consecuencias del cdncer es
la aparicién de desnutricién
en los pacientes, debido a
que son sometidos a
intensos tratamientos.

Aunque la aparicion de esta malnutricion
depende de cada paciente, en el momento
del diagndstico de la enfermedad muchos
ya la presentan. Entre el 35-85 % de los
pacientes puede perder peso desde que
inicia el tratamiento si no se realiza
una intervencion nutricional de manera
rapida. Esta pérdida de peso depende
del tipo del tumor y de la situacién inicial
en la que se encuentre el paciente, por
lo que destacamos la importancia de
efectuar un buen soporte nutricional. En
esta seccion tenemos como objetivo que
tanto pacientes como familiares sean
conscientes de los problemas que pueden
ir apareciendo debido a la enfermedad
y al propio tratamiento y que pueden
condicionar su estado nutricional.

tus familiares participéis activamente en
esta parte del tratamiento, porque si no
consigues alimentarte adecuadamente
puedes tener mas dificultad para seguir
el tratamiento regularmente o recuperarte
tras el mismo. Las principales causas
de malnutricion se pueden clasificar
en los siguientes grupos, pero recuerda
gque no siempre un mismo paciente
sufre todos los sintomas, porque a
veces solo experimenta alguno de ellos,
o incluso ninguno:

+ Malnutricion relacionada con la cirugia.

+ Malnutricion relacionada con la quimioterapia.

+ Malnutricion relacionada con la radioterapia.

+ Malnutricion relacionada con los trasplantes.

Si no consigues alimentarte
adecuadamente puedes tener
mds dificultad para seguir el
tratamiento regularmente o
recuperarte tras el mismo.
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iﬁ Ingredientes: 1/4 de gallina, T zanahoria, 1 puerro, una pizca

de pimienta, sal, una ramita de perejil, una ramita de tomillo
y 2 hojas de laurel.

', Preparacion: coloca la gallina, la zanahoria, el puerro y las
hierbas en una cazuelacon 1,5 litros de agua con sal. Cuando
el caldo arranque el hervor, retira la espuma, baja el fuego y
déjalo cocer durante dos horas. Retira la gallina y deja que
se enfrie. Cuela el caldo y ponlo de nuevo en el fuego; cuando
empiece a hervir de nuevo, anade la gallina a tiritas junto con

el perejil picado.

Q¥ Variaciones: se pueden afadir fideos, huevo duro, legumbres
€ (garbanzos y alubias), verduras picadas, almendra molida,
pan tostado, tiras de jamon serrano o cocido.

Q9 Condimentos: se pueden anadir durante la coccion en la
= sopa (perejil, hierbabuena, menta, azafran o laurel).



nuestros voluntarios

Os presentamos a Elena
Paredes Simon, paciente
con mieloma miiltiple y
voluntaria en GEPAC. En
este primer nimero de la
revista, hemos querido
charlar con ella y que nos
contara qué le motivo a
unirse a nuestra red

de voluntariado.

En primer lugar, cuéntanos,
écomo conociste a GEPAC?

Conoci  primero a  AEAL,
Asociacion Espafola de
Afectados por Linfoma, Mieloma
y Leucemia, en la sala de espera
de hematologia de mi hospital
de referencia, el Hospital Ramon
y Cajal, donde hay un cartel de
AEAL,unadelasasociacionesque
forman GEPAC. En un momento
determinado de mi proceso
oncoldgico tuve necesidad de
hablar con un psicologo y alli me
facilitaron un folleto, me puse
en contacto con la asociacion
y hasta ahora. No solo tuve la
ayuda que necesitaba en ese
momento, si no que actualmente
ademas asisto a sus talleres.

¢Cuanto tiempo llevas en el equipo
de voluntariado de GEPAC?

Me puse en contacto con GEPAC
en marzo de 2017 y mi primera

colaboracion como voluntaria
fue esa misma primavera. Desde
entonces he colaborado siempre
que me ha sido posible. Ademas,
intento involucrar a personas de
mi entorno para que participen
también, ya que como familiares
saben lo importante que es la
labor de la asociacion.

Intento involucrar @ personas
de mi entorno para que
participen también.

¢Qué te motivo a unirte al equipo
de voluntariado?

GEPAC me ayudé en un
momento determinado de mi
vida en la que necesité una
solucién  para afrontar un
problema. Asi que cuando me
ofrecieron colaborar me parecio
una excelente oportunidad para
devolver lo que ellos habian
hecho por mi. Me hacia ilusion
cooperar para que su labor
fuera conocida. Pienso que,
igual que me apoyaron a mi,
si conseguimos que la gente
conozca la labor que realizan
puede ayudar a alguien que en
ese momento lo necesite.

Ademas, como los voluntarios
somos pacientes o familiares,
también nos estamos ayudando
a nosotros mismos, conoces
a gente que mas o menos ha
pasado por lo mismo que tu vy
eso da mucha confianza y te
ayuda a superarte.

Cuando me ofrecieron
colaborar me parecié una
excelente oportunidad
para devolver lo que ellos
habian hecho por mi.

¢En qué eventos has participado?

He colaborado en todos los
eventos en los que he tenido
oportunidad: en el Congreso de
Pacientes con Cancer, tanto en
los dias previos (preparando

el material) como en el fin
de semana (entregando las
acreditaciones, en los stands
o0 en las salas de ponencias),
en las dos primeras Cumbres
Espafiolas Contra el Cancer
realizadas en el Ministerio de
Sanidad vy, por supuesto, en los
Premios GEPAC han contado
conmigo como jurado.

También acercando la
asociacion a los pacientes en
distintos hospitales en la SEMOH
(Semana de las Enfermedades
Oncohematoldgicas), en distintas
charlas para pacientes o en la
colaboracion para la preparacion
de la documentacion de un
ensayo clinico. Y, ademas, una
mafiana en una carrera a favor
de AEAL.

Estoy deseando que la
situacion actual mejore para
volver a colaborar, pero como
lo primero es la seguridad
tendremos que esperar.

Estoy deseando que la
situacion actual mejore
para volver a colaborar,
pero como lo primero es
la seguridad tendremos
que esperar.

¢Qué te ha aportado participar
como voluntaria?

Me ha aportado la magnifica
sensacion de sentirme util y
pensar que mi trabajo como
voluntaria es necesario. Poco
a poco, contribuyes a que las
necesidades de los pacientes se
escuchen y puedan mejorarse.

¢Recomendarias unirse al equipo
de voluntariado de GEPAC?

Por supuesto, es una gran
experiencia. Las ONGs precisan

voluntarios para que puedan
ayudar a los que mas lo
necesitan, en este caso a los
pacientes oncolégicos, pero
también a los familiares que,
aunque de manera diferente a
los pacientes, viven igualmente
la enfermedad y necesitan
herramientas para apoyar a
sus familiares y ellos mismos
comprender qué esta pasando.

Contribuyes a que
las necesidades
de los pacientes
se escuchen y
puedan mejorarse.



GEPAC esta formado por 106 asociaciones de pacientes de toda Espaiia y juntos, como un solo
grupo, actuamos como altavoz de las necesidades de los pacientes con cancer y sus familias y
ofrecemos diferentes servicios e iniciativas pensados solo y exclusivamente para ellos.

Estas son las actividades que las asociaciones del Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer
llevaron a cabo el pasado mes de febrero:

DE AYUDA FRENTE AL
CANCER (AZAYCA)

AZAYCA prepard un concurso Rural con el fin de llevar a

dirigido a estudiantes de 5° y cabo un

6° de primaria bajo el lema “La de transporte social para

uestras asociaciones

ASOCIACION ZAMORANA

nuevo proyecto

ASOCIACION DE MUJERES CON CANCER
DE MAMA DE TENERIFE (AMATE)

empatia”. La exposicion de los
trabajos tuvo lugar del 8 al 15 de
febrero en el Museo Etnografico
de Zamora.

Ademas, continuaron funcionando
sus tres grupos de ejercicio

pacientes oncoldgicos de
zona rural. Con él, ofrecen taxi
gratuito a los pacientes que al
término del tratamiento tienen
una demora importante para
que la ambulancia los traslade,
nuevamente, a sus domicilios.

oncurso dirigido a alumnos
| yalumnas de 5°y 6° de Primaria

Presentacidn de trabajos: desde el dia 15 hasta el 31 de e
El tamario de los trabajos sers de DI

La Asociacion de Mujeres con Cancer de Mama de Tenerife preparo diferentes actividades:

+ 4y 5 de febrero, de 10:00 a 12:00 horas, se llevé a cabo la charla “Habitos de vida saludables”.

+ Del 12 al 18 de febrero, se celebro la Xlll Carrera Virtual de la Mujer.

+ 23 de febrero, de 11:00 a 12:00 horas, tuvo lugar la charla “Cuidados basicos de manos y pies en

pacientes oncologicos".

+ También llevaron a cabo clases de pilates, fortalecimiento y movilidad muscular.

LA ASOCIACION DE CANCER DE MAMA DE
TENERIFE {AMATE) ORGANIZA:

CHARLA: CUIDADOS BASICOS DE MANOS Y PIES EN e e e
PACIENTES ONCOLOGICOS CHARLA: HABITOS DE VIDA SALUDABLES
Impartido por e drea de Estética Dneoldgica de 1 Asotiacidn Impartido por ¢l drea de Paicclogia de la Aseciackin
FORMATO DE IMPARTICION OM-LINE FORMATO DE IMPARTICION ON-LINE
Martes 23 de febrero de 2021

Horario: de 11.00h a 12:00h
nscrigchones: 607 587 758

Fechas: 4y 5 de febrero de 2021
Horarig: de 10:00h a 12:00h
Inseripciones: 635 217 205/636 785 579

B @ et bt W L SR
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CLASES DE PELATES, FORTALECIMIENT0 1
MOVILLDAD ARTECULAL

{L3kA704
Y Amare .

AMATEEPERCECLOBGMALL. (OM

CORRE CONTRA EL CANCER: CORRE POR ELLAS

Xl CARRERA
VIRTUAL DE LA
MUJER %

terapéutico  gratuito  para
pacientes. También iniciaron
una colaboracion con la
Diputacion y Fundacion Caja

Alma Raquel Fleres
Psicclogn ACCGG

Ao

Olatz Védzquez

Paciente de cancer 5nsfn:n

Maria Garrosa
Directora de Tizho's

Seminario

"La importancia de la A
imagen personal en el
Procead onecligieot Mercedes Garrosa

1 de Febrero

18:00 Espaia lizhog

Los trabajos se expondran del 8 al 15 de Febrero en

Enviar los trabajos: azaycazamora@gmail.com

SEDE AZAYCA: C/ Traviesa, 12, bajo - ©® 605472 166 /629 654 011

ASOCIACION CONTRA
EL CANCER GASTRICO
Y GASTRECTOMIZADOS
(ACCGG)

La Asociacion contra el cancer gastrico y
gastrectomizados Ilevé a cabo, el 1 de febrero
a las 18:00 horas, un seminario online gratuito
sobre la importancia de la imagen personal en
el proceso oncologico.

Puedes verlo clickando aqui:


https://www.youtube.com/watch?v=ZPbs0fBskj8

GRUPO EXPERTOS EN MEDICINA ESTETICA
ONCOLOGICA (GEMEON)

El Grupo Expertos en Medicina Estética Oncologica (GEMEON),
organizada para la Sociedad Espafiola de Medicina Estética (SEME), el
curso de “Introduccion a la medicina estética en oncologia”. Tendra
lugar los dias 2,9,16 y 23 de marzo, de 19:30 a 22:00 horas.

El evento sera online en la web www.semeacademia.com y |0s precios

son los siguiente:

+ No socio 180 (en directo).
+ Socio 60 (en directo).

+ No socio 110 (en diferido).

» Socio 20 (en diferido).

rutinas
cancer

FLASHMOB THERAPY

BAILA CON NOSOTROS
TODOS LOS DOMINGOS
20.00H-20.30H
GRACIAS A NUESTRA COREQGRAFA
MAR ILLAN
APUNTATE EN 662230798
LINK BIO

2 JORNADA DE
INTRODUCCION A
LAESTETICA
ONCOLOGICA,
10:; 2628022437
CONTRASENA: 286482

RUTINOTERAPIA

Rutinoterapia ha preparado diferentes actividades online:

* Rutino Lectura Club de Lectura.
Lectura de un libro y una reunion online mensual. El evento es gratuito
y cualquier que lo desee se puede inscribir aqui:

=N

https://rutinasduranteelcancer.com/directorio-mente/practicas-complementarias/#club-de-lectura

* FlashMob Therapy.

Esta teniendo lugar desde noviembre de 2020 y finalizara en abril de
2021. Se realiza de forma online todos los domingos de 20:00 h. a
20:30 h. Es gratis y te puedes inscribir aqui:

SN

https://rutinoterapia.es/flashmobtherapy

« Cafeteria, acompanar, orientar y entrenar.
Se realiza un café virtual los viernes, de 15:15 h. a 16:15 h. Es gratis y
te puedes inscribir aqui:

https://rutinasduranteelcancer.com/comunidad/

ASOCIACION GALLEGA
DE TRASPLANTADOS DE
MEDULA OSEA (ASATROME)

La Asociacion Gallega De Trasplantados De Médula Osea
(ASATROME), ha preparado diferentes actividades para el mes
de marzo:

+ Apoyo entre iguales. Grupos de Apoyo para los que es
imprescindible tener cuenta de Skype. Tienen lugar todos los lunes
de 19:00 h. a 21:00 h. y son gratuitos.

ESPACTO ON) INE
pPoYo ENTRE
IGUALES

GRATUITO

Os podéis escribir enviando un email a psicologia@asotrame.com.

Grupo abierto dirigido a
pacientes expacientes y
e familiares

+ Café con tu hematodlogo. Tiene lugar el Ultimo miércoles de mes de s
forma online. El horario es de 19:00 h. a 21:00 h. y es gratuito. Sl e RoL

«» psicdloga de Asotrame

TODOS LOS LUNES DE
19:00 - 21:00

INFORMACION E INSCRIPCIONES

Os podéis escribir enviando un email a psicologia@asotrame.com. psicologio@asotrame.com

ASOCIACION CANARIA
DE CANCER DE MAMA' Y
GINECOLOGICO (ACCM)

El proximo 1y 3 (de 11:00 h. a 13:00 h).,, 2 y 4 (17:00 h.
a 19:00 h.), la Asociacion Canaria de Cancer de Mama y
Ginecolégico ha preparado un taller sobre Sexualidad
Consciente en el Cancer de Mama. L a jornada es gratuita y
se realiza en la sede de la entidad.

4(/4,

TALLER

1Y 3 DE MARZO DE 11:00 A 13:00
2Y 4 DE MARZO DE 17:00 A 19:00


https://rutinasduranteelcancer.com/directorio-mente/practicas-complementarias/#club-de-lectura.
https://rutinoterapia.es/flashmobtherapy
https://rutinasduranteelcancer.com/comunidad/
mailto:psicologia%40asotrame.com?subject=
mailto:psicologia%40asotrame.com?subject=

GEPAC

Ultimas noticias

EVENTOS

GEPAC prepara la novena edicion de sus tradicionales Premios. Bajo el lema
“Hablemos de cancer”, la organizacion quiere situar esta enfermedad en el lugar
gue le corresponde y que juntos alcemos la voz para que en un futuro no muy lejano
las consecuencias de la pandemia no se traduzcan en menos investigacion, menos
opciones de tratamiento y por o tanto de supervivencia a causa de, por ejemplo, un

En este apartado de la revista, podras conocer las tltimas novedades diagnostico tardio. Proximamente se abrira la recepcion de candidaturas.

del Grupo Espanol de Pacientes con Cancer y sus diferentes iniciativas
llevadas a cabo con otras entidades. jNo te lo pierdas!

RECONOCIMIENTO

L a Organizacion Médica
Colegial de Espaiia (OMC)

nos ha otorgado el “Premio

ex aequo a la labor de una
Asociacion de Pacientes ante
la COVID-19". El objetivo de
estos premios es reconocer

la labor de profesionales,
organizaciones sanitarias y
asociaciones de pacientes
gue, a través de su trabajo y su
manera de comunicarlo, han
influido de manera positiva
en la prevencion de la salud, la
asistencia sanitaria, la ayuda

a los mas desfavorecidos

y en la concienciacion y
sensibilizacion ciudadana en
temas sociosanitarios.

b

ENTREVISTA

PARTICIPACIONES

La agencia de noticias

Servimedia organizo el dialogo
#PorUnCancerSinDolor con
expertos en oncologia para ayudar
amejorar la calidad de vida de los
pacientes en estos momentos

de pandemia por la Covid-19y
NOSOtros estuvimos presentes.

Radio Exterior nos ha
realizado una entrevista en
relacion al Proyecto Renacer,
liderado por el Centro

Nacional de Investigaciones
Oncoldgicas (CNIO), y en el que
participamos en representacion
de los pacientes.

PARTICIPACIONES

Participamos en el seminario
web organizado por el Colegio
Oficial de Farmacéuticos de
Madrid (COFM) con motivo del
Dia Mundial Contra el Cancer.
El webinario recibio el titulo
“Inmunoterapia: principios,
tipos y mecanismos.
Actualizacion de nuevas
lineas de investigacion contra
el cancer de pulmon”.

Puedes verlo clickando aquir:

https://www.youtube.com/watch?v=LBEdv3XrM2U

Puedes verlo clickando aqui:

https://www.rtve.es/alacarta/audios/punto-de-enlace/punto-enlace-bus-
ca-nuevas-oportunidades-vida-01-02-21/5778543/

A\ \‘}

El evento tuvo lugar el 4 de
febrero, a las 14:30 horas.

PARTICIPACIONES

WWW g

9 Nuestra presidenta, Begofia Barragan, estuvo presente en el Foro Nacional de
Gestion del Cancer, organizado por Bamberg Summits.

https//www.cofm.es/es/comunicacion/noticias/los-farmaceuticos-madrilenos-actu-
alizan-conocimientos-sobre-las-nuevas-lineas-de-investigacion-en-el-cancer-de-pul-
monhtmi?idCategoria=18&fechaDesde=&texto=&idSubCategoria=0&fechaHasta=



https://www.cofm.es/es/comunicacion/noticias/los-farmaceuticos-madrilenos-actualizan-conocimientos-sobre-las-nuevas-lineas-de-investigacion-en-el-cancer-de-pulmon.html?idCategoria=1&fechaDesde=&texto=&idSubCategoria=0&fechaHasta=
https://www.youtube.com/watch?v=LBEdv3XrM2U
https://www.rtve.es/alacarta/audios/punto-de-enlace/punto-enlace-busca-nuevas-oportunidades-vida-01-02-21/5778543/ 
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Agradecimientos a:

AEAL, Asociacion Espafola de Afectados por Linfoma,

Mielomay Leucemia.
Dr. Ramon Garcia Sanz. Jefe del Laboratorio de Hist tibilidad y Biologia Molecul
el Servicio e Hematologiay Hemoterapia el Hospital Univeritari de Salamanca y CONTACTA CON NOSOTROS Y
presidente de la Sociedad Espafola de o1
Hematologia y Hemoterapia (SEHH). S I G U E N OS E N R E D ES SOC IAL ES
Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM).

Dfa. Pastora Sanz Morejon. Psicologa Sanitaria 'y

Psicooncologa en AEAL. G E PAC

D. Lorenzo Pérez Menéndez. Presidente de Fidelitis.

Dna. Elena Paredes Simon. Voluntaria.

f Tengocancer

Coleccion GEPAC:

Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC).
Teléfono: 91 563 18 01 — FAX: 91 141 01 14 y @GEPAC_

Web: www.gepac.es

Email: info@gepac.es
gepac_cancer



https://es-es.facebook.com/Tengocancer
https://twitter.com/GEPAC_
https://www.youtube.com/channel/UCYjQSQiY4V3XzXMkdqEnsLA
https://www.instagram.com/gepac_cancer/?hl=es

