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Bienvenidos
a la Revista
GEPAC

Desde GEPAC, lanzamos un
nuevo ejemplar de nuestra
revista con el objetivo de haceros
llegar este material informativo
directamente hasta vuestros
teléfonos moviles y ordenadores.

En este nimero y como en
anteriores ediciones, pretendemos
plasmar informacion rigurosa
sobre temas relevantes y de interés
para los pacientes con cancery
nuestras familias.

También encontraras informacion
sobre nuestra campafia de
concienciacion en el mes del cancer
de vejiga, la congelacion de gametos
en pacientes oncoldgicos y la dosis
de recuerdo de la vacuna frente a

la Covid-19, entre otras muchas
cosas. Os animamos a seguir
leyendo, disfrutar de la publicacion y
descubrir todo lo que esconde en las
paginas de su interior.

Un abrazo a todos.

DNA. BEGONA BARRAGAN GARCIA

Presidenta de GEPAC



CANCER DE VEJIGA

Con motivo del Mes de Concienciacion de
Cancer de Vejiga, desde el Grupo Espafiol de
Pacientes con Cancer (GEPAC), creamos distintas
campafas para informar a los pacientes y
concienciar al publico en general, con el objetivo
de prevenir esta enfermedad.

El cancer de vejiga es el cancer que se forma en los
tejidos de la vejiga, drgano donde se almacena la orina.
Hay tres tipos de cancer de vejiga diferenciados?:

+ El carcinoma de células de transicion, también
llamado de células transicionales es el tipo mas
frecuente de cancer de vejiga, aproximadamente
supone el 90% de los casos en este tipo de tumor.

+ Carcinoma escamocelular, el cual comienza a
generarse en las células planas del revestimiento
de la vejiga.

+ Adenocarcinoma, el cual comienza en las células
del revestimiento de la vejiga que producen moco.

Segun la Sociedad Espaiola de Oncologia Médica
(SEOM)2, se estima que el de vejiga urinaria sera
el quinto cancer mas diagnosticado en Espafia en
2022, con 22.295 nuevos casos. Se espera que la
incidencia sea mas elevada en varones, quienes
se estima que sumen 17.992 casos.

En GEPAC, desde hace ahos, hemos llevado a cabo

1

acciones y campafas, sobre distintas enfermedades,
entre ellas, el cancer de vejiga. Nuestro objetivo es
informar sobre los sintomas y tratamientos y asi poder
prevenir el mayor nimero de casos posibles.

Para ello, llevamos a cabo diferentes acciones:

SEMINARIOS ONLINE

Bajo el titulo “Cancer de Vejiga: diagndstico y
tratamiento”, el 26 de mayo llevamos a cabo
una sesiéon en la que el Dr. Ovidio Fernandez,
facultativo especialista de area en el Servicio
de Oncologia del Complexo Hospitalario
Universitario de Ourense, informd y resolvid
dudas sobre esta enfermedad.

Cancer de vejiga: diagnostico y tratamiento 0~

indice
* Epidemiologia
* Factores de riesgo
* Diagnostico

* Tratamiento

Puedes volver a verlo en: https.//www.youtube.
com/watch?v=4pi1KNUIA5E

El 30 de mayo, se realizd el seminario “Efectos
secundarios en el tratamiento del Cancer de Vejiga".
En el participaron la Dra. Verdnica Calderero, jefa
del Servicio de Oncolgia del Hospital General San
Jorge de Huesca y Dfia. Isabel Lépez Dominguez,
psicooncologa del Grupo Espafiol de Pacientes.

Comprendiendo el cancer de vejiga. Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC). Recuperado el T de marzo de 2022 de http://cancervejiga.gepac.es/informacion-medica/el-cancer-de-vejiga/

2 Las cifras del cancer en Espafia 2022. Sociedad Espariola de Oncologia Médica (SEOM). Recuperadoel 1 de marzo de 2022 de https/seom.org/images/LAS_CIFRAS_DEL_CANCER_EN_ESPANA 2022 pdf
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MES DEL CANCER DE VEJIGA
#MesdelCancerdeVejiga

CON EL PATROCINIO DE )dslc"a\ s’i Gebro Pharma

Puedes volver a verlo en: https.//www.youtube.com/watch?v=_CyMK3KUWA4k&t=2s

CAMPANA EN LAS REDES SOCIALES

Ademas, con el objetivo de concienciar sobre los diferentes sintomas que pueden ser signos de alerta de este
tipo de cancer, asi como de los factores de riesgo de la enfermedad, llevamos a cabo una campanfa en las
redes sociales de GEPAC.

Alrededor del 90% de los pacientes con
cancer de vejiga tienen mas de 55 afios.

Cuida tu salud.

§ PACIENTES/
CANC

" #MesdelCancerdeVejiga
CON EL PATROCINIO DE: 735[0]1&5 {] Gebro Pharma

Se estima que el cancer de vejiga sera el
quinto mas diagnosticado en Espafia en 2022.
Vigila los sintomas.
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#MesdelCancerdeVejiga
CON EL PATROCINIO DE: 735{(‘]135 {] Gebro Pharma
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CANCER DE PIEL Y MELANOMA

Con motivo del dia mundial del cancer de
piel y melanoma, que se celebr¢ el pasado
23 de mayo 2022, desde GEPAC pusimos
en marcha la campafa "Tu piel cuenta”,
con la que quisimos recordar a la sociedad
la importancia de revisar y proteger la piel,
nuestro rgano mas grande.

Desde sus inicios, GEPAC ha llevado a cabo
campafasdeconcienciacionydiferentesacciones
con el objetivo de fomentar la autoexploracion
y asi poder prevenir el mayor nimero de casos
posibles de cancer de piel y melanoma, formando
ala poblacion, ya sean pacientes o interesados en
este tipo de informacion.

Uno de los métodos para autoexplorar la piel
y detectar posibles cambios, es la técnica

ABCDE. Es una técnica que se puede hacer
desde casa y de manera simple, sin embargo,
si se detectara alguna anomalia en la piel,
puede significar la necesidad de ir al médico
para que realice un examen en profundidad.
Este método, consiste en revisar tus lunares o
manchas de la piel y se recomienda consultar
al dermatdlogo cuando se cumplen una o
varias caracteristicas de las siguientes:

* A - Asimetria en sus ejes: Cuando la mitad
del lunar no es igual a la otra.

* B - Bordes irregulares: Cuando los bordes
del lunar no son regulares.

* C - Color: Cuando el color no es uniforme y
es variado.

* D - Diametro: Cuando es mayor a bmm.

* E - Evolucion: Cuando crece el lunar.

Jornada informativa en Yeles (Toledo).

ACCIONES DE LA CAMPANA
‘TU PIEL CUENTA’

Conelobjetivodellegar atodala poblacion, en
GEPAC llevamos a cabo diferentes acciones:

+ Diseflamos una web de informacién en la
que cualquiera que lo desee puede acceder
atodas las acciones englobadas dentro de
esta campana. Puedes acceder a ella aqui:

http://gepac.es/dmpiel2022/

*+ Realizamos una jornada informativa en
Yeles (Toledo).

Jornada de concienciacion en colaboracion con la Real
Federacion Espanola de Tiro con Arco

* En colaboracion con la Real Federacion
Espanola de Tiro con Arco, llevamos a
cabo una jornada de concienciacion al aire
libre, con motivo de la celebracion del Gran
Premio de Madrid.

+ Aprovechando la celebracion de la Travesia
de Hogueras de San Juan, en la segunda
guincena de junio estaremos en a la playa de
SanJuan (Alicante),enlaque undermatélogo
realizaran dermatoscopias a los asistentes.


http://gepac.es/dmpiel2022/
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¢QUE SERVICIOS OFRECE?

* Informacion sobre lo que conlleva sufrir un
cancer hematoldgico en todos sus aspectos.

* Apoyo y asesoramiento sobre la donacion
de médula 6sea.
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() o * Mejora de habitaciones y servicios de ¥ piez Mt eSS _'
# + Puesta en contacto con médicos y otros
Donqmequq pacientes que ya han superado este tipo de
enfermedades.

. ) _ _ PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS
“Yo me pido VIDA nace de la lucha de la que un dia el destino quiso hacernos o .
El 9 de octubre de 2019, la asociacion recibio

.pgrtlmpes. Nace de la necesidad d(le hace:rle entender a la sﬁomedgd que el premio “Albacete en positivo”, otorgado por
vivimos en un mundo en el que un dia estas sano, y a la mafana siguiente Cope Albacete en reconocimiento por la labor de
puedes levantarte con un diagndstico que asusta. concienciacién sobre la donacién de médula dsea.

Nace de las ganas de seguir viviendo, de |la pelea constante por darles voz a
los que mafana lo vayan a necesitar. Nace como megafono para que todos
entendamos la necesidad de hacernos donantes de médula.
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jSigue a Yo me pido VIDA T TR
en sus redes sociales y /

visita su web!

Nace para informar, para ayudar, y para facilitar un poquito mas la lucha
a todos los que se estan enfrentando a ella. Y por todos los que vendran.
Para que después de las quimios, haya un salvavidas que pueda aportar

su empuje, en forma de células madre, para hacer de ese sprint final un
suspiro de aire fresco.

f Yo ME PIDO VIDA

@yo_mepidovida

Nace del desconocimiento de la donacién de médula, hasta que no te toca
de cerca. Nace de la necesidad de que no tenga que tocarnos de cerca para
informarnos y dar el paso para entrar a formar parte del Registro de Donantes
de Médula Osea (REDMO).

Pero sobre todo, y por encima de todo, nace para que algun dia nadie tenga que llorar el
no haber encontrado a su alma gemela en el registro de donantes de médula 6sea.

Gracias a todos por hacer este proyecto posible.” Maria Carrillero, presidenta de
Yo me pido VIDA.



mailto:info%40gemeon.org?subject=
https://es-es.facebook.com/yomepidovida/
https://www.instagram.com/yo_mepidovida/?hl=es
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ASOCIACION CANARIA DE MEDULA

La Asociacion Canaria de Médula (ACAMED) nace
el 16 de marzo de 2018 y actta a nivel insular (Islas
Canarias). ACAMED ofrece asistencia y apoyo a
todas aquellas personas afectadas por un cancer
hematoldgico (leucemia, mielomas, linfomas...).
Asimismo, creen de vital importancia fomentar y
potenciar la donacidon de médula, asi como acabar
con todas aquellas desinformaciones existentes tanto
sobre la donacion como el trasplante.

ACAMED no cuenta con equipo de voluntariado. Se trata
de un objetivo a corto plazo y estan trabajando para ello.

Los objetivos principales de ACAMED son:

+ Acompafar a los enfermos y a sus familiares
durante todo el proceso de su enfermedad.

+ Favorecer, desarrollar y promover, la mejora de la
calidaddevidayelbienestar de pacientesy personas
afectadas por enfermedades hematoldgicas.

+ Fomentar y realizar campafias de informacion
y sensibilizacion sobre la donacion y trasplante
de médula osea.

+ Apoyar a la investigacion.

iSigue a Asociacion Canaria de
Médula (ACAMED) en sus redes
sociales y visita su web!

@acamed_asociacion

Yy @acamed_

922 89 66 51

acamedtfe@gmail.com

"Nuestro principal
compromiso es estar aqui

y dar voz. Paso a paso,
seguiremos trabajando con
esfuerzo, con carifio y sobre
todo con direccién”.

Nieves Gonzdlez, presidenta de ACAMED.

¢QUE SERVICIOS OFRECE?

Esta asociacion ofrece un servicio de Atencion Social
cuya finalidad es:

* Informar, asesorar y orientar a los pacientes
y familiares afectados por alguna de las
enfermedades anteriormente citadas.

- |dentificar las necesidades sociales e informar
sobre recursos socio-sanitarios.

+ Ofrecer una atencion individualizada y profesional,
teniendo en cuenta las particularidades vy
caracteristicas del paciente, su familia y su entorno.



https://www.instagram.com/acamed_asociacion/?hl=es
https://mobile.twitter.com/acamed_

LATAM

Como sabéis, en GEPAC contamos con una division
iberoamericana: GEPAC LATAM.

Hasta el momento, GEPAC esta formada por 116
organizaciones nacionales e internacionales.
En Espafa, suma 109 entidades y en su division
internacional en Iberoamérica, GEPAC cuenta con
7 asociaciones de distintos paises entre las que se
encuentran: Linfomas Argentina, Alianza Latina,
Asociacion Metamorfosis, Fundacion Edificando
Vidas, Asociacion de Pacientes con Leucemia
Mieloide Crénica (ASOPALEU), Fundacion Honrar
la Vida y Fundacién Argentina de Mieloma.

En su divisién internacional
en lberoamérica, GEPAC
cuenta con 7 asociaciones de
distintos paises.

Tras su vinculacion directa con GEPAC, la mision de
todas estas entidades como grupo es:

* Representar los intereses de los pacientes con cancer y
sus familias, defendiendo sus derechos y promoviendo
las mejoras necesarias para mejorar su calidad de vida.

* Fomentar la formacion y cooperacion entre las
diferentes organizaciones de pacientes con cancer.

LATAM

* Velar por que los pacientes con cancer tengan
acceso a las mejores pruebas diagndsticas
y tratamientos sin discriminacion alguna por
razones econdmicas, geograficas o de cualquier
otro tipo.

* Hacer que el cancer ocupe un lugar prioritario
en las politicas sanitarias.

* Fomentar la autogestion y mejora de la calidad de
vida de los pacientes con cancer mediante la difusion
de informacion fundamental sobre el cancer.

* Participar en todas aquellas politicas que tengan
impacto en los pacientes con cancer.

* Contribuir a cambiar o crear leyes que aseguren
la atencion de las necesidades de los pacientes
con cancer.

* Impulsar la investigacion sobre |a realidad de los
supervivientes al cancer y demandar la atencion
de sus necesidades médicas y sociales.

Para ello, cada asociacion de pacientes que se
vincule al Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer
en su division internacional, GEPAC LATAM, se
compromete a: coordinar un grupo de trabajo para la

elaboracion de un plan de accion dirigido a promover
la atencion de los pacientes con cancer en su pais,
potenciar la participacion en GEPAC-LATAM de otras
asociaciones de pacientes, efectuar el seguimiento
de las acciones y difundir las mismas para que
lleguen al mayor numero de pacientes posibles.

Con esta unién, desde GEPAC
se busca otorgar una mayor
fuerza a la voz de los pacientes
y se sigue trabajando pory
para los pacientes con cdncer y
sus familiares.

Asi pues, los valores que deben respetar todas
las asociaciones de pacientes vinculadas al Grupo
Espafiol de Pacientes con Cancer son:

¢ Integridad: Honradez, honestidad, respeto por
los demas, correccion, responsabilidad, lealtad y
firmeza en las acciones. Hacer lo correcto por las
razones correctas del modo correcto.

* Responsabilidad: Toma de decisiones de manera
consciente, asumiendo las consecuencias que
tengan las citadas decisiones y respondiendo de las
mismas ante quien corresponda en cada momento.

* Transparencia: Permitir que los demas entiendan
claramente el mensaje que les estamos
proporcionandoy perciban un mensaje que exprese o

gue realmente deseamos o sentimos. Sometimiento
a la comprension publica, sin ambigliedad.

* Constancia: Adquirir las herramientas necesarias
para alcanzar las metas que nos hemos propuesto,
tomando en cuenta las dificultades que se
presenten, ya sean de caracter externas o internas.

* Empatia: Ponerse en el lugar del otro, entenderlo
y comprenderlo.

* Generosidad: Anteponer los derechos y el respeto
hacia los demas al propio interés.

* Tolerancia: Respeto de las opiniones, ideas o
actitudes de las demas personas, aunque no
coincidan con las propias.

* Coherencia: Actitud logica y consecuente con los
principios que se aceptan y con las posiciones
gue se han mantenido con anterioridad.

* Rigor: Andlisis y tratamiento de todos los asuntos
mediante un proceso que no admite la menor
sospecha de doble moral, los principios se aplican
de forma uniforme.

Con esta union, desde GEPAC se busca otorgar
una mayor fuerza a la voz de los pacientes y se
sigue trabajando por y para los pacientes con
cancer y sus familiares.

ﬂ‘)’l}dfmw O =
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¢QUE DEBO SABER SOBRE LA DOSIS ADICIONAL O DE
RECUERDO DE LA VACUNA?

DOSIS DE RECUERDO

Las dosis de recuerdo se administran a personas vacunadas para reforzar la inmunidad
humoral si se pierde con el tiempo. Se recomienda administrar dosis de recuerdo a los
siguientes grupos de poblacion:

+ Personas internas enresidencias de mayores u otros centros sanitarios y sociosanitarios.

+ Personas de 18 y mas afnos de edad, priorizando la vacunacion de las personas de 40 y
mas afnos, las personas con condiciones de riesgo y aquellas que hace mas tiempo que
recibieron la primovacunacion.

+ Personal sanitario y sociosanitario.
+ Personas vacunadas con pauta homologa de Vaxzevria.
* Personas vacunadas con la vacuna de Janssen.

+ Personas que hayan recibido vacunas no autorizadas por la EMA nidisponibles en Espafna
(tanto las autorizadas por la OMS para su uso de emergencia como las que no lo estan).

+ Personas de 12 y mas afios que recibieron una dosis adicional de vacuna de ARNm
por estar incluidas en el grupo 7 o ser personas que reciben tratamiento con farmacos
INnMunosupresores.

* Personas que por razones administrativas (como las que realizan viajes internacionales
por motivos de estudios o laborales) requieren la administraciéon de dosis de recuerdo
(justificando su necesidad).

DOSIS ADICIONALES

Las dosis adicionales se administran a personas que, por tener el sistema inmune debilitado,

no alcanzan el nivel de proteccion adecuado a la pauta establecida de vacunacion para la
poblacion general. Se recomienda administrar una dosis adicional a las personas con las
siguientes condiciones de alto riesgo:

* Receptores de trasplante de progenitores hematopoyéticos o CAR-T, vacunados en
los dos afios tras el trasplante/tratamiento, en tratamiento inmunosupresor o que
tengan EICH independientemente del tiempo desde TPH.

* Receptores de trasplante de 6rgano sadlido.

+ Tratamiento sustitutivo renal (hemodialisis y didlisis peritoneal).

* Tratamiento quimio y radioterapico en los 6 meses previos por cualquier indicacion.
* Inmunodeficiencias primarias.

* Infeccion por VIH con 200 cel/ml (analitica de los dltimos 6 meses).

« Fibrosis quistica.

+ Sindrome de Down con 40 o mas afios de edad (nacidos en 1981 o antes).

+ Tratamiento inmunosupresor.

Fuente: Gobierno de Espafia. (202). Estrategia vacunacion COVID-19. Recuperado el 30
de mayo de 2022, de

WWW

https://www.vacunacovid.gob.es/preguntas-y-respuestas/quienes-recibiran-una-dosis-adicional-de-la-vacuna



https://www.mscbs.gob.es/profesionales/saludPublica/ccayes/alertasActual/nCov/ciudadania.htm
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CONGELACION DE GAMETOS EN
PACIENTES ONCOLOGICOS

Con la colaboracion de Clinicas Pronatal - Expertos en Fertilidad - https://www.clinicaspronatal.com/

Una de las principales funciones de la
congelacion de gametos, tanto de semen
como de ovulos, es la posibilidad de conservar
estas células para poder utilizarlas en el
futuro mediante técnicas de reproduccion
asistida, cuando el tratamiento oncolégico ha
finalizado y el equipo médico nos confirma
que podemos empezar.

La congelacion de semen se puede realizar de
dos formas, mediante vitrificaciéon o mediante
una congelacion convencional que sigue siendo
la mas utilizada. En la congelacién vamos a
tratar la muestra de semen, tal cual se obtiene,
con un medio crioprotector que es el que va
a proteger esas células y nos va a permitir
conservarlas en nitrégeno liquido a -196°C. Si la
muestra de semen es normal podemos obtener
un minimo de tres muestras Utiles para técnicas
de reproduccién asistida, dependiendo de la
técnica de congelacion. Esa muestra se podria
dividir en otras tantas mas si fuera necesario, por
lo que para realizar una preservacion de semen
podria ser suficiente con dejar una sola muestra,
aunque esas indicaciones se personalizaran
dependiendo del caso.

La congelacion de 6vulos se realiza exclusivamente
mediante vitrificacion. Es una técnica con una alta
tasa de supervivencia general (en torno al 90%),
pero que tiene algunos factores que hay que tener
en cuenta:

+ La calidad de los 6vulos no vamos a saberla
hasta que no se descongelan. Por lo que
siempre habra un grado de incertidumbre
hasta ese momento, lo que no ocurre con la
muestra de semen ya que la valoracion visual

que hacemos de los espermatozoides
es bastante acorde a la calidad de la
muestra.

La calidad también puede verse afectada
por otras patologias diagnosticadas o
sin diagnosticar, como la endometriosis.

A partir de los 35 afios la calidad de los
ovulos disminuye debido a que aumenta
la posibilidad de tener ovocitos con
anomalias genéticas. A partir de los 40
afos, estas posibilidades son elevadas
y la opcién de congelar évulos no es la
mas recomendable, aunque hay que
valorar cada caso.

Una congelacion de 7 a 15 6vulos seria
normal. Para pacientes oncoldgicas lo
recomendable seria al menos 10, pero
para tener unas tasas de éxito elevadas
lo ideal seria congelar entre 20-25 dvulos
en mas de un ciclo.

Ovocito visto al microscopio

Por desgracia, no hay ningin nimero de 6vulos que
nos asegure un 100% de éxito, por lo que siempre
hay que tener en cuenta que lo que estamos haciendo
es congelar posibilidades de tratamiento mediante
técnicas de reproduccion asistida, con todo lo que
ello implica. Hay otros factores a tener en cuenta
como, por ejemplo, que nuestra pareja masculina (o
futura pareja), pueda tener su fertilidad disminuida y
eso nos haga necesitar un mayor nimero de évulos
para poder conseguir embriones viables.

El proceso de congelacion de ovocitos (es la
forma técnica de Illamar a los évulos), requiere
de una estimulacion mediante hormonas previa
gue no en todos los casos es posible, por ello
siempre debe informarte tu equipo médico de
las posibilidades. Después de unos 10-14 dias
de estimulacion mediante hormonas, vamos a
consequir que crezcan todos esos ovocitos de
los que en un ciclo natural sélo creceria uno, los
vamos a extraer mediante puncion ovarica y ahi
empieza nuestra labor en el laboratorio. Después
de recuperar los ovocitos del liquido folicular,
vamos a proceder a decumular retirando todas
las células que estan alrededor el ovocito y
vamos a poder valorar su grado de madurez.
Solo los ovocitos que sean maduros seran los
que se puedan vitrificar, por lo que no sabremos
el niumero exacto obtenido hasta después de
terminar con todo el procedimiento.

GEPAC

Cuando llega el momento de la descongelacion,
€s0s ovocitos van a ser microinyectados mediante
la técnica ICSI, en la que vamos a introducir un
espermatozoide dentro de cada o6vulo, al dia
siguiente sabremos el niumero de évulos que han
fecundado vy, a partir de ahi, comienza el cultivo
embrionario que finalmente llevara a la transferencia
de embriones al Gtero de la mujer. Los embriones que
no sean transferidos podran ser congelados también
mediante vitrificacion, sin que se vean afectados por
venir de évulos vitrificados previamente.

Es muy importante consultar las posibilidades de
preservacion que nos ofrecen en nuestro centro
meédico, ya que nos pueden derivar a las unidades
de reproduccion asistida de los hospitales,
donde podemos tener cubierta la preservacion
de la fertilidad en la Seguridad Social, e inclusive
el posterior tratamiento. En las clinicas privadas
también realizamos preservaciones oncolégicas
por diversas razones, en muchos casos para
intentar aumentar esas posibilidades de éxito
futuras. Ante cualquier duda, consulta con tu
equipo médico y con expertos en reproduccion
para poder encontrar las mejores opciones para
tu caso.

ICSI: pipeta de microinyeccion introduciendo un espermatozoide



En GEPAC hemos creado relaciones muy
estrechas que nos han permitido crecer en
el ambito formativo y cientifico. Un buen
ejemplo de ello es la Catedra en Innovacion,
Formacion e Investigacion del Cancer
(Catedra CIFIC) que llevamos a cabo junto a
la Universidad Rey Juan Carlos.

( IFI< Universidad
Rey Juan Carlos

Catedra de investigacion, formacion e innovacion en cancer

Esta catedra tiene como objetivo principal
fomentar y trasladar al mundo universitario
las prioridades y el caracter practico de la
investigacion de los aspectos relacionados
con la realidad social, econdmica y bienestar
de los pacientes, las personas afectadas por
cancer y sus familiares.

B CATEDRA

GEPAC

En colaboracion con la Catedra CIFIC,
hemos puesto a disposicion de las
asociaciones, pacientes y familiares la
Catedra GEPAC, a través de la cual estos
pueden acceder a distintos cursos de
formacion:

GEPAC

? lcATEDRA

GEPAC

CURSO ONLINE DE FORMACION/

Liderozgo y ddvococy
para asociaciones de pacientes

CURSO DE LIDERAZGO Y ADVOCACY PARA
ASOCIACIONES DE PACIENTES

Este curso pretende mejorar la estrategia del
conocimiento impulsando a las asociaciones de
pacientesdemaneradirectay positivaenlainnovacion,
la motivacion y las habilidades de advocacy.

> Conoce mas sobre el curso aqui: http//gepac.es/
catedra/cursos-asociaciones.ph
CATEDRA

Iy
GEPRPAC

Curso de oncoestética

1

% cuidado de la piel

CURSO DE FORMACION EN ONCOESTETICA
Y CUIDADOS DE LA PIEL PARA PACIENTES

La finalidad de este curso es ayudar a mejorar la
calidad de vida de los pacientes en lo referente a la
piel y otros aspectos estéticos. En él se da también
informacién sobre pelucas y sus cuidados, asi
como videos demostrativos sobre el maquillaje.

> Conoce mas sobre el curso aqui: http//gepac.es/
catedra/cursos-pacientes.php

GEPAC CONTIGO/
CANCER DE PROSTATA

Inférmate sobre nuestro programa de
atencién gratuito

@ En el telétono:

91 833 60 21

@ En el correo electrénico:
contigoprostata@gepac.es

En la web:

www.cancerprostata.org
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Laesperanzaeslacapacidaddereformular
la vida y trazarla hacia el futuro dejando
cerrados asuntos de la realidad presente,
implicando también la destreza de conocer
caminos con el fin de alcanzar objetivos
deseados, y motivarse a si mismo para
recorrerlos sintiéndose responsable.

La esperanza y el temor estan
presentes en cualquier persona
con una enfermedad que amenaza
su vida, siendo ambas emociones
inevitables y constantes hasta el
momento de la muerte. Si el paciente
no presenta esperanza, se queda solo
con el miedo, y éste puede generar
una conducta desorganizada, estados
emocionales negativos, inhibicion de
comportamientos, etc. Sin embargo,
cuando coexisten la esperanza y el
temor, este Uultimo puede funcionar
como motor de busqueda de la
verdad, consiguiendo una reduccion
de la incertidumbre que el diagnostico
genera, por lo que la esperanza
funciona como amortiguador.

Cabe destacar que la esperanza es un
elemento basico para los pacientes
oncoldgicos terminales, debido a que es

LA ESPERANZA EN PACIENTES
ONCOLOGICOS PALIATIVOS

util para la aceptacion y adaptacion a la
enfermedad, siendo un factor protector
para evitar el sufrimiento; ademas de
ser un derecho mientras se vive, hasta el
ultimo momento de existencia.

Existen estrategias personales para
no perder laesperanza, encontrando:
* Metas realistas y a corto plazo.
+ Actitudes y pensamientos positivos.

* Reconciliacion entre la vida y la
muerte.

* Buscar un significado: revision de
vida, encontrar un valor y dejar un
legado.

* Desarrollar y mantener el humor.

Desarrollo de espiritualidad.
+ Actividades del dia a dia'y rutinas.

En relacion a las estrategias de
apoyo social encontramos:
* Relaciones positivas con familia
y amigos.
* Soporte instrumental.
+ Soporte emocional.
+ Soporte socio-familiar.

« Ser capaces de hablar de la
muerte con otros.

+ Ayuda/preocupacion de los demas.

Pautas psicolégicas

Por el contrario, se encuentran factores
amenazadores de la misma, siendo estos:

+ El aislamiento.

+ Abandono.

* Actitudes negativas hacia la vida.

+ Sensacion de pérdida de control.

+ Dolor incontrolable.

Aungue no se puede obligar a nadie a tener
esperanza, si se puede ayudar a las personas
a encontrarla y mantenerla. La esperanza es
motivadora tanto para el que esta enfermo como
para el que cuida. Es por ello también importante
el acompanamiento eficaz por parte del entorno.

La esperanza o desesperanza son transmitidos
a través de muchas comunicaciones. Ademas,
presenta un trayecto bidireccional en las
relaciones de ayuda, es decir, la desesperanza
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del entorno puede desmotivar a la persona
enferma, asi como la desesperanza del paciente
puede desanimar a su circulo cercano.

En conclusion, la esperanza es un elemento
esencial para los pacientes oncoldgicos
paliativos, ya que es un factor de proteccion ante
el temor. Es por ello por lo que es importante
trabajar en aquellos elementos que favorecen el
mantenimiento de la esperanza.

Recuerda que, si deseas recibir mas
informacion acerca de la esperanza, el
servicio de Psicooncologia de GEPAC esta a
tu disposicion.

EQUIPO DE PSICOONCOLOGIA

Grupo Espafiol de Pacientes con Céancer (GEPAC).

LA fas s &



Juridica

Reconocen la incapacidad permanente a efectos de
reconocimiento de la pension de orfandad de una
mujer con un 65% de discapacidad

El Juzgadodelo Socialn®2 de Zamora
hareconocidoel derecho deunamujer
de 69 anos a percibir una pension de
orfandad, debido a su alto grado de
discapacidad y dependencia. Se trata
de un reconocimiento que llega tras
un afo de lucha y después de que su
peticion fuese desestimada hasta en
dos ocasiones.

Todo comenzd con el fallecimiento
del padre de la mujer. En ese
momento, se solicito al INSS la
pensiéon de orfandad y ésta fue
denegada, "por ser mayor de 25
anos y no estar incapacitada para el
trabajo en la fecha del fallecimiento
del causante". Ante esta situacion, la
mujer acudid a nosotros para que le
asesoraramosy, unavez analizadala
viabilidad, decidimos interponer una
reclamacion basada el un dictamen
propuesta del Equipo de Valoracion
de Incapacidades (EVI) en el que se
reconocia que la demandante tenia
“Trastorno Bipolar hace mas de 40
anos; estable con el tratamiento, sin
sintomas psicoticos. La afectacion
psiquica actualmente condiciona
una moderada disminucion de la
capacidad funcional, aunque las
dificultades y sintomas pueden
agudizarse en periodos de crisis o
descompensacion”.

A pesar de ese diagnostico, la
reclamacion fue desestimada. Por
ello, se pidio una valoracion de grado
de dependencia y de incapacidad
por enfermedad mental. Debido
a su enfermedad, la demandante
tenia episodios de irritabilidad,
alteracion de la conducta, agitacion
e ideacion delirante de contenido
megalomaniaco, entre otros
problemas. "Esto provocaba un
malestar clinico significativo y un
aislamiento social cronico, ademas
de un alto grado de dependencia de
su padre, con quien vivia". "Su nivel
de dependencia lIlegaba hasta el
punto de necesitar apoyo para tareas
de la vida cotidiana como vestirse,
cocinar, controlar su medicacién o
gestionar el dinero".

Por todo ello, le fue reconocido
un grado de discapacidad del 65%
y un grado de dependencia 2, que
han servido para que el Juzgado
reconozca que la mujer tiene una
incapacidad permanente absoluta y
que, ademas, tiene y tenia derecho
a percibir la pensién de orfandad
“con efectos del dia 1-06-21", reza
el fallo.

Tanto la clienta como nosotros hemos
celebrado esta decision, que supone no
solo el reconocimiento de derechos que
se le habian negado, sino también la
oportunidad de que pueda acceder a la
ayuda y el apoyo que necesita.

El mayor problema que existe en estos
casos es el desconocimiento general de la
poblacion sobre su derecho ala percepcion
de la prestaciony, ante la primera negativa,
declinan su derecho a reclamarla.

Nuestroconsejoesque siempre,incluso
antes de solicitar cualquier derecho
o prestacion, todo el mundo busque
asesoramiento juridico especializado
para saber si le corresponde o no vy
en caso positivo reclame hasta las
ultimas instancias.

Son dos los mayores obstaculos para que
los ciudadanosnosobtengan sus derechos:
la falta de asesoramiento especializado y
el pago por adelantado que normalmente
los despachos de abogados exigen para
dicho asesoramiento y/o para llevar a
cabo los procedimientos. A través de
Gepac todos sus socios tienen derecho a
asesoramiento experto gratuito y a pagar
unicamente si se ganan los casos, asi que
ya no hay excusa para no acceder a los
derechos que nos correspondan.

D. LORENZO PEREZ MENENDEZ

Presidente de Fidelitis




COCINAMOS JUNTOS

XEROSTOMIA (SEQUEDAD DE BOCA)

La xerostomia, mas conocida como
la sensacion de "boca seca’, se debe
a que se produce muy poca saliva. La
saliva tiene funciones protectoras en
la boca y es necesaria para percibir el
sabor y tragar facilmente. Este sintoma
suele ser frecuente y aparece como
consecuencia del tratamiento recibido.
Los efectos que puede provocar
son: mal aliento; disminuciéon de la
capacidad de apreciar sabores en los
alimentos; dificultad para masticar,
tragar y hablar; lengua inflamada vy
con fisuras; labios agrietados; caries e
infecciones bucales.

Consejos higiénico-sanitarios:

- Realiza ejercicios frecuentes de
estimulacion masticatoria (por
ejemplo, mascar chicle).

+ Cuida rigurosamente la higiene
bucal. Cepillate los dientes, encias
y lengua antes y después de cada
comida y realiza enjuagues con
agua o colutorios sin alcohol
para evitar las caries dentales y
estimular la salivacion.

+ Usa algun producto hidratante
(vaselina, cacao) para mantener
los labios humedos.

« Puedes emplear sustitutivos de la
saliva: agua y saliva artificial.

« En las farmacias puedes
encontrar dentifricos especificos

y otros productos indicados para
el tratamiento de la xerostomia,
pero sigue siempre los consejos
de tu equipo sanitario.

« Evitar alcohol, tabaco y cafeina
en exceso.

Consejos dietéticos:

+ Evita alimentos muy secos (galletas,
frutos secos) y los muy fibrosos
(carnes duras).

« Evita alimentos picantes y muy
condimentados, asi como los
aceitosos y espesos que puedan
dar sensacion de pastosidad en la
boca.

+ Toma alimentos de consistencia

blanda: purés, cremas, caldos,
sorbetes,  granizados, batidos,
helados, zumos, natillas, yogur.

+ Cocinalos platosjugosos: guisados,
asados, hervidos, al vapor. Evita
cocinar a la plancha y las frituras.

+ Aumenta el consumo de liquidos
2-3litros a lo largo del dia y durante
las comidas en pequefios sorbos.

* Realiza entre 5-6 comidas al dia.

« Para aumentar la salivacion: chupa
hielo y caramelos, mastica chicles
(sabores acidos, sin azulcar), usa
alifos con limén o vinagre, emplea
alimentos éacidos (limoén, naranja,
kiwi) en forma de zumos, limonadas,
sorbetes y helados.

« Toma los alimentos a temperatura
ambiente, evitando los  muy
calientes o muy frios.

L

FLAN DE LIMON

ﬁ Ingredientes: 2 limones, 4 huevos, 1 vaso de leche entera, 3

cucharadas de azucar, vainilla en rama y caramelo liquido.

Preparacion: separa las yemas de las claras. Bate las 4 yemas,
ahade 2 cucharadas de azucar y, poco a poco, el zumo de los 2
limones. En un cazo, hierve un vaso de leche con la vainilla. Afade
esta leche caliente a las yemas y, cuando tengas esta mezcla,
incorpora las claras batidas a punto de nieve. Vierte toda esta
mezcla en la flanera, donde previamente habras puesto caramelo
liquido en el fondo. Pon la flanera al bafio maria durante mas de
media hora, hasta que cuaje. Tendra que estar unas horas en

reposo antes de servirlo.



Nuestras asociaciones

* Mesa informativa y consultas:
guia de autocuidados.

« Corte de mechones solidarios.

GEPAC esta formado por 109 asociaciones de pacientes de toda Espaiia y juntos, como un solo » Consejos para automaquillaje
grupo, actuamos como altavoz de las necesidades de los pacientes con cancer y sus familias y oncologico.
ofrecemos diferentes servicios e iniciativas pensados solo y exclusivamente para ellos. 5 MIUESTE G UesTe heiee oe

pelucas y turbantes.

Estas son las actividades que las asociaciones del Grupo Espafol de Pacientes con Cancer que - Taller para aprender a colocarte

se han llevado a cabo durante los meses de junio: ~
pafuelos.

« Muestra de elaboracion de
postizos y mechones.

AMAL AMAC

Durante los meses de junio y julio, la La Asociacion de mujeres afectadas del G EM Eo N

Asociacion Madrileia de Afectados de cancer de mamay ginecoldgico de Albacete

Linfedemo (AMAL), ofrecerd masajes (AMAC), organiza el evento solidario “El El Grupo Expertos en Medicina Estética Oncolégica (GEMEON), organizé el IV curso de

drenaje linfatico manual para pacientes Corte de jamon solidario”. Se llevard a cabo introduccion a la oncologia “El poder terapéutico de la imagen”, el cual fue dirigido a

con linfedema. el proximo 26 de junio, a las 12 horas, en auxiliares, esteticista, personal de enfermeria y sanitarios. La sesion tuvo lugar el 4 de junio
Villarrobledo (Paseos del campo de futbol, en la sede de GEPAC.

Los masajes seran gratuitos, en horario
de 09:30 a 18:00 horas. Para poder acudir,
sera necesario cita previa.

junto al Paseo de la Virgen).

masaje _
de drenaje

linfatico
3 ra Is e El proximo domingo, 12 de junio, a partir de
S las 11:00 horas, en el parque Municipal de

CITAS [S\j%c_é,g%os 238 3%% 223 Castalla,laAsociacion Agora-Foia de Castalla
BJUNIOY JULIO ha organizado una Jornada de oncoestética

junto con varios establecimientos.

' Las actividades programadas para ese dia DRIGDOA | 04DEJNO- 2022 '
AMAL son: e DUBENTES

CONTAMOS CON LA PRESENCIA DE PROFESIONALES Y
EXPERTOS EN MEDICINA ESTETICA ONCOLOGICA

Asociacion Madrilefia de Afectados
e Linfedema



http://avivatenerife.com/
http://avivatenerife.com/
https://agoracastalla.org/

Ultimas noticias

El Grupo Espanol de Pacientes con Cancer (GEPAC) visibiliza, a través de
la campanfa “Una cuestion de necesidad", las distintas necesidades que

tienen los supervivientes al cancer, algunas de las cuales quizas deberian
ser cubiertas por el Sistema Sanitario.

Descubre la campafa completa haciendo click aqu:

En este apartado de la revista, podras conocer las altimas novedades
del Grupo Espanol de Pacientes con Cancer y sus diferentes iniciativas
llevadas a cabo con otras entidades. jNo te lo pierdas!

CAMPANA

PARTICIPACION . . : . . .
_ Con motivo del Dia Mundial del Cancer de Prostata, el Grupo Espafiol de

Pacientes con Cancer (GEPAC), lanza la campafa "El club de la corbata”,
con la que quieren recordar a la poblacion afectada por este tipo de
cancer que no estan solos. “El club de la corbata” simboliza la unién entre

Participamos en el V Foro Debate Multidisciplinar en Trombosis junto con
la Asociacion Espanola de Portadores de Valvulas Cardiacas, la Federacion

Espafnola de Asociaciones de Anticoagulados y la Fundacion Freno al ICTUS.
los pacientes con cancer de prostata, haciendo referencia a ese lugar al

gue pueden acudir para sentirse apoyados.

Descubre la campafa completa haciendo click aqur:
COLABORACION

Nuestro gerente, Marcos Martinez, estuvo presente en el VI Foro de Salud
Publica hablando sobre la prevencion del Herpes Zoster.

PARTICIPACION

Participamos en ‘'VISIONARIOS', de Roche, para hablar sobre la perspectiva

SUSCRIBETE A LA REVISTA
GEPAC Y RECIBELA GRATIS EN TU
CORREOQ ELECTRONICO CADA MES

del paciente y necesidades de soporte en el cancer de pulmon.


http://www.gepac.es/diadelsuperviviente2022/
http://www.gepac.es/diadelsuperviviente2022/
http://www.gepac.es/dmprostata2022/
http://www.gepac.es/dmprostata2022/
https://gepac.us1.list-manage.com/subscribe?u=9f1933a7d026c208ed7adfe4a&id=5a737c74b1

Textos:

Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

Diseno y maquetacion:
Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)
Agradecimientos a:

Yo me pido VIDA
Asociacion Canaria de Médula (ACAMED)

Clinicas Pronatal - Expertos en Fertilidad

Equipo de psicooncologia del Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

D. Lorenzo Pérez Menéndez. Presidente de Fidelitis

Coleccion GEPAC:
Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)
Teléfono: 91 563 18 01 — FAX: 91 141 01 14
Web: www.gepac.es

Email: info@gepac.es
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CONTACTA CON NOSOTROS Y
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YW @GEPAC_
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https://es-es.facebook.com/Tengocancer
https://twitter.com/GEPAC_
https://www.youtube.com/channel/UCYjQSQiY4V3XzXMkdqEnsLA
https://www.instagram.com/gepac_cancer/?hl=es

