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DIA MUNDIAL DEL SUPERVIVIENTE AL CANCER

En Estados Unidos, desde 1988 se celebra el
primer domingo de junio el “National Cancer
Survivors Day", con el objetivo de dar visibilidad
a las necesidades de los supervivientes al cancer
y sus familiares.

En Espafa se empezo a celebraren 2012 a peticion
de GEPAC con la denominacion de "Dia Mundial
del Superviviente al Cancer". Desde ese momento,
este dia se conmemora el primer domingo de
junio, que en esta ocasion fue el 5 de junio.

Por todo ello y en conmemoracion, lanzamos
la campafia: Una cuestion de necesidad, con la
que quisimos dar voz a todas estas personas y

hacerlas mas visibles a ojos de la sociedad.

Para que esta iniciativa llegase a un mayor nimero de
personas, llevamos a cabo las siguientes acciones:

MICROSITE INFORMATIVO

Para que lacampafa estuviese accesible a todos,
creamos un microsite en el que cualquiera que
lo desease podia acceder a todas las acciones
englobadas dentro de esta.

El link para acceder a este es el siguiente:

http://www.gepac.es/diadelsuperviviente2022/

REVISTAGEPAC

MESA DEBATE Y ENTREVISTAS

Para ofrecer a los pacientes una herramienta mas en la que apoyarse, GEPAC organizé una mesa
debate y dos entrevistas.

Mesa debate: Necesidades de los supervivientes al cancer. Mediante una mesa debate, realizamos
un repaso por todos aquellos aspectos que mas preocupan a los supervivientes al cancer.

Para ello, contamos con la presencia de un paciente hematolégico, un paciente de tumor sélido y un
representante de cancer infantil.

==
Entrevista: Hablemos de cancer. El objetivo de esta entrevista era proporcionar informacion y
diferentes herramientas a los supervivientes al cancer.

Para ello contamos con la presencia del Dr. Alvaro Rodriguez Lescure, jefe de Servicio de Oncologia
Médica del Hospital General Universitario de Elche (Alicante).

s

Entrevista: Atencion Primaria: Perspectiva de los largos supervivientes. Durante el desarrollo de
esta entrevista hablamos sobre el abordaje del paciente oncoldgico y del superviviente al cancer
desde atencion primaria, asi como, los retos asistenciales actuales.

Para ello contamos con la presencia del Dr. Vicente Baos, médico de Familia en el SNS.



http://www.gepac.es/diadelsuperviviente2022/
https://www.youtube.com/watch?v=ClvnOFoAyEA&feature=emb_imp_woyt
https://www.youtube.com/watch?v=HB4J4Ss0U2g
https://www.youtube.com/watch?v=EABW9bu7F58&feature=emb_imp_woyt
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DIA MUNDIAL DEL CANCER DE PROSTATA

Segun los datos publicados en el estudio “Las
cifras del cancer en Espana 2022" de la Sociedad
Espafiola de Oncologia Médica (SEOM), el
cancer de prostata fue el cuarto tumor mas
frecuentemente diagnosticado en el mundo
en el aino 2020. En Espafia, este 2022, se prevé
que el de prostata serd también el cuarto tumor
mas diagnosticado (30.884). Ademas, fue el mas
prevalente en hombres en 2020, con 122.025
casos .

Con motivo del Dia Mundial del Cancer de
Prostata, el cual tuvo lugar el 11 de junio, desde el
Grupo Espaiol de Pacientes con Cancer (GEPAC),
lanzamos la campafa “El club de la corbata”, con
la que quisimos recordar a la poblacién afectada
por este tipo de cancer que no estan solos. "El
club de la corbata" simboliza la union entre los
pacientes con cancer de prostata, haciendo
referencia a ese lugar al que pueden acudir para
sentirse apoyados.

Para que esta iniciativa llegase a toda la sociedad,
llevamos cabo las siguientes acciones:

MICROSITE INFORMATIVO

Para que la informacién sobre la campafia esté
accesible a todos creamos un microsite en el que
cualquiera que lo desee puede acceder a todas
las acciones englobadas dentro de esta campana.

El link para acceder a este es el siguiente:

http://gepac.es/dmprostata2022/

SEMINARIOS ONLINE:

Del mismo modo, organizamos cuatro seminarios
online gratuitos pensados para los pacientes con
cancer de prostata y sus familias.

+ Cancer de prostata, la vision del urologo

Este seminario, tenfa como  objetivo
proporcionar informacion a los pacientes y
familiares sobre el abordaje de la enfermedad
desde el punto de vista de la urologia.

Para ello, contamos con la presencia de |a Dra.
Carmen Gonzalez Enguita, jefa de Servicio de
Urologia del Hospital Universitario Fundacion
Jiménez Diaz.

Las cifras del cancer en Espafa 2022. Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM). Recuperado el 24 de marzo de 2022 de
https.//seom.org/images/L AS_CIFRAS_DEL_CANCER_EN_ESPANA_2022.pdf

+ El papel de laradioterapia en el tratamiento

del cancer de prostata

Este seminario, nace con el objetivo de informar
sobre uno de los puntos de abordaje del cancer
de prostata como es la oncologia radioterapica.
De esta forma, pretendemos proporcionar
informacion real y veraz a los pacientes para
que puedan afrontar de la mejor forma posible
la enfermedad.

Para ello, contamos con la presencia de Dra.

Gemma Sancho Pardo, oncéloga radioterapica
en el Hospital de Sant Pau.

+ Calidad de vida en el paciente con cancer

de prostata

El objetivo de esta sesién era abordar diferentes
aspectos que repercuten en la calidad de vida
de los hombres con esta enfermedad, entre
los que se encuentran el impacto emocional
y el manejo de los efectos secundarios de la
enfermedad.

Para ello contamos con la presencia de Dia.
Lara Fernandez, psicooncoéloga del Grupo
Espanol de Pacientes con Cancer.
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OTRAS ACCIONES:

GEPAC, a fin de concienciar a la sociedad sobre el
cancer de prostata, se ha reunido con diferentes
parlamentos autonémicos, logrando la declaracion
institucional en Galicia y Pais Vasco, comunidad
que ilumind de verde la fachada del parlamento.

Ademas, pedimos a los parlamentarios que se
realizaran una foto con la corbata verde, simbolo
de la enfermedad.

Asimismo, diseflamos manteles desechables para
las bandejas de varios hospitales de Sanitas. En
ellos, las personas encontraron informacion sobre
el cancer de prostata, nuestra campana "El Club de
la Corbata" y el logo de las Sociedades Cientificas
que la avalan y las companias que la patrocinan.


https://seom.org/images/LAS_CIFRAS_DEL_CANCER_EN_ESPANA_2022.pdf
http://gepac.es/dmprostata2022/
https://www.youtube.com/watch?v=QfGqfOeUTaQ
https://www.youtube.com/watch?v=wl667Ciqfnc&feature=emb_logo
https://www.youtube.com/watch?v=thUP-t4qTeY

“Uno de los motivos de los que nos sentimos mas orgullosos y que esperamos
no se nos olvide nunca es que somos una asociacion de pacientes para
pacientes. No dejando a un lado la importancia de ser pacientes expertos,

y que esto lo compartamos con las necesidades que las pacientes traen a
nuestra sede. El ir evolucionando en el proceso oncoldgico no agradeciéndole
al cancer el haberlo superado, sino el reflejar ese agradecimiento a una parte
de nosotras mismas que ha sabido verlo como una oportunidad”. Natividad
Cueto, presidenta de ajicam.

Este mes o0s presentamos a la Asociacion
jiennense de cancer de mama (ajicam), fundada
el 11 de enero de 2011 y cuyo ambito de actuacion
es provincial (Jaén). Su mision se engloba en los
siguientes fines:

« Promover un mejor conocimiento de las
caracteristicas de la enfermedad y de las
necesidades médicas y sociales de las personas
que la padecen.

+ Mejorar en lo posible la calidad de vida de las
personas afectadas.

+ Apoyar a las personas con cancer de mama y
a su familia, aumentando su capacidad para
enfrentarse a los problemas derivados de la
enfermedad, asi como a través de la ocupacion
del ocio y del tiempo libre.

+ Actuar como punto de encuentro de todos los
colectivos implicados: pacientes, familiares,
amigos, investigadores, médicos, enfermeros,
etc.

« Actuar como interlocutora con las distintas

administraciones e instarlas a que den una
respuesta integral a las personas con cancer de
mama, atendiendo las necesidades sanitarias,
psicologicas, sociales y laborales, colaborando
en todo momento con ellas para conseguirlo.

« Trabajar activamente con las asociaciones

similares de ambito provincial, autonémico,
nacional y/o extranjeroy examinar la integracion
en federaciones correspondientes.

053885191 O

ajicamporti@ajicam.org.

;Sigue a ajicam en sus
redes sociales y visita su
web!
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https://www.ajicam.org/
AJICAM
@ajicamporti

@jicamporti

VOLUNTARIADO

La entidad cuenta con un equipo de voluntarios. En
concreto, los asociados participan en el dia a dia en la
asociacion a través de las actividades deportivas y los
talleres de manualidades semanales. Ademas de ello,
en la planificacion de ajicam se incluyen habitualmente
jornadas de encuentros que promuevan la generacion de
sentimiento de grupo y favorezcan el apoyo entre iguales.

¢QUE SERVICIOS OFRECE?
La Asociacion jiennense de cancer de mama (ajicam)
ofrece a sus socios los siguientes servicios:

+ Asesoramiento juridico.

+ Atencion psicoldgica.

+ Atencion social.

« Actividades fisicas:

* Pilates.
« Fitness flamenco.
+ Sevillanas.

+ Taichi.
« Talleres:

« De manualidades.
* De spa.
« De sexualidad.

« Actividades socioculturales.

+ Banco de pelucas.
« Servicio fisioterapéuticos.

* Programa de voluntariado.

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

Y 2015-Premiootorgadoporla Sociedad Andaluza
de Cancerologia (SAC): | Certamen de iniciativas
que fomentan la comunicacion positiva en
prevencion, deteccion y afrontamiento del
cancer en Andalucia por el proyecto "Vivencias".

‘!’ 2016-Premiootorgado porlaSociedad Andaluza
de Cancerologia (SAC): | Certamen de iniciativas
que fomentan la comunicacion positiva en
prevencion, deteccion y afrontamiento del
cancer en Andalucia por el proyecto | Maratén
solidario "almohadas del corazon”.

Y 2022 — Premio otorgado por periddico Ideal a la
excelencia de Jaén en la categoria de Valores
Humanos.



mailto:info%40gemeon.org?subject=
https://www.facebook.com/ajicamporti/
https://www.instagram.com/ajicamporti/?hl=es
www.twitter.com/ajicamporti
https://www.ajicam.org/

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
Iberoamérica, 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 por y 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.
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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 afnos que recibieron una dosis adicional de vacuna de ARN
mensajero por estar incluidas en el grupo 7 o ser personas que reciben tratamiento con
farmacos inmunosupresores.

* 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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CONSEJOS SOBRE LA ELECCION Y
APLICACION DE PROTECTORES SOLARES

Con la colaboracion de la Fundacion SEFAC - www.fundacionsefac.org

Dna. Joaquina Huarte Royo. Farmacéutica
comunitaria en Pamplona (Navarra) y miembro
de la Comision de Educacion para la Salud
de la Sociedad Espaiiola de Farmacia Clinica,
Familiar y Comunitaria (SEFAC).

IMPORTANCIA DE LA ELECCION
INDIVIDUALIZADA

El bronceado no es un sintoma de salud, es una
reaccion defensiva de la piel ante la agresion
de la radiacion solar. Normalmente, la cantidad
de radiacion que llega a nuestra piel o el
tiempo de exposicion superan su capacidad de
autoproteccioén, lo que hace necesario utilizar
una proteccion solar segura y eficaz.

La eleccion del protector solar debe ser
individualizada, teniendo en cuenta el fototipo
(caracteristicas de pigmentacion y sensibilidad
al sol), tipologia cutédnea y edad de la persona
y las condiciones ambientales de la exposicion
solar.

Sociedad
Espanola

de Farmacia
Familiar
y Comunitaria

RECOMENDACIONES

« Utiliza un protector solar que proteja al
menos frente a la radiacion ultravioleta UVB
(causantedelas quemaduras solares)y UVA
(principal responsable del envejecimiento
prematuro de la piel). Ambas radiaciones
afectan también al sistema inmunolégico y
contribuyen al riesgo de cancer.

+ Valora que un factor de protecciéon solar
(FPS) muy alto no impide totalmente el
bronceado, permite un bronceado lento vy
progresivo, que se mantiene mas tiempo.

* En personas de grupos de riesgo, con
patologias cutaneas, vasculares, con
antecedentes familiares de céncer o en
tratamiento oncoldgico, fototipos claros,
con actividad al aire libre, que utilizan
medicamentos  fotosensibilizantes, se
deben aplicar productos de alta proteccion.

« En cicatrices recientes, lesiones cutaneas,
post-peeling quimico o post-laser utiliza
formulaciones con filtros adecuados con el
fin de evitar la aparicién de manchas.

« Cuidar de forma especial la proteccién
de los nifos y ancianos y mujeres
embarazadas.

+ Las condiciones de la exposicién solar
influyen en el impacto para la piel. El indice
ultravioleta solar (UVI) es la medida de
la intensidad de la radiacion solar en la
superficie terrestre, durante las horas en
que esta es maxima. Puedes conocer el
UVI de un dia y de una zona determinada a
través de la informacion meteoroldgica de
los medios o en la pagina web de la Agencia
Espafiola de Meteorologia (AEMET www.
aemet.es). Dependiendo del valor UVI toma
las medidas adecuadas para tu proteccion
de la radiacion solar.

Categorias de Exposicion para los diferentes
valores del Indice Ultravioleta
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Sistema de Proteccion solar recomendado en funcion del
valor del Indice UV.

MODO DE APLICACION DEL
PROTECTOR SOLAR

1. Aplicalo en casa, media hora antes de la
exposicion al sol.

2. Aplicalo sobre la piel correctamente
hidratada, limpia y seca, y de forma
uniforme, masajeando en circulos con los
dedos juntos.

3. Aplica la cantidad recomendada. La
aplicacion de menos cantidad conduce
a una reduccion significativa de la
proteccion.

4. Renueva la aplicacién cada 2 horas de
exposicion.

5. Extrema las precauciones en las partes
del cuerpo mas sensibles al sol: cara,
nariz, orejas, calva, cuello, escote,
hombros y empeines.

6. En el caso de tener el cabello fino

o calvicie, utiliza aerosoles o geles
protectores solares capilares.

7. Enlos labios utiliza sticks con indice muy
alto, ya que la piel en esta zona es muy
fragil. Es de especial interés en personas
con tendencia a tener herpes labial.

8. No utilices protectores de afios anteriores,
ni los uses tras la fecha de caducidad
después de abierto que figura en el
envase, ya que se reduce su eficacia y

seguridad.

| |
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PRECAUCIONES Y ADVERTENCIAS

« Evita la exposicion solar directa en las
horas centrales del dia, entre las 12 y las
16h.

- Emplea una proteccion mas alta en las
primeras exposiciones solares y toma el
sol de forma progresiva desde el primer
dia hasta el ultimo.

« Utiliza el protector incluso en dias
nublados. Las nubes Unicamente
bloguean los rayos infrarrojos, por eso
no sentimos sensacion de calor, pero
podemos llegar a quemarnos. También
influye el aire o viento.

+ Evita largas exposiciones al sol y en caso
de permanecer mas de 4 horas al sol
busca la sombra.

+ Usa proteccién también a la sombra
o0 bajo una sombrilla. Las radiaciones
solares se reflejan en la superficie que
la rodea (agua, hierba, arena o nieve)
y pueden incidir, aunque la persona
no esté expuesta directamente al
sol, aumentando los efectos de las
radiaciones sobre la piel.

+ Utiliza gafas de sol con cristales de
calidad para que realmente hagan de
barrera para las radiaciones.

Vigila cualquier cambio de forma, tamafo,

color o relieve de una peca o lunar ya

existente, o la aparicién de una nueva lesion.
Consulta al dermatélogo.


http://www.aemet.es
http://www.aemet.es
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GE PA C CONTIGO/
GEPAC CANCER DE PROST ATA

Inférmate sobre nuestro programa de
atencion gratuito

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 Innovacién, CEPAL

Formacion e Investigacion del Cancer e i Eﬂ e| TQ'é]COﬂO:

(Catedra CIFIC) que llevamos a cabo junto a BRI~ -, nirmtarid
la Universidad Rey Juan Carlos. _ 01 833 60 21
) CURSO DE LIDERAZGO Y ADVOCACY PARA Fn e| correo e|ec’rrc’>nico~
CiFiC ‘ = Ui ASOCIACIONES DE PACIENTES @ ’
Rey juan Carlos Este curso pretende mejorar la estrategia del Con‘l'igopr osfqi‘q@gepqc,e S

conocimiento impulsando a las asociaciones de

pacientesdemaneradirectay positivaenlainnovacion,

la motivacion y las habilidades de advocacy. ‘ Er] |C1 Web;
Esta catedra tiene como objetivo principal . . @

. o > Conoce mas sobre el curso aqui: http//gepac.es/

fomerftar y trasladar al [nundo L,'Inl\-/erSI’[arIO catedra/oUrsos-asociaciones oh www.cancerpr ostata.o rg
las prioridades y el caracter practico de la
investigacion de los aspectos relacionados
con la realidad social, econdomica y bienestar
de los pacientes, las personas afectadas por
cancer y sus familiares.

Chtedra de investegacion, formacidn @ infdracidn en chnoer
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G — pAl’ CURSO DE FORMACION EN ONCOESTETICA C(j ncer/
— Y CUIDADOS DE LA PIEL PARA PACIENTES .
La finalidad de este curso, destinado a pacientes, es P R O§TATA
En colaboracién con la Catedra CIFIC ayudar a mejorar su calidad de vida en lo referente ESPANA
hemos puesto a disposicién de las a la piel y otros aspectos estéticos. En él se facilita _
asociaciones, pacientes y familiares la también informacién sobre.pelucasysus cuidaglos, ‘:"I_ 1
Catedra GEPAC, a través de la cual estos asi como videos demostrativos sobre el maquillaje. Con lachbomcdnde/ i HH
pueden acceder a distintos cursos de > Conoce mas sobre el curso aqui: http//gepac.es/ - SaREieE
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http://gepac.es/catedra/cursos-asociaciones.php
http://gepac.es/catedra/cursos-asociaciones.php

La Sociedad Espafiola

de Cuidados Paliativos
(SECPAL), nace con el fin

de impulsar los Cuidados
Paliativos en nuestro pais

y como nexo de unién de
todos los profesionales que
trabajan en este ambito.
SECPAL relne a diversos
profesionales sanitarios:
médicos oncodlogos, médicos
de cabecera y centros de
salud, médicos anestesistas,
enfermeras, asistentes
sociales, psicélogos,
religiosos y bioeticistas.
Todos los que en su tarea
diaria atienden, cuidan y
consuelan a los pacientes
que no son curables.

iContacta con ellos y visita su web!

martinezmorenoelia@gmail.com

https://www.secpal.org/

g @secpal

TR SECPAL-Sociedad Espafola De

Cuidados Paliativos

SECPAL-Sociedad Espafiola De

Cuidados Paliativos

SECPAL

Este mes os presentamos a la Sociedad Espaiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL). SECPAL fundada en enero de 1992 y
cuenta con mas de 2.000 miembros de diferentes disciplinas,
especialidades y ambitos de atencion.

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos es, por tanto, una
organizacion multidisciplinar, referenteen Espafiay enelmundo
hispanohablante para la promocion de la equidad y calidad en
la atencion a personas con enfermedades avanzadas, cronicas
y progresivas sin opcion a tratamiento curativo. La docencia, la
investigacion y el asesoramiento a la Administracion para el
desarrollo y la implementacion de los cuidados paliativos en
nuestro pais son elementos fundamentales en la agenda de
esta sociedad cientifica.

Para SECPAL, el papel de las asociaciones de pacientes es
tremendamente enriquecedor ya que pone el foco de manera
especial en necesidades que, en algunas ocasiones, podrian
pasar inadvertidas, ademas de focalizar hacia nuevas lineas de
trabajo e investigacion.

Del mismo modo, en muchas ocasiones, estas asociaciones
fomentan la motivacion en el quehacer diario de los
profesionales y ayudan a mejorar la asistencia.

Sociedad Cientifica

“Desde SECPAL, y en nombre de nuestro presidente, el Dr. Juan Pablo Leiva, estamos
enormemente agradecidos de poder aportar todo lo que esté en nuestra mano, en colaboracién
con su asociacidn, para tratar de visibilizar la importancia de los cuidados paliativos precoces

en el paciente oncoldgico, de fomentar los cuidados paliativos equitativos y de calidad y de
desestigmatizar la figura del equipo de cuidados pdliativos, convirtiéndolo en el garante

de la calidad de vida del paciente oncolégico durante todo el proceso de su enfermedad,

independientemente de la situacién de su enfermedad.

Estariamos encantados en poder colaborar en
charlas, talleres o cualquier otra iniciativa que nos
comporte la «naturalizacién» de nuestra labor

para con los pacientes.,

Dra. Elia Martinez, es

Meédica v vocal de C

_ MMesPal
Bt

Ultimos proyectos:

En la actualidad, SECPAL se encuentra inmersa
en multitud de proyectos e iniciativas dirigidas a
promover el desarrollo de los cuidados paliativos
en Espana.

En el ambito especifico de las enfermedades
oncoldgicas, en estos momentos SECPAL colabora
con la AECC en un estudio para evaluar la situacion
de los recursos de cuidados paliativos en Espaia 'y
los desafios que se plantean en este campo.



https://www.facebook.com/SECPAL/
https://www.facebook.com/SECPAL/
https://www.youtube.com/channel/UCH8yaQU94cUY1_g_tltJU-w
https://www.youtube.com/channel/UCH8yaQU94cUY1_g_tltJU-w
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SOBRECARGA EN CUIDADORES

DE PERSONAS CON CANCER

La sobrecarga del cuidador se define
como un estado de agotamiento
emocional, estrés y cansancio, que
afecta a las actividades de ocio vy
relaciones sociales; es el grado en el que
el cuidador percibe la influencia negativa
del cuidado en diferentes aspectos de
su vida, como la salud mental y fisica, la
interaccion social y su economia.

Elcuidador suele dejarmuchas cosas
para estar con el enfermo, motivado
por la busqueda de la remision,
pero afectado por desilusiones,
sufrimientos y carga de trabajo
dedicada al paciente. Ademas, por
miedo de que algo malo suceda en
SuU ausencia o por la preocupacion
de la falta de compania del paciente,
el cuidador tiende al aislamiento
social, disminuyendo sus rutinas
habituales y sus actividades.

Es normal encontrar en los cuidadores
una sobrecarga fisica, en la que
se destaca el agotamiento fisico,
relacionado con las acciones de cuidar.

Ademas, también podemos hallar
una sobrecarga mental, debido
a que cuidar de un paciente de
cancer puede traer miedo, estrés,
agotamiento, ansiedad y una menor
satisfaccion con la vida. Dentro de la
sobrecarga mental encontramos:

- Pérdida de la autoestima: Ia
persona se siente desvalorizada,
cree no ser capaz de desarrollar
el papel de cuidador y puede no
ser capaz de comprender las
reacciones del paciente.

« Desesperacion: Acompanar al enfermo
en su sufrimiento genera en el cuidador
un sentimiento de desesperacion.

Desaliento y tristeza: asociados a
factores como la ausencia de una red
de soporte social 0 una vision negativa
del cuidador sobre la enfermedad.

+ Soledad: consecuencia del posible
aislamiento del cuidador con sus
relaciones personales.

Pautas psicoldgicas

En nuestra sociedad los cuidadores son,
fundamentalmente, mujeres, lo que puede
ocasionarles una sobrecarga social vy
hacerlas sentirse presionadas al tener que
asumir el papel de cuidadora. Ademas, es
posible que se produzca una alteracion de la
dinamica familiar.

Para prevenir y paliar la sobrecarga, los
cuidadores deben conocer que es importante:

« Comprender los sintomas de la persona
afectada.

+ Reconocer y saber gestionar las propias
emociones y sentimientos.

+ Pedir ayuda cuando se necesita.

+ Recuperar la propia identidad, mas alla del
rol del cuidador.

+ Dedicar tiempo a uno mismo.
+ Aprender a relajarse.

GEPAC

En resumen, la sobrecarga es un estado de
agotamiento emocional, estrés y cansancio.
En las personas cuidadoras podemos
encontrar la sobrecarga fisica, emocional
y/o social. Por ello, es importante trabajar
en aquellos factores que ayudan a prevenirla
y paliarla.

Recuerda que, si te encuentras en una situacion
de sobrecarga, tienes a nuestro equipo de
Psicooncologia de GEPAC a tu disposicion.

EQUIPO DE PSICOONCOLOGIA

Grupo Espafiol de Pacientes con Céncer (GEPAC).
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COCINAMOS JUNTOS

NEUTROPENIA

La neutropenia esta definida como una
disminucion del nimero de neutréfilos
en la sangre. Los neutrofilos son el
principal sistema de defensa celular
del cuerpo humano, de manera que su
descenso aumenta el riesgo de sufrir
alguna infeccion.

La neutropenia puede estar causada tanto
porla propiaenfermedad oncohematoldgica,
como por los farmacos empleados en el
tratamiento (quimioterapia).

Los sintomas mas comunes que se
pueden presentar son:

* Fiebre.

+ Escalofrios y malestar.

+ Debilidad y fatiga.

« Ulceras bucales (labios, encias y
faringe).

* Tos o falta de aire (disnea).

Existen distintos tipos de neutropenia,
segun el numero de neutrofilos:

* Neutropenia leve: mas de 500
neutréfilos  por  microlitro  de
sangre. Generalmente no presenta
sintomas ni requiere tratamiento.

Neutropenia grave: menos de 500
neutréfilos por microlitro de sangre.
En estas circunstancias es facil
contraer graves infecciones debido a
la falta de defensas en el organismo.

Los pacientes sometidos a un trasplante
de precursores hematopoyéticos pueden
experimentar también un periodo variable
de neutropenia, vomitos y diarrea. Esta
situacion provoca gque coman menos
y absorban peor los alimentos, lo
gue ocasiona una reduccion de peso
corporal 'y una mayor facilidad para
sufrir infecciones. Se han de cumplir las
recomendaciones dadas para prevenir la
transmision de infecciones.

“

i
=0

ENSALADA DE FRUTOS SECOS Y QUESO

Ingredientes: 6 hojas de lechuga, 100 gramos de queso manchego
fuerte, 3 nueces peladas y troceadas, 4 avellanas troceadas, aceite
de oliva virgen, 1 cucharada de vinagre, 1 diente de ajo (quitar la
parte central) y sal.

Preparacion: lava las hojas de lalechuga, escurrelas bien y cortalas
entirasfinas. Afladelos frutos secosy el queso manchego troceado
en dados. Machaca una de las nueces en el mortero con el ajo e
Incorpora poco a poco 2 cucharadas de aceite, una de vinagre y
una pizca de sal. Vierte esta salsa sobre la ensaladera, revuélvela

y sirvela.



Nuestras asociaciones

GEPAC esta formado por 109 asociaciones de pacientes de toda Espana 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 Espaiiol de Pacientes con Cancer que

se han llevado a cabo durante los meses de junio:

SEMOH

Desde la Asociacion Espafiola de Afectados
por el Linfoma, Mieloma y Leucemia, lanzaron
la campafa “Imaginando el futuro” con
motivo de la Semana de las Enfermedades
Oncohematoldgicas (SEMOH). Desde su
creacion en el 2009, ha conseguido informar
y formar a pacientes sobre su enfermedad
y como afrontarla. Este afio tuvo lugar del
27 de junio al 8 de julio y se organizaron 16
seminarios online gratuitos.

Puedes verlos aqui: http://aeal.es/
semoh2022/

[~ = = ABECEH -

ADMO

ADMO Asociacion para la Donacion de
Médula Osea, prepar¢ diferentes actividades
en el mes de julio:

Respiro familiar de verano. Fin de semanade
ocio terapéutico en los Parques Tematicos
Warner Madrid y Faunia. La actividad se llevo
a cabo los dias 9 y 10 de julio para nifios y
nifias con diagndstico oncohematoldgico y
a sus familias.

Resplira familiar de verano

v a il gk s Wt T el

Actividades de ocio terapéutico. Los dias
1,7y 13,24y 25 de julio, de 18:00 a 20:00
horas, realizaron actividades dirigidas a
los nifios y nifias ingresadas en la planta
de oncohematoldgia del Hospital Materno
Infantil de Badajoz.

Mesas informativas en el Festival
Contempopranea de Olivenza. ADMO informé
los dias 28,29,30,31 dejulio, sobre laimportancia
de donar médula 6sea, a todas las personas que
asistieron al festival de Olivenza.

Evtrarmacdusa
Eintiad o utiadad pobica
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AGORA

Agora Castalla prepard una exposicion
a cargo de Elena Pérez Estevan, "La
importancia de atender, entender y
acompaiar al paciente y a su familia
en el final de vida y duelo”.

L& IMPORTAMCIA FATENDRE,
EHNTEHDRE | ACOMPANYAR AL PACIENT
1 LA SEVA FAMILIA EM FINAL DE YIDA | DOL
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AVIVAte RUTINOTERAPIA

La Asociacion de Salud a través del ejercicio fisico y Desde Rutinoterapia han impulsado el
ocio para pacientes oncoldgicos prepar¢ diferentes equipo de Dragon Boat, una modalidad
actividades en julio. de piragliismo de origen chino, con mas

de 2000 afos de antigledad, en las
categorias Brest Cancer Survivor BCS vy

* Entrenamiento de fuerza adaptado. De lunes a .
ﬂt@ Any Cancer Survivor ACS.

viernes, en la sede de la Asociacion.

* Yoga. De lunesy jueves de 09:30 a 11:00 horas en Se trata del

e primer equipo de la
la sede de la Asociacion.

Comunidad de Madrid consolidado que
acude a competiciones y su objetivo
principal radica en promocionar este
deporte parar mejorar la calidad de vida
de los pacientes (BCS y ACS), a nivel
fisico, emocional y social.

* Teatro. Todos los viernes de 17:30 a 19:30 horas,
en la sede de la Asociacion.

favoritos, de sus HtDnes y stnras

* Danzaterapia. Todos los martes y jueves de
20:15 a 21:00 horas en la sede de la Asociacion.

apuntas?

nn-n:juﬁlm

* Club de Lectura. El 10 y 31 de julio de 17:30 a
19:30 horas, en la sede de la Asociacion.

MARCO LUNA ASOTRAME

* Teatro. El 9 de julio, a las 19:00 horas en Aguere - 4
Espacio Cultural, tuvo lugar la obra “"La culta o ~ ; .
latiniparla”. La Asociacion Marco Luna, un afio mas, En Asotrame, los dias 5, 6 y 7 de agosto,
oganizé “Enmascarado”, un evento que de 09:30 a 18:30 horas en Equiocio Ferrol
* Presentacion del Libro Manieristas de Claudio mezclaelegantes mascarasy sofisticados (Cobas), llevaran a cabo una actividad de
Colina Pontes. El 27 de julio, a las 19:00 horas, trajes venecianos con musicay aperitivos, sensibilizacién gratuita.

en la sede de la Asociacion AViVAte (C/Ramdn ity - b Tl . A Beely, Sl en apoyo a la investigacion de las terapias
Trujillo Torres, 9 bajo, S/C de Tenerife. L R P CAR-T en Andalucia.
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Ultimas noticias

Nos hemos reunido con el presidente y los representantes de la
Comision de Sanidad del Parlamento gallego para trabajar y conseguir la
declaracion institucional por el Dia Mundial del Cancer de Prostata.

JORNADA

En este apartado de la revista, podras conocer las altimas novedades

) ) ) _ AR El equipo de psicooncologia intervino en el encuentro de pacientes,
del Grupo Espanol de Pacientes con Cancer y sus diferentes iniciativas

levadas a cabo con ofras entidades. iNo te lo pierdas familiares y expertos Mi VIDA con NET, organizado por NET Espafa.
- .

PARTICIPACION

Estuvimos presentes en la celebracion de la Travesia de Hogueras de San Juan
en la playa de San Juan (Alicante), en un espacio de ocio donde contamos con un
dermatologo que realizd dermatoscopias a los asistentes que las solicitaron.

PARTICIPACION

Estuvimos presentes en la jornada informativa AsociAccion de AbbVie.

COLABORACION

Nuestra presidenta, Begona Barragan, estuvo presente en el encuentro del
proyecto Oncolab, organizado por AstraZeneca.

PARTICIPACION

Nuestro gerente, Marcos Martinez, participo en la VIII Edicion del Foro de
Entidades de Novartis.

COLABORACION

Colaboramos con la Fundacion Real Madrid y las companiias
farmacéuticas Ipsen y Janssen en la Ill edicion de la campana '‘Que no te
pille fuera de juego’, por el cancer de prostata.

PARTICIPACION

Participamos en el curso '‘Abordaje del Dolor Oncologico: el alivio es
posible', organizado por la U. Complutense de Madrid, en colaboracion
con la Sociedad Espafiola del Dolor (SED) y la Fundacion Griinenthal.

JORNADA

Bajo el titulo "Asesoramiento juridico para pacientes oncolégicos y
sus familiares”, GEPAC organizo una nueva sesion del Programa de
Formacion para Pacientes con Cancer, dentro del proyecto Clarify 2020.

Durante los meses de , €l horario de atencion de GEPAC sera de

, de lunes a viernes. Ademas,

S



Textos:

Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

Diseno y maquetacion:

Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

Agradecimientos a:

Asociacion jiennense de cancer de mama (ajicam).

Dfa. Joaquina Huarte Royo. Farmacéutica comunitaria en Pamplona (Navarra) y miembro de la
Comision de Educacion para la Salud de la Sociedad Espafnola de Farmacia Clinica, Familiar y
Comunitaria (SEFAC)

Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL).

Equipo de psicooncologia del Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC).

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

Email: info@gepac.es

PACIENTES/
CANCER

91 563 18 O1 | info@gepac.es | www.gepac.es

CONTACTA CON NOSOTROS Y SIGUENOS
EN REDES SOCIALES

GEPAC

f Tengocancer

w @GEPAC_

SUSCRIBETE

SUSCRIBETE A LA REVISTA
“ GEPAC Y RECIBELA GRATIS EN TU
CORREOQ ELECTRONICO CADA MES
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https://www.youtube.com/channel/UCYjQSQiY4V3XzXMkdqEnsLA
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https://gepac.us1.list-manage.com/subscribe?u=9f1933a7d026c208ed7adfe4a&id=5a737c74b1

