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BENEFICIOS DEL EJERCICIO 
FÍSICO EN PACIENTES CON 
CÁNCER DE MAMA 
Nuestro equipo de psicooncología te lo explica 

http://eepurl.com/hutma9
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Después de estos meses de 
verano, los cuales esperamos 
hayan sido de disfrute y agrado, 
lanzamos un nuevo ejemplar de 
nuestra revista con el objetivo de 
haceros llegar directamente este 
material informativo.

En este número y como en 
anteriores ediciones, pretendemos 
plasmar información rigurosa 
sobre temas relevantes y de 
interés para los pacientes con 
cáncer y nuestras familias.  

Además, encontraréis información 
sobre nuestro nuevo proyecto, 
“Cáncer Cuestión de Estado” que 
busca mitigar y reducir tiempos 
de espera en la innovación y las 
inequidades que existen entre 
las diferentes comunidades 
autónomas españolas.

Os animamos a seguir leyendo, 
disfrutar de la publicación y 
descubrir todo lo que esconde en 
las páginas de su interior.

Un abrazo a todos

Bienvenidos 
a la Revista 
GEPAC
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Iniciativas 
REVISTAGEPAC

Empieza la cuenta atrás para una 
nueva edición del esperado Congreso 
de Pacientes con Cáncer que organiza 
cada año GEPAC, un evento en el que 
pacientes, familiares, profesionales 
sociosanitarios y amigos nos reunimos 
para resolver nuestras dudas y 
compartir historias y vivencias.

Este proyecto nace desde nuestra propia 
experiencia como pacientes con cáncer 
con la finalidad de responder a aquellas 
dudas y necesidades que aparecen 
durante y después de los tratamientos, 
mejorando así nuestra calidad de vida.

El Congreso de Pacientes con Cáncer 
no sería posible sin la colaboración 
desinteresada de todos los profesionales 
– oncólogos, hematólogos, enfermeros, 
nutricionistas, psicólogos, entre otros – 
que ofrecen durante esos días todo su 
saber para que, pacientes y familiares, 
podamos encontrar respuestas a tantos 
interrogantes que se nos plantean en 
relación con la enfermedad. 

Además de los profesionales sanitarios, 
los Congresos de Pacientes con Cáncer 
cuentan con el aval científico de las 
principales instituciones relacionadas 
con el proceso de la enfermedad y 
con el apoyo de empresas socialmente 
responsables que cada edición se 
implican en este proyecto.

Este evento, tiene lugar cada mes de 
noviembre, y en él cualquiera que lo 
desee puede beneficiarse de más de 
100 ponencias gratuitas sobre materia 
oncológica. 

Desde el Grupo Español de Pacientes 
con Cáncer ya estamos trabajando en 
una nueva edición de nuestro Congreso 
de Pacientes con Cáncer. Este año, el 
evento tendrá lugar en formato híbrido.

Para ello, GEPAC habilitará una web 
desde donde se podrá acceder a 
cualquier ponencia o actividad de 
forma gratuita tan solo registrándose. 
Las sesiones se irán abriendo de forma 
gradual de manera que los asistentes 
puedan organizar y planificar su 
asistencia a todas aquellas ponencias 
que puedan resultarles de su interés. 
Una vez que se habiliten las mismas, 
quedarán a disposición del público de 
forma permanente.

Además, GEPAC llevará a cabo alguna 
actividad presencial, de la cual os 
facilitaremos más información en el 
próximo número.

Para que puedas conocer los últimos 
Congresos que hemos llevado a cabo 
en GEPAC, a continuación, te dejamos 
el enlace a la web de cada uno de ellos. 

VISITA LA WEB DEL XVI CONGRESO NACIONAL PARA PACIENTES CON CÁNCER

http://www.gepac.es/congreso2020/

VISITA LA WEB DEL XV CONGRESO NACIONAL PARA PACIENTES CON CÁNCER

http://congreso.gepac.es/

 

CONGRESO DE PACIENTES CON CÁNCER

http://www.gepac.es/congreso2020/
http://www.gepac.es/congreso2020/
http://congreso.gepac.es/
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Descubre

“En primer lugar, dar las gracias a GEPAC por ofrecernos la 
posibilidad de publicitar nuestra asociación en su revista. Nuestra 
incorporación como miembro de Gepac nos ha dibujado caminos, 
y motivado en la persecución de nuestra misión. Siempre la unión 

hace la fuerza.
Si no existiera GEPAC, tendría que crearse. Es una pieza 

fundamental para trabajar contra la enfermedad del cáncer a nivel 
nacional, agrupando a asociaciones de toda la nación que luchan 
contra en cáncer”. Emilia Sempere, presidenta de Ágora-Foia de 

Castalla. 

nuestras 
asociaciones

¿QUÉ SERVICIOS OFRECE? 

Ágora-Foia de Castalla ofrece a sus socios 
los siguientes servicios: 

• Servicio de psicología 

• Servicio de fisioterapia. 

• Servicio de atención social

• Servicio de atención oncoestética.

• Talleres y Actividades.  Conferencias. Club 

de lectura. Club de Cine. 

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

En su ciudad, (Castalla, Alicante), Àgora- 
Foia de Castalla está considerada como 
asociación muy sensibilizada, y luchadora en 
el apoyo y ayuda a las personas enfermas de 
cáncer y sus familiares. Su mérito, reconocido 
por el apoyo recibido del Ayuntamiento de 
Castalla durante toda su historia de existencia, 
ha sido, es y será, su trabajo y apasionante 
lucha por ofrecer con sus servicios, talleres, 
profesionales y voluntarios, el apoyo y la 
ayuda que todo ciudadano de Castalla que se 
enfrenta a esta enfermedad pueda necesitar.

Contacta con ellos a través de su teléfono 

 633967908.

Os presentamos a Ágora-Foia de Castalla, asociación fundada el 14 de julio de 2000 y 
cuyo ámbito de actuación es local.  Su misión se basa en apoyar y ayudar a las personas 
enfermas de cáncer y a sus familiares en el ámbito psicológico y sanitario en el tratamiento 
de la enfermedad. 

VOLUNTARIADO

La asociación cuenta con un equipo de voluntariado que participa en el desarrollo de talleres 
y actividades, tanto de manera puntual como continua. Cuenta también con un voluntariado 
para acciones de sensibilización y divulgación como son las mesas informativas, campañas 
de recaudación de fondos y de mantenimiento de la sede.

<svg xmlns=”http://www.w3.org/2000/svg” wid-
th=”24” height=”24” viewBox=”0 0 24 24”><path 
d=”M24 4.557c-.883.392-1.832.656-2.828.775 
1.017-.609 1.798-1.574 2.165-2.724-.951.564-
2.005.974-3.127 1.195-.897-.957-2.178-1.555-
3.594-1.555-3.179 0-5.515 2.966-4.797 6.045-
4.091-.205-7.719-2.165-10.148-5.144-1.29 
2.213-.669 5.108 1.523 6.574-.806-.026-1.566-
.247-2.229-.616-.054 2.281 1.581 4.415 3.949 
4.89-.693.188-1.452.232-2.224.084.626 1.956 
2.444 3.379 4.6 3.419-2.07 1.623-4.678 2.348-
7.29 2.04 2.179 1.397 4.768 2.212 7.548 2.212 
9.142 0 14.307-7.721 13.995-14.646.962-.695 
1.797-1.562 2.457-2.549z”/></svg>

¡Sigue a Ágora-Foia de 
Castalla en sus redes 
sociales y visita su web!

AGORA-FOIA DE CASTALLA

@agoracastalla

@AgoraCastalla

www.agoracastalla.org

@Agora Castalla  

Cuenta también con la máxima solidaridad 
tanto económica como participativa de toda 
la gente de Castalla. Siendo su apoyo un 
gran privilegio y estímulo para la Asociación.

Para la Junta Directiva esta solidaridad y 
apoyo del Ayuntamiento y de todo el pueblo 
es el máximo reconocimiento y premio que 
la Asociación pueda tener.

https://www.facebook.com/AsociacionCancerCastalla/
https://www.instagram.com/agoracastalla/?hl=es
https://twitter.com/AgoraCastalla
www.agoracastalla.org
https://www.youtube.com/results?search_query=agoracastalla
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Como sabéis, en GEPAC contamos con una división 
iberoamericana: GEPAC LATAM.

Hasta el momento, GEPAC está formada por 116 
organizaciones nacionales e internacionales. 
En España, suma 109 entidades y en su división 
internacional en Iberoamérica, GEPAC cuenta con 
7 asociaciones de distintos países entre las que se 
encuentran: Linfomas Argentina, Alianza Latina, 
Asociación Metamorfosis, Fundación Edificando 
Vidas, Asociación de Pacientes con Leucemia 
Mieloide Crónica (ASOPALEU), Fundación Honrar 
la Vida y Fundación Argentina de Mieloma.

Tras su vinculación directa con GEPAC, la misión de 
todas estas entidades como grupo es:

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

• Fomentar la formación y cooperación entre las 
diferentes organizaciones de pacientes con cáncer.

L ATA M
G E PAC

• Velar por que los pacientes con cáncer tengan 
acceso a las mejores pruebas diagnósticas 
y tratamientos sin discriminación alguna por 
razones económicas, geográficas o de cualquier 
otro tipo.

• Hacer que el cáncer ocupe un lugar prioritario 
en las políticas sanitarias.

• Fomentar la autogestión y mejora de la calidad de 
vida de los pacientes con cáncer mediante la difusión 
de información fundamental sobre el cáncer.

• Participar en todas aquellas políticas que tengan 
impacto en los pacientes con cáncer.

• Contribuir a cambiar o crear leyes que aseguren 
la atención de las necesidades de los pacientes 
con cáncer.

• Impulsar la investigación sobre la realidad de los 
supervivientes al cáncer y demandar la atención 
de sus necesidades médicas y sociales.

Para ello, cada asociación de pacientes que se 
vincule al Grupo Español de Pacientes con Cáncer 
en su división internacional, GEPAC LATAM, se 
compromete a: coordinar un grupo de trabajo para la 

AEEO

En su divis ión internacional 
en Iberoamérica, GEPAC 
cuenta con 7 asociaciones de 
dist intos países .

elaboración de un plan de acción dirigido a promover 
la atención de los pacientes con cáncer en su país, 
potenciar la participación en GEPAC-LATAM de otras 
asociaciones de pacientes, efectuar el seguimiento 
de las acciones y difundir las mismas para que 
lleguen al mayor número de pacientes posibles. 

Así pues, los valores que deben respetar todas 
las asociaciones de pacientes vinculadas al Grupo 
Español de Pacientes con Cáncer son:

• Integridad: Honradez, honestidad, respeto por 
los demás, corrección, 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 demás entiendan 
claramente el mensaje que les estamos 
proporcionando y perciban un mensaje que exprese lo 

que realmente deseamos o sentimos. Sometimiento 
a la comprensión pública, sin ambigüedad.

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

• Empatía: Ponerse en el lugar del otro, entenderlo 
y comprenderlo.

• Generosidad: Anteponer los derechos y el respeto 
hacia los demás al propio interés.

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

• Coherencia: Actitud lógica y consecuente con los 
principios que se aceptan y con las posiciones 
que se han mantenido con anterioridad.

• Rigor: Análisis 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 unión, desde GEPAC se busca otorgar 
una mayor fuerza a la voz de los pacientes y se 
sigue trabajando por y para los pacientes con 
cáncer y sus familiares.

Con esta unión, desde GEPAC 
se busca otorgar una mayor 
fuerza a la voz de los pacientes 
y se sigue trabajando por y 
para los pacientes con cáncer y 
sus familiares.  
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Si ocurre una reacción adversa 
tras la vacunación, debes buscar 
atención sanitaria en tu centro de 
salud u hospital de referencia, según 
la importancia de la reacción.

Además, para conocer y evaluar 
la seguridad de las vacunas es 
muy importante que el personal 
sanitario y la ciudadanía notifiquen 
la reacción adversa al Sistema 
Español de Farmacovigilancia de 
Medicamentos de Uso Humano 
(SEFVh).

El Sistema Español de Farmacovigilancia 
registra y analiza las reacciones 
adversas notificadas para establecer 
si tienen o no relación con la 
vacunación. Las notificaciones de 
reacciones adversas también se 
recopilan a nivel europeo (en la 
Agencia Europea de Medicamentos) 

COVID-19 y CÁNCER
¿QUÉ DEBO HACER SI SUFRO UNA REACCIÓN ADVERSA 

DESPUÉS DE LA VACUNACIÓN?

Fuente: Gobierno de España. (202). 
Estrategia vacunación COVID-19. 

Recuperado el 17 de agosto de 2022, de:

y mundial (en la Organización 
Mundial de la Salud) y esta 
información recopilada se evalúa 
constantemente para vigilar la 
seguridad de las vacunas, por 
esto es tan importante notificar 
las sospechas de reacciones 
adversas. 

La información de farmacovigilancia 
se publica regularmente. Más 
información en la web de la Agencia 
Española de Medicamentos y 
Productos Sanitarios.

https://www.vacunacovid.gob.es/preguntas-y-respuestas/que-debo-hacer-si-sufro-una-reaccion-adversa-despues-de-la-vacunacion.
https://www.aemps.gob.es/la-aemps/ultima-informacion-de-la-aemps-acerca-del-covid%e2%80%9119/vacunas-contra-la-covid%e2%80%9119/farmacovigilancia-de-vacunas/
https://www.aemps.gob.es/la-aemps/ultima-informacion-de-la-aemps-acerca-del-covid%e2%80%9119/vacunas-contra-la-covid%e2%80%9119/farmacovigilancia-de-vacunas/
https://www.aemps.gob.es/la-aemps/ultima-informacion-de-la-aemps-acerca-del-covid%e2%80%9119/vacunas-contra-la-covid%e2%80%9119/farmacovigilancia-de-vacunas/
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de interés
La intervención nutricional implica 
al equipo médico, al dietista-
nutricionista, equipo enfermería y al 
paciente y cuidador.

La terapia nutricional para pacientes 
con cáncer se puede realizar en casa 
o en el hospital. Consiste en una serie 
de intervenciones que parten de la 
evaluación del estado nutricional 
del paciente y requiere determinar 
cuáles son tus necesidades 
nutricionales concretas para que tu 
cuerpo pueda recuperarse rápida y 
correctamente1. 

Cribado nutricional2  – Se trata de un 
primer paso rápido de realizar para 
evaluar el estado nutricional y detectar 
desequilibrios nutricionales. Es muy 
importante valorar el estado nutricional 
de forma precoz para poder actuar lo 
más rápido posible. Para ello se utilizan 
distintas herramientas, algunas son 
administradas de manera exclusiva por 
el profesional, pero en otras se requiere 
tu colaboración y/o la de tu entorno.

LA IMPORTANCIA DE UNA EVALUACIÓN 
NUTRICIONAL PRECOZ

Información Hay señales que te pueden indicar que tu 
estado nutricional está en riesgo:

• Consumir menos del 50% de lo 
que necesitas durante más de una 
semana;

• Consumir entre el 75 y el 50% de lo que 
necesitas durante más de 2 semanas;

• Haber tenido cambios a nivel 
gastrointestinal ya sea por 
complicaciones o por la presencia del 
propio tumor que dificulta comer;

• Haber perdido peso de manera 
significativa en un periodo corto de 
tiempo;

• Haber estado sometido a un 
tratamiento que haya generado 
efectos secundarios;

• Haber pasado por una complicación 
infecciosa de manera reciente.

Cálculo de requerimientos nutricionales: 
están basadas en características 
concretas de cada persona como en la 
edad, el sexo y la altura, pero también en 
los resultados de la valoración nutricional, 
el momento de la enfermedad en el 
que te encuentras y los síntomas que 
has presentado. Según la etapa puede 
ser necesario ganar peso y músculo 
que se ha perdido con anterioridad 
por lo que el dietista-nutricionista o tu 
profesional de referencia para los temas 
de alimentación te indicará la cantidad 
diaria de calorías y proteínas que debes 
tomar.

Indicación de terapia nutricional - En 
el caso de que tengas que modificar 
tu dieta hay distintas estrategias que 
podrán ayudarte. Es conveniente que 
consultes con tu médico, dietista-
nutricionista o personal de referencia 
cuál es la más indicada para ti.
La recomendación dietética con 
alimentos convencionales será siempre 
la primera opción para ayudarte a seguir 
una alimentación variada y suficiente 
con la finalidad de dar cobertura a todas 
tus necesidades nutricionales. Además, 
debe tratar también las modificaciones 
necesarias para que puedas gestionar 
los efectos secundarios que afectan a 
tu alimentación (llagas la boca, boca 
seca, cambios en el sabor, etc.), si es 
que todavía los presentas.

• Cuando se considere necesario 
te pueden indicar suplementar tu 
dieta con fórmulas nutricionales 
con alto contenido en calorías, 
proteínas y nutrientes en general.

Para que la recuperación ocurra lo más 
rápido posible, es importante que haya 
una comunicación fluida y un alto grado 
de cooperación entre tú y tu cuidador 
con el equipo de atención médica.

Fuente: Mi Cáncer, Mi Nutrición 
(Nestlé).  Me han diagnosticado. 

Recuperado el 29 de agosto de 2022 de

 Página web que cuenta con el aval de 
GEPAC. 

• Valoración Global Subjetiva 
Generada por el Paciente: 
herramienta en la que se 
involucra al paciente. Éste aporta 
una parte de la información 
al profesional de la dietética y 
nutrición. Nos da una idea de 
las personas que van a requerir 
un soporte nutricional concreto 
y es específicamente aplicable 
al paciente oncológico.

En el caso de que los resultados de 
esta valoración rápida indiquen que 
no hay problemas nutricionales ni 
tampoco riesgo de que aparezcan de 
manera inmediata, no significa que 
más adelante puedan darse. Repetir 
esta evaluación nutricional de 
manera periódica permite instaurar 
las medidas necesarias para frenar 
o revertir estos problemas de 
manera precoz3. 

2. Sociedad Española de Oncología Médica (SEOM). Soporte nutricional en el paciente oncológico. Capítulo IV. 
Gómez Candela C, Martín G, de Cos AI, Iglesias C, Castillo R. Evaluación del estado nutricional en el paciente. 
Disponible en: https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/infopublico/publicaciones/
soporteNutricional/pdf/cap_04.pdf.

1. American Cancer Society. La vida después del tratamiento [Internet]. American Cancer Society; 2014. 
Disponible en: https://www.cancer.org/es/tratamiento/supervivencia-durante-y-despues-del-tratamiento/
bienestar-tras-el-tratamiento/la-vida-despues-del-tratamiento.html.

3. Muscaritoli M, Arends J, Bachmann P, Baracos V, Barthelemy N, Bertz H, et al. ESPEN practical guideline: 
Clinical Nutrition in cancer. Clin Nutr. 2021;40(5):2898-2913. 

https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/infopublico/publicaciones/soporteNutricional/pdf/cap_04.pdf.
https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/infopublico/publicaciones/soporteNutricional/pdf/cap_04.pdf.
https://www.cancer.org/es/tratamiento/supervivencia-durante-y-despues-del-tratamiento/bienestar-tras-el-tratamiento/la-vida-despues-del-tratamiento.html.
https://www.cancer.org/es/tratamiento/supervivencia-durante-y-despues-del-tratamiento/bienestar-tras-el-tratamiento/la-vida-despues-del-tratamiento.html.
https://www.micancerminutricion.es/me-han-diagnosticado/valoracion-estado-nutricional.


REVISTAGEPAC REVISTAGEPAC

1514

CURSO DE LIDERAZGO Y ADVOCACY PARA 
ASOCIACIONES DE PACIENTES

Este curso pretende mejorar la estrategia del 
conocimiento impulsando a las asociaciones de 
pacientes de manera directa y positiva en la innovación, 
la motivación y las habilidades de advocacy.

> Conoce más sobre el curso aquí: http://gepac.es/
catedra/cursos-asociaciones.php 

CURSO DE FORMACIÓN EN ONCOESTÉTICA 
Y CUIDADOS DE LA PIEL PARA PACIENTES

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

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

Infórmate sobre nuestro programa de 
atención gratuito 

GEPAC CONTIGO/
CÁNCER DE PRÓSTATA

Con la colaboración de/

En el teléfono: 
91 833 60 21
 
En el correo electrónico: 
contigoprostata@gepac.es
 
En la web: 
www.cancerprostata.org

En GEPAC hemos creado relaciones muy 
estrechas que nos han permitido crecer en 
el ámbito formativo y científico. Un buen 
ejemplo de ello es la Cátedra en Innovación, 
Formación e Investigación del Cáncer 
(Cátedra CIFIC) que llevamos a cabo junto a 
la Universidad Rey Juan Carlos.

Esta cátedra tiene como objetivo principal 
fomentar y trasladar al mundo universitario 
las prioridades y el carácter práctico de la 
investigación de los aspectos relacionados 
con la realidad social, económica y bienestar 
de los pacientes, las personas afectadas por 
cáncer y sus familiares.

En colaboración con la Catedra CIFIC, 
hemos puesto a disposición de las 
asociaciones, pacientes y familiares la 
Cátedra GEPAC , a través de la cual estos 
pueden acceder a distintos cursos de 
formación:  

Cátedra GEPAC

http://gepac.es/catedra/cursos-asociaciones.php
http://gepac.es/catedra/cursos-asociaciones.php
http://www.cancerprostata.org
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El Grupo Español de Tumores Neuroendocrinos y Endocrinos 
(GETNE) tiene fines de carácter científico. GETNE promueve el 
desarrollo de programas específicos, de estudio y la investigación 
multidisciplinar en el campo de los tumores endocrinos en 
general y neuroendocrinos en particular. 

Para el cumplimiento de estos fines, GETNE estimula con 
especial atención: 

• La confección de protocolos con programas específicos de 
diagnóstico y tratamiento para cada proceso o grupo de 
procesos neoplásicos. 

• El estímulo y la organización de reuniones científicas, 
periódicas o extraordinarias, cursos y otros medios de 
establecer y mantener contacto entre los miembros de la 
Asociación y entre éstos y otros científicos. 

• El establecimiento de relaciones con asociaciones o grupos de 
trabajo dedicados a actividades similares o a ciencias afines, 
en España o en el extranjero, en tanto ella pueda contribuir 
eficazmente al desarrollo de los fines de la Asociación y a la 
labor científica de sus componentes. 

• El patrocinio de publicaciones científicas. 

• Creación de documentos de consenso referentes a las 
recomendaciones sobre diagnóstico, estudio de extensión, 
seguimiento y guías terapéuticas de estos tumores. 
Asimismo, facilita los circuitos de derivación de pacientes 
para que puedan beneficiarse de técnicas de diagnóstico y 
tratamiento ya establecidos, o bien empleados como uso 
compasivo, de los que sólo se dispone en algunos centros, 
tanto a nivel nacional como internacional. 

• ●Realizar ensayos clínicos y protocolos de investigación 
colaborativos, dentro del contexto GETNE/ENETS.

El Grupo Español de Tumores 
Neuroendocrinos y Endocrinos 
(GETNE) es un grupo 
cooperativo multidisciplinar ya 
consolidado que se creó en el 
año 2005 con el fin de aunar 
y coordinar esfuerzos en el 
ámbito nacional.
Desde su creación, la 
dimensión y actividad del 
grupo ha ido creciendo 
exponencialmente, lo cual 
está contribuyendo de manera 
notable a dar mayor visibilidad 
a esta patología de relevancia 
creciente, tanto por su 
incidencia en continuo ascenso, 
como por los importantes 
avances diagnósticos y 
terapéuticos alcanzados en 
los últimos años. Todo ello 
redundará en una mejora en 
la calidad asistencial que se 
brinda a los pacientes afectos 
de tumores neuroendocrinos 
(TNE).

El mensaje de 
GETNE

¡Contacta con ellos y visita su web!

93 434 44 12
 getne@getne.org

https://getne.org/

@GrupoGetne  

Conociendo una
Sociedad Científica

“Como presidente de GETNE, uno de mis objetivos es mantener una 
alianza con todas las entidades comprometidas con los pacientes 
con TNE y endocrinos. Por ello, considero fundamental establecer y 
dar continuidad a una alianza y 
cooperación con las asociaciones de 
pacientes en general y con aquellas 
cuyo objetivo son los pacientes con 
TNE y endocrinos en particular. En 
este sentido, quisiera recordar que 
todas las actividades de formación 
e investigación promovidas desde 
GETNE van encaminadas a dotar 
de los pacientes de herramientas 
diagnósticas y terapéuticas de 
máxima calidad”.  

Jaume Capdevila, presidente del Grupo 
Español de Tumores Neuroendocrinos y 
Endocrinos (GETNE)..

GrupoGetne

Desde GETNE, consideran básico el papel de las asociaciones de 
pacientes y especialmente en una patología compleja, heterogénea e 
infrecuente como los TNE y endocrinos. Más aún, teniendo en cuenta que 
la finalidad última de GETNE es ayudar a que los socios puedan, a través 
de formación, investigación y accesibilidad, proporcionar a cada paciente 
la mejor atención.
 
Para GETNE, las asociaciones de pacientes deben contribuir a que los 
pacientes tengan acceso a los medios necesarios y suficientes para 
abordar su TNE o endocrino; representar los intereses de los pacientes 
y ofrecerles información rigurosa. Para ello, deben cooperar y contribuir 
con la investigación, facilitando la participación de los pacientes en 
ensayos clínicos como los promovidos desde GETNE y en registros de 
tumores como R-GETNE. 

https://getne.org/
https://twitter.com/GrupoGetne?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor
https://www.facebook.com/grupogetne/
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ÚLTIMOS PROYECTOS:

La dimensión y actividad de GETNE ha ido 
aumentando de forma exponencial desde 
su creación en 2005, lo que ha ayudado de 
manera notable a dar mayor visibilidad a las 
neoplasias neuroendocrinas y endocrinas, 
patología de relevancia creciente, tanto por 
su incidencia en continuo ascenso, como 
por los importantes avances diagnósticos y 
terapéuticos alcanzados en los últimos años, 
que han posibilitado el desarrollo de una mejor 
calidad asistencial a los pacientes con TNEs.

El Registro Nacional de TNE (R-GETNE), que 
desde sus inicios desarrolló el grupo GETNE 
y que actualmente es uno de los registros 
con mayor dimensión dentro del marco 
europeo, cuenta en 2022 con 5.563 casos 
registrados. Con las permanentes mejoras 
y actualizaciones de la base de datos, se 
ha conseguido incrementar la calidad de la 
información recogida. Además, se ha activado 
el Registro de carcinoides bronquiales dentro 
de R-GETNE y se ha unificado el Registro de 
Tiroides con R-GETNE en un registro único de 
tumores neuroendocrinos.

En GETNE consideran que uno de los 
pilares fundamentales para la generación 
de conocimiento es la investigación; por 
ende, la siguen fomentando e incentivando 
de forma continua. Así, desde el año 2011 
GETNE ha convocado anualmente una beca 
para proyectos de investigación en TNE, que 
se volverá a otorgar en 2022 y a la que se 
sumarán cuatro becas: dos becas Junior y dos 
becas R-GETNE.

Además, hay varios ensayos clínicos activos 
coordinados por el Grupo que evalúan nuevos 
fármacos en TNE. Entre ellos destacan fases 
III internacionales, como el estudio AXINET, 
que evalúa axitinib en combinación con 
análogos de somatostatina y el SEQTOR, que 
evalúa distintas secuencias de tratamiento 

en TNE pancreáticos y estudios fase II con 
nuevos fármacos como el TALENT (lenvatinib), 
SUNEVO (TH302 y sunitinib), DUNE y DUTHY 
(durvalumab y tremelimumab en TNE de 
distintas áreas y en cáncer de tiroides), 
CABATEN (cabozantinib y atezolizumab) y 
PALBONET (palbociclib). También se llevan 
a cabo varios proyectos en colaboración con 
distintos grupos de investigación básica.

El año pasado se puso en marcha el NETFIT, 
estudio observacional fase IV prospectivo 
multicéntrico sobre el uso de wearables y una 
app específica en pacientes con TNE-GEP 
metastásico, orientado a la calidad de vida 
de los pacientes, que sigue la línea del firme 
compromiso y apoyo por parte de los expertos 
médicos que formamos parte del Grupo a los 
pacientes y a las Asociaciones de pacientes, 
como NET España. También se puso en 
marcha el estudio Nutrigetne, en relación con 
el estado nutricional de los pacientes con un 
TNE gastroenteropancreático en España.

La formación médica continuada es un pilar 
fundamental de GETNE. Desde 2005, el Grupo 
organiza un simposio anual internacional 
de actualización que reúne a los distintos 
especialistas involucrados en el tratamiento 
de estas neoplasias. No obstante, existen 
diferencias en el abordaje entre las distintas 
comunidades. Por ello y para identificar las 
necesidades de cada región y ofrecer el apoyo 
necesario, GETNE empezó a organizar en 2020 
las primeras reuniones regionales con carácter 
multidisciplinar, que tuvieron continuidad en 
2021 y que permitirán seguir mejorando en 
la atención de los pacientes con neoplasias 
neuroendocrinas y endocrinas a lo largo de 
toda la geografía española en este 2022. El 1 
de enero dio comienzo el Curso de Formación 
en Cáncer de Tiroides y en breve se pondrán 
en marcha una nueva edición del Máster de 
TNEs en colaboración con la Universidad 
Complutense de Madrid y las reuniones de 
oncología de precisión en cáncer de tiroides.

https://es.surveymonkey.com/r/LV_CA
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En los últimos años, se ha comprobado 
de forma reiterada que la práctica regular 
de ejercicio se configura como un factor 
protector frente al desarrollo del cáncer, 
además de otras enfermedades como 
diabetes, hipertensión, enfermedades 
cardiovasculares, etc. Por el contrario, 
el sedentarismo ha demostrado ser uno 
de los principales factores de riesgo 
junto con el tabaquismo y la obesidad. 
Además de este valor preventivo, el 
ejercicio también influye positivamente 
en el estado de salud de aquellas 
personas que están pasando por la 
enfermedad al incrementar la fuerza 
muscular, la salud ósea y la movilidad, 
fortalecer el sistema inmune y mejorar 
el estado emocional. 

 

El cáncer de mama es uno de los más 
conocidos y estudiados por ser el más 
prevalente en mujeres. Como en otros 
tipos de cáncer, la práctica regular 
de ejercicio físico adaptado a las 
capacidades y necesidades de la persona 
ayudará tanto a prevenir su aparición 
como a su abordaje en el caso de que ya 
se haya presentado. Son numerosos los 
estudios que han evidenciado que las 
mujeres físicamente activas tienen un 
riesgo menor de sufrir cáncer de mama, 
aunque el porcentaje varía en diferentes 
trabajos, oscilando entre el 12 y el 25%. 

Se han propuesto varios mecanismos 
fisiopatológicos que explicarían la 
influencia del ejercicio físico en la 
prevención de esta enfermedad y en 
la mejora de la supervivencia tras el 
diagnóstico. Principalmente se basan 
en la modulación de marcadores 
inflamatorios, esteroides sexuales, 
factores relacionados con la obesidad y 
en la función inmune. 

Además de los beneficios a nivel físico, 
la práctica de ejercicio contribuye a 
mejorar el estado emocional de los 
pacientes, observándose que, aquellas 
pacientes que realizan ejercicio físico 
de forma habitual presentan menores 
niveles de ansiedad, depresión, son más 
optimistas y tienen mayor satisfacción 
con su vida. 

Aunque no existen unas 
recomendaciones específicas, se 
aconseja realizar un mínimo de 150 
minutos semanales de ejercicio de 
intensidad moderada o 75 minutos de 
intensidad alta, distribuidos en 3 tres 
días a la semana. Antes de su práctica 
será necesario valorar las limitaciones 
y necesidades de la persona de forma 
individualizada. 

 
y manejo emocional

B E N E F I C I O S  D E L  E J E R C I C I O 
F Í S I C O  E N  PA C I E NT E S  C O N 

C Á N C E R  D E  M A M A

Pautas psicológicas
Existen diversas actividades y tipos de deporte 
que se pueden realizar para seguir estas 
recomendaciones. En el caso del cáncer de 
mama, el tiro con arco es una modalidad 
especialmente relevante por sus beneficios para 
tratar el linfedema. El linfedema es una hinchazón 
o incremento del tamaño del brazo debida a la 
retención de líquido que se produce en el espacio 
que hay entre la piel y la capa que recubre los 
músculos. Se desarrolla generalmente después 
del daño producido en los ganglios linfáticos 
axilares como consecuencia de la cirugía o 
la radiación de la zona. Esta complicación se 
asocia con sensación de incomodidad, dolor, 
pesadez en el brazo, desfiguración, trastornos 
psicosociales y riesgo elevado de infección.

En enero de 2016, el Hospital Infanta Leonor 
inició un estudio en pacientes con cáncer de 
mama que habían recibido tratamiento, con el 
objetivo de evaluar los beneficios de la práctica 
de tiro con arco en el miembro superior afectado 
tras la cirugía y la radioterapia, así como para 
valorar su papel en la prevención y tratamiento 
del linfedema. Dicha investigación puso de 

manifiesto que la práctica de este deporte de 
manera regular produce efectos beneficiosos 
a nivel funcional, debido a que la contracción-
relajación de los grupos musculares implicados 
durante su práctica favorece la circulación 
linfática y mejora la agilidad y la fuerza del 
miembro afectado. Además, a nivel psicológico, 
la realización de esta actividad permite a las 
pacientes desarrollar vínculos y compartir 
experiencias con otras personas que están 
pasando por experiencias similares. 

Este año la Federación Española de Tiro con Arco 
y GEPAC han firmado un acuerdo de colaboración 
por el que sus socias o las de asociaciones 
miembros de GEPAC con cáncer de mama, 
pueden practicar de forma gratuita este deporte 
en las instalaciones de la Federación Española 
de tiro con Arco o en las de las Federaciones 
provinciales. Si deseas obtener más información 
sobre este servicio, puedes ponerte en contacto 
con nosotros a través de nuestro correo info@
gepac.es o en el 915 631 801.

EQUIPO DE PSICOONCOLOGÍA

Grupo Español de Pacientes con Cáncer (GEPAC).
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Hoy
COCINAMOS JUNTOS

La disfagia es la dificultad al tragar 
alimentos sólidos, líquidos o ambos. 
La modificación de la consistencia 
de los alimentos y de los líquidos le 
ayudará a tragar mejor y prevenir y 
prevenir la desnutrición. 

Es importante adecuar la consistencia 
(líquida, néctar, miel, pudding y sólida) 
y el volumen de las comidas (cucharilla 
de café, de postre y cuchara sopera) 
para conseguir tragar con facilidad y 
sin complicaciones. 

Consejos higiénico-sanitarios: 
• En las farmacias puedes encontrar 

espesantes comerciales, agua y 
alimentación básica adaptada para 
adultos.

• Si puedes, come por ti mismo, 
supervisado por algún familiar o 
cuidador.

• Mantén una adecuada higiene 
bucal, sobre todo después de las 
comidas. 

• La posición más adecuada para 
realizar las comidas es sentado, 
con la espalda recta, los pies 
apoyados en el suelo y la cabeza 
flexionada hacia el pecho. 

• Evita acostarse después de las 
comidas. 

• Asegúrate de que no quedan restos 
de comida en la boca al terminar de 
comer. 

Consejos dietéticos: 
• Hay que modificar la consistencia 

de los alimentos y las bebidas 
según las necesidades. Los 
sólidos triturados reducen los 
problemas para tragar. 

• Come despacio; no tomes una 
nueva cucharada hasta que 
hayas tragado la anterior. 

• Realiza 5-6 comidas al día en 
pequeñas tomas, frecuentes y 
enriquecidas. 

• Bebe 2 litros de líquidos al día 
(agua, lácteos, caldos, infusiones, 
zumos). 

• Los alimentos y bebidas fríos o 
calientes se tragan mejor que 
tibios. 

• Evita mezclar diferentes texturas.

• Ablanda los alimentos con caldos, 
agua y leche. 

• Asegura la ingesta de comidas 
completas. 

• Se recomienda que los platos 
no superen los 250 – 300 ml de 
volumen.

DISFAGIA (DIFICULTAD PARA TRAGAR)

CREMA DE MARISCOS

 

Ingredientes: 250 g de gambas, 1 kilo de mejillones, 300 g de mero, 

un puerro, una cebolla, un tomate, una zanahoria, 200 ml de nata, 

ajo, sal, aceite y agua. 

Preparación: hacer un caldo de pescado con las cáscaras de 

las gambas, esqueleto del mero y el caldo de abrir los mejillones. 

Sofreír las verduras peladas y troceadas. Agregar el mero, gambas 

y mejillones picados y después el caldo colado. Dejar cocer 20 

minutos. Batir e incorporar la nata.
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GEPAC 

GEPAC avala y asesora a Nestlé en la elaboración de 
contenidos de su portal de apoyo y atención al paciente 
oncológico “Mi Cáncer, Mi Nutrición”.

GEPAC colabora en el proyecto “La Voz de las Personas 
con Cáncer”, un sondeo de situación y percepción de los 
pacientes con cáncer sobre la atención sanitaria recibida.

GEPAC y la Federación Española de Tiro con Arco han 
firmado un acuerdo de colaboración por el que sus socias 
o las de asociaciones miembros de GEPAC con cáncer de 
mama, pueden practicar de forma gratuita este deporte en 
las instalaciones de la Federación o de las Federaciones 
provinciales.

GEPAC, en colaboración con varias entidades y 
sociedades científicas, impulsa el proyecto “ONCOptimal, 
Optimizando la Eficiencia de los Hospitales de Día 
Oncológicos” que tiene como objetivo identificar 
los puntos clave de mejora en el funcionamiento y 
condiciones de los Hospitales de Día Oncológicos de 
España.

COLABORA

https://www.pacientes.oncoptimal.es/
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AEAL

Nuestras asociaciones
este mes

Con motivo del Día Mundial del Mieloma Múltiple, que se 
conmemora el 5 de septiembre, desde AEAL, Asociación Española 
de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia, lanzan la campaña 
“Nuevos horizontes”.

Se trata de una mirada al futuro de las nuevas terapias y los 
avances en inmunoterapia. Por ello, el objetivo de esta temática 
radica en ofrecer una herramienta de información y formación para 
los pacientes con este tipo de cáncer en la sangre y sus familiares. 

Toda la información está disponible aquí: http://aeal.es/diamm2022/

Por otra parte, y con motivo del Día Mundial del Linfoma, que se conmemora el 15 de septiembre, 
AEAL lanza la campaña “Tenlo en cuenta”. 

Pocas personas conocen el sistema linfático y desconocen todo tipo de información sobre este 
tipo de cáncer y la múltiple variedad de tipos de linfoma que existen, así como sus síntomas. “Tenlo 
en cuenta”, nace con el objetivo de recordar a la población que no podemos restar importancia a 
aquellos signos de alerta que ocultan este tipo cáncer en la sangre.

Toda la información está disponible aquí: http://aeal.es/
dmlinfoma2022/

Además, el 17 de septiembre, AEAL llevará a cabo una jornada 
infomativa sobre linfomas en el Hospital Puerta del Mar de Cádiz 
y participará en la reunión de EORTC CLTG en  Madrid, el 24 de 
septiembre de 2022 , para hablar sobre "Linfomas cutáneos: de las 
moléculas a los PRO".

GEPAC está formado por 109 asociaciones de pacientes de toda España y juntos, como un solo 
grupo, actuamos como altavoz de las necesidades de los pacientes con cáncer y sus familias y 
ofrecemos diferentes servicios e iniciativas pensados solo y exclusivamente para ellos. 

Estas son las actividades que las asociaciones del Grupo Español de Pacientes con Cáncer que 
se han llevado a cabo durante los meses de junio:

La Asociación contra el cáncer gástrico 
y gastrectomizados, el próximo 23 
de septiembre, una cena solidaria 
organizada por grupos de amigos vive 
la vida a favor de la asociación. 

El acto tendrá lugar en el hotel Ciudad 
de Móstoles, a las 21:00 horas y el 
precio será de 39 euros. 

ASOCIACIÓN 
CONTRA EL CÁNCER 

GÁSTRICO Y 
GASTRECTOMIZADOS

FUNDACIÓN SANDRA IBARRA
La Fundación Sandra Ibarra organiza la III edición del Festival que celebra la vida con pacientes 
y supervivientes de cáncer. Un encuentro para aprender, celebrar y agradecer la vida, que reúne 
a personas que afrontan la misma situación para que compartan experiencias a través de la 
organización de diferentes talleres y actividades 
lúdicas en un espacio natural inigualable.

El Festival de Vida forma parte de las iniciativas 
de la Escuela de Vida de la Fundación, cuyo 
objetivo es acompañar, formar e informar a 
los pacientes y supervivientes de cáncer en 
torno a distintos ámbitos de salud, como la 
salud física y la emocional. La tercera edición 
tendrá lugar los días 5, 6 y 7 de septiembre en 
Wakana, un oasis situado en el Parque Natural 
de los Alcornocales, en la provincia de Cádiz: 
www.wakana.es.

http://aeal.es/diamm2022/
http://aeal.es/dmlinfoma2022/
http://aeal.es/dmlinfoma2022/
http://aeal.es/diamm2022/
http://aeal.es/dmlinfoma2022/
www.wakana.es
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AVÍVAte
La Asociación de Salud a través del 
ejercicio físico y ocio para pacientes 
oncológicos preparó diferentes 
actividades en septiembre. 

Entrenamiento de fuerza adaptado. 
De lunes a viernes, en la sede de la 
Asociación. 

Yoga. Los lunes y jueves de 09:30 a 11:00 
horas en la sede de la Asociación.

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

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

MARCO LUNA
La Asociación Marco Luna organiza 
el próximo 24 de septiembre el 
“Enmascarado Sevilla 2022”, 
un evento que mezcla elegantes 
máscaras y sofisticados trajes 
venecianos con música y aperitivos. 

El acto se desarrollará de 18:30 a 
20:30 horas, en el casco histórico 
de Sevilla. 

AECAT
La Asociación Española 
de Cáncer de Tiroides 
(AECAT) llevará a cabo el 
próximo 28 de septiembre 
a las 18:00 horas, una 
jornada conmemorativa del 
Día Mundial del Cáncer de 
Tiroides. Los interesados 
podrán seguirla en directo 
a través de su canal de 
YouTube

https://www.youtube.com/
channel3b5fV1IOwy0coPg.

ASOTRAME
La Asociación Gallega de 
Personas Trasplantadas de 
Médula Ósea, (ASOTRAME), 
llevará  a cabo dos actividades 
en el mes de septiembre. La 
primera, el sábado 24, a las 
12:00 horas, bajo el nombre 
“O camiño cara á doazón”.  
Por otro lado, el 30 de 
septiembre, estarán presentes 
en las Jornadas presenciales 
de sarcomas organizadas 
por la Asociación de Sarcoma 
de Galicia (ASARGA).

ASARGA
La Asociación de Sarcoma 
de Galicia (ASARGA) 
ha organizado las I 
Jornadas de Sarcomas. 
Medicina personalizada 
en Sarcomas. ¡Qué nos 
deparará el futuro!

El evento tendrá lugar el 
próximo 30 de septiembre, 
de 12:00 a 20:00 horas, en 
el Hotel Meliá María Pita (A 
Coruña). Para conocer más 
detalles, visita la web de la 
asociación.

ASION
La Asociación Infantil Oncológica de Madrid, 
ASION, pone en marcha la campaña mundial de 
sensibilización del cáncer pediátrico, “¡Enciende la 
esperanza!” que se lleva a cabo durante el mes de 
septiembre y que está liderada por Childhood Cancer 
International (CCI) y en España por la Federación 
Española de Padres de NIÑOS CON CÁNCER.

‘¡Enciende la Esperanza!’ es una iniciativa para 
concienciar a la sociedad sobre esta enfermedad 
y así visibilizar a los menores que la padecen. 
Esta campaña se realiza desde 2015 en países de 
todo el mundo y consiste en colocar en edificios 
y monumentos representativos, el lazo dorado 
símbolo mundial del cáncer infantil, o al menos 
durante la semana del 26 al 30, siendo el 29 de 
septiembre el día central de la campaña.

https://www.youtube.com/channel/UCs3Mjkvj3b5fV1IOwy0coPg
https://www.youtube.com/channel/UCs3Mjkvj3b5fV1IOwy0coPg
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sobre GEPAC
En este apartado de la revista, podrás conocer las últimas novedades 
del Grupo Español de Pacientes con Cáncer y sus diferentes iniciativas 
llevadas a cabo con otras entidades. ¡No te lo pierdas!

Últimas noticias

El 4 de septiembre, en GEPAC llevaremos a cabo una campaña de sensibilización sobre el 
cáncer de piel y melanoma en Alicante.

Bajo el título “Gestión emocional del proceso oncológico: conociendo nuestras emociones”, 
GEPAC organiza una nueva sesión del Programa de Formación para Pacientes con Cáncer, 
dentro del proyecto Clarify 2020. 

CAMPAÑA

JORNADA

COLABORACIÓN

Estaremos presentes en el Campeonato de España de Arco Adaptado para ofrecer una 
jornada informativa sobre el cáncer de próstata y el cáncer de mama.  

Finalizados julio y agosto, en el Grupo Español de Pacientes con Cáncer 
(GEPAC) volvemos a nuestro horario completo de atención al paciente y su 
familia. Recuerda que este es:

• De lunes a jueves: De 09:30 a 14:00 horas y de 15:00 a 19:00 horas.
• Viernes: De 09:00 horas a 15:00 horas.  

Para contactar con nosotros puedes llamar al 91 563 18 01 o escríbenos un 
correo a info@gepac.es.
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PARTICIPACIÓN

PARTICIPACIÓN

PRESENTACIÓN

Realizaremos una jornada de sensibilización sobre el cáncer de piel y melanoma en el 
municipio de Campello (Alicante). 

Nuestra presidenta, Begoña Barragán, estará presente en la Jornada SEHH-SEOM sobre 
Acceso a Fármacos Oncohematológicos. 

Nuestro gerente, Marcos Martínez, participará en el Congreso Nacional de Farmacia 
Comunitaria. 

En septiembre, presentaremos el nuevo proyecto realizado por GEPAC, “Cáncer Cuestión 
de Estado”, el cual tiene como objetivos: reducir los tiempos de aprobación de fármacos en 
España, evitar las restricciones en su aprobación y reducir las inequidades existentes en el 
sistema. 
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Nestlé

Grupo Español de Tumores Neuroendocrinos y Endocrinos (GETNE)

Equipo de psicooncología del Grupo Español de Pacientes con Cáncer (GEPAC).
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CONTACTA CON NOSOTROS Y 
SÍGUENOS EN REDES SOCIALES

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