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CONGRESO DE PACIENTES CON CANCER

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

Este proyectonacedesdenuestrapropia
experiencia como pacientes con cancer
con la finalidad de responder a aquellas
dudas y necesidades que aparecen
durante y después de los tratamientos,
mejorando asi nuestra calidad de vida.

El Congreso de Pacientes con Cancer
no seria posible sin la colaboracion
desinteresadadetodoslosprofesionales
—oncologos, hematdlogos, enfermeros,
nutricionistas, psicologos, entre otros —
que ofrecen durante esos dias todo su
saber para que, pacientes y familiares,
podamos encontrar respuestas a tantos
interrogantes que se nos plantean en
relacion con la enfermedad.

Ademas de los profesionales sanitarios,
los Congresos de Pacientes con Cancer
cuentan con el aval cientifico de las
principales instituciones relacionadas
con el proceso de la enfermedad vy
con el apoyo de empresas socialmente
responsables que cada edicion se
implican en este proyecto.

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

Desde el Grupo Espafiol de Pacientes
con Cancer ya estamos trabajando en
una nueva edicion de nuestro Congreso
de Pacientes con Cancer. Este afo, el
evento tendra lugar en formato hibrido.

Para ello, GEPAC habilitara una web
desde donde se podra acceder a
cualquier ponencia o actividad de
forma gratuita tan solo registrandose.
Las sesiones se iran 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,
guedaran a disposicion del publico de
forma permanente.

Ademas, GEPAC llevara a cabo alguna
actividad presencial, de la cual os
facilitaremos mas informacion en el
proximo numero.

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

VISITA LA WEB DEL XVI CONGRESO NACIONAL PARA PACIENTES CON CANCER
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ttp:

W

REVISTAGEPAC

ww.gepac.es/congreso2020

<
15

Inscripciones abiertas a partir del 10 de noviembre de 2020

WWW.CONgreso.gepac.es

http://congreso.gepac.es/

CONGRESO

IBEROAMERICANO DE

PACIENTES
con CANCER

§ oNLINE

i EDICION

www.congreso.gepac.es



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

nuestras
QSOCIOICIONEeS

Contacta con ellos a través de su teléfono A a

633967908.

“En primer lugar, dar las gracias a GEPAC por ofrecernos la
posibilidad de publicitar nuestra asociacién en su revista. Nuestra
incorporacién como miembro de Gepac nos ha dibujado caminos,
y motivado en la persecucidon de nuestra mision. Siempre la unién

hace la fuerza.

Si no existiera GEPAC, tendria que crearse. Es una pieza
fundamental para trabajar contra la enfermedad del cancer a nivel
nacional, agrupando a asociaciones de toda la nacién que luchan

contra en cancer”. Emilia Sempere, presidenta de Agora-Foia de
Castalla.

Os presentamos a Agora-Foia de Castalla, asociacién fundada el 14 de julio de 2000 y
cuyo ambito de actuacion es local. Su mision se basa en apoyar y ayudar a las personas
enfermas de cancer y a sus familiares en el ambito psicolégico y sanitario en el tratamiento
de la enfermedad.

VOLUNTARIADO

La asociacion 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 sensibilizacion y divulgacion como son las mesas informativas, campafas

de recaudacion de fondos y de mantenimiento de la sede.

iSigue a Agora-Foia de
Castalla en sus redes

sociales y visita su web!

www._agoracastalla.org

AGORA-FOIA DE CASTALLA

@agoracastalla
@AgoraCastalla

@Agora Castalla

¢QUE SERVICIOS OFRECE?

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

» Servicio de psicologia

+ Servicio de fisioterapia.

+ Servicio de atencion social

+ Servicio de atencion oncoestética.

* Talleres y Actividades. Conferencias. Club

de lectura. Club de Cine.

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

En su ciudad, (Castalla, Alicante), Agora-
Foia de Castalla esta considerada como
asociacion muy sensibilizada, y luchadora en
el apoyo y ayuda a las personas enfermas de
cancery sus familiares. Sumeérito, reconocido
por el apoyo recibido del Ayuntamiento de
Castalladurantetoda suhistoriade existencia,
ha sido, es y sera, 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.

Cuenta también con la maxima solidaridad
tanto econémica como participativa de toda
la gente de Castalla. Siendo su apoyo un
gran privilegioy estimulo para la Asociacion.

Para la Junta Directiva esta solidaridad y
apoyo del Ayuntamiento y de todo el pueblo
es el maximo reconocimiento y premio que
la Asociacion 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

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.
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COVID-19 vy CANCER

¢QUE DEBO HACER SI SUFRO UNA REACCION ADVERSA

DESPUES DE LA VACUNACION?

Si ocurre una reaccion adversa
tras la vacunacion, debes buscar
atencion sanitaria en tu centro de
salud u hospital de referencia, segun
la importancia de la reaccion.

Ademas, para conocer y evaluar
la seqguridad de las vacunas es
muy importante que el personal
sanitario y la ciudadania notifiquen
la reaccion adversa al Sistema
Espanol de Farmacovigilancia de
Medicamentos de Uso Humano
(SEFVh).

ElSistemaEspafioldeFarmacovigilancia
registra y analiza las reacciones
adversas notificadas para establecer
si tienen o no relacion con la
vacunacion. Las notificaciones de
reacciones adversas también se
recopilan a nivel europeo (en la
Agencia Europea de Medicamentos)

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

Lainformaciondefarmacovigilancia
se publica regularmente. Mas
informaciénenlawebdelaAgencia

Espanola de Medicamentos
Productos Sanitarios.

Fuente: Gobierno de Espafia. (202).
Estrategia vacunaciéon COVID-19.
Recuperado el 17 de agosto de 2022, de:

REVISTAGEPAC



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/

de interés

LA IMPORTANCIA DE UNA EVALUACION

NUTRICIONAL PRECOZ

La intervencion nutricional implica
al equipo médico, al dietista-
nutricionista, equipo enfermeriay al
paciente y cuidador.

Laterapianutricional parapacientes
concancer se puederealizarencasa
oenelhospital. Consisteenunaserie
de intervenciones que parten de la
evaluacion del estado nutricional
del paciente y requiere determinar
cuales son tus necesidades
nutricionales concretas para que tu
cuerpo pueda recuperarse rapida y
correctamente!.

Cribado nutricional> — Se trata de un
primer paso rapido 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
mas rapido posible. Para ello se utilizan
distintas herramientas, algunas son
administradas de manera exclusiva por
el profesional, pero en otras se requiere
tu colaboracion y/o la de tu entorno.

* Valoracion  Global  Subjetiva
Generada por el Paciente:
herramienta en la que se
involucraalpaciente. Esteaporta
una parte de la informacion
al profesional de la dietética y
nutricion. Nos da una idea de
las personas que van a requerir
un soporte nutricional concreto
y es especificamente aplicable
al paciente oncologico.

En el caso de que los resultados de
esta valoracion rapida indiguen que
no hay problemas nutricionales ni
tampocoriesgo de que aparezcande
manera inmediata, no significa que
mas adelante puedan darse. Repetir
esta evaluacion nutricional de
manera periodica permite instaurar
las medidas necesarias para frenar
o revertir estos problemas de
manera precoz?.

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.

2. Sociedad Espariola de Oncologia Médica (SEOM). Soporte nutricional en el paciente oncoldgico. Capitulo [V,
Gomez Candela C, Martin G, de Cos Al, Iglesias C, Castillo R. Evaluacion del estado nutricional en el paciente.
Disponible en: https://www.seom.org/seomcms/images/stories/recursos/infopublico/publicaciones

soporteNutricional/pdf/cap_04.pdf.

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.

Hay senales que te pueden indicar que tu
estado nutricional esta en riesgo:

* Consumir menos del 50% de lo
que necesitas durante mas de una
semana,

* Consumirentreel 75y el 50% de lo que
necesitas durante mas 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 complicacion
infecciosa de manera reciente.

Calculo de requerimientos nutricionales:
estan basadas en caracteristicas
concretas de cada persona como en la
edad, el sexoy la altura, pero también en
losresultadosdelavaloracionnutricional,
el momento de la enfermedad en el
que te encuentras y los sintomas que
has presentado. Segun la etapa puede
ser necesario ganar peso y musculo
que se ha perdido con anterioridad
por lo que el dietista-nutricionista o tu
profesional de referencia para los temas
de alimentacion te indicara la cantidad
diaria de calorias y proteinas que debes
tomar.

Indicacion de terapia nutricional - En
el caso de que tengas que modificar
tu dieta hay distintas estrategias que
podran ayudarte. Es conveniente que
consultes con tu médico, dietista-
nutricionista o personal de referencia
cual es la mas indicada para ti.

La recomendacion dietética con
alimentos convencionales sera siempre
la primera opcion para ayudarte a sequir
una alimentacion variada y suficiente
con lafinalidad de dar cobertura a todas
tus necesidades nutricionales. Ademas,
debe tratar también las modificaciones
necesarias para que puedas gestionar
los efectos secundarios que afectan a
tu alimentacion (llagas la boca, boca
seca, cambios en el sabor, etc.), si es
que todavia los presentas.

« Cuando se considere necesario
te pueden indicar suplementar tu
dieta con formulas nutricionales
con alto contenido en calorias,
proteinas y nutrientes en general.

Para que la recuperacion ocurra lo mas
rapido posible, es importante que haya
una comunicacion fluiday un alto grado
de cooperacion entre tu y tu cuidador
con el equipo de atencion médica.

Fuente: Mi Cancer, Mi Nutricién
(Nestlé). Me han diagnosticado.
Recuperado el 29 de agosto de 2022 de

WWW

Pagina web que cuenta con el aval de
GEPAC.


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.

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

Xl
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, 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 informacion 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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http://gepac.es/catedra/cursos-asociaciones.php
http://gepac.es/catedra/cursos-asociaciones.php
http://www.cancerprostata.org

El Grupo Espafiol de Tumores
Neuroendocrinos y Endocrinos
(GETNE) es un grupo
cooperativo multidisciplinar ya
consolidado que se cred en el
afio 2005 con el fin de aunar

y coordinar esfuerzos en el
ambito nacional.

Desde su creacion, la
dimension y actividad del
grupo ha ido creciendo
exponencialmente, lo cual
esta contribuyendo de manera
notable a dar mayor visibilidad
a esta patologia de relevancia
creciente, tanto por su
incidencia en continuo ascenso,
como por los importantes
avances diagndsticos y
terapéuticos alcanzados en
los ultimos afios. Todo ello
redundara en una mejora en

la calidad asistencial que se
brinda a los pacientes afectos
de tumores neuroendocrinos
(TNE).

iContacta con ellos y visita su web!

934344412
getne@getne.org

https://getne.org/

g @GrupoGetne

n GrupoGetne

.08
GETNE

Grupo Espanol de Tumores
Neuroendocrinos

El Grupo Espanol de Tumores Neuroendocrinos y Endocrinos
(GETNE) tiene fines de caracter cientifico. GETNE promueve el
desarrollo de programas especificos, de estudioy la investigacion
multidisciplinar en el campo de los tumores endocrinos en
general y neuroendocrinos en particular.

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

La confeccion de protocolos con programas especificos de
diagndstico y tratamiento para cada proceso o grupo de
procesos neoplasicos.

El estimulo y la organizacion de reuniones cientificas,
periddicas o extraordinarias, cursos y otros medios de
establecer y mantener contacto entre los miembros de la
Asociacion y entre éstos y otros cientificos.

Elestablecimiento derelaciones con asociaciones o grupos de
trabajo dedicados a actividades similares o a ciencias afines,
en Espana o en el extranjero, en tanto ella pueda contribuir
eficazmente al desarrollo de los fines de la Asociacion y a la
labor cientifica de sus componentes.

El patrocinio de publicaciones cientificas.

Creacion de documentos de consenso referentes a las
recomendaciones sobre diagnostico, estudio de extension,
seguimiento y quias terapéuticas de estos tumores.
Asimismo, facilita los circuitos de derivacion de pacientes
para que puedan beneficiarse de técnicas de diagnostico y
tratamiento ya establecidos, o bien empleados como uso
compasivo, de los que soélo se dispone en algunos centros,
tanto a nivel nacional como internacional.

Realizar ensayos clinicos y protocolos de investigacion
colaborativos, dentro del contexto GETNE/ENETS.

Sociedad Cientifica

“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
cooperacién 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 formacién
e investigacion promovidas desde
GETNE van encaminadas a dotar
de los pacientes de herramientas
diagnésticas y terapéuticas de

maxima calidad”.

Jaume Capdevila, presidente del Grupo
Espafiol de Tumores Neuroendocrinos y

Endocrinos (GETNE)..

Desde GETNE, consideran basico el papel de las asociaciones de
pacientes y especialmente en una patologia compleja, heterogénea e
infrecuente como los TNE y endocrinos. Mas aun, teniendo en cuenta que
la finalidad ultima de GETNE es ayudar a que los socios puedan, a través
de formacion, investigacion y accesibilidad, proporcionar a cada paciente
la mejor atencion.

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 informacion rigurosa. Para ello, deben cooperar y contribuir
con la investigacion, facilitando la participacion de los pacientes en
ensayos clinicos 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/

ULTIMOS PROYECTOS:

La dimension y actividad de GETNE ha ido
aumentando de forma exponencial desde
su creacion en 2005, lo que ha ayudado de
manera notable a dar mayor visibilidad a las
neoplasias neuroendocrinas y endocrinas,
patologia de relevancia creciente, tanto por
Su incidencia en continuo ascenso, como
por los importantes avances diagnosticos y
terapéuticos alcanzados en los ultimos afos,
gue 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 desarrollo el grupo GETNE
y que actualmente es uno de los registros
con mayor dimension 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
informacion recogida. Ademas, 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 Unico de
tumores neuroendocrinos.

En GETNE consideran que uno de los
pilares fundamentales para la generacion
de conocimiento es la investigacion; por
ende, la siguen fomentando e incentivando
de forma continua. Asi, desde el afio 2011
GETNE ha convocado anualmente una beca
para proyectos de investigacion en TNE, que
se volvera a otorgar en 2022 y a la que se
sumaran cuatro becas: dos becas Junior y dos
becas R-GETNE.

Ademas, hay varios ensayos clinicos activos
coordinados por el Grupo que evallan nuevos
farmacos en TNE. Entre ellos destacan fases
Il internacionales, como el estudio AXINET,
que evalua axitinibb en combinacion con
analogos de somatostatina y el SEQTOR, que
evalua distintas secuencias de tratamiento
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en TNE pancreaticos y estudios fase Il con
nuevos farmacos como el TALENT (lenvatinib),
SUNEVO (TH302 y sunitinib), DUNE y DUTHY
(durvalumab y tremelimumab en TNE de
distintas dreas y en cancer de tiroides),
CABATEN (cabozantinib y atezolizumab) y
PALBONET (palbociclib). También se llevan
a cabo varios proyectos en colaboracion con
distintos grupos de investigacion basica.

El afo pasado se puso en marcha el NETFIT,
estudio observacional fase IV prospectivo
multicéntrico sobre el uso de wearables y una
app especifica en pacientes con TNE-GEP
metastasico, orientado a la calidad de vida
de los pacientes, que sigue la linea 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 Espafa. También se puso en
marcha el estudio Nutrigetne, en relacion con
el estado nutricional de los pacientes con un
TNE gastroenteropancreatico en Espana.

La formacion médica continuada es un pilar
fundamental de GETNE. Desde 2005, el Grupo
organiza un simposio anual internacional
de actualizacion que relune 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 region y ofrecer el apoyo
necesario, GETNE empezo a organizar en 2020
las primeras reuniones regionales con caracter
multidisciplinar, que tuvieron continuidad en
2021 y que permitiran seguir mejorando en
la atencion de los pacientes con neoplasias
neuroendocrinas y endocrinas a lo largo de
toda la geografia espafiola en este 2022. El 1
de enero dio comienzo el Curso de Formacion
en Cancer de Tiroides y en breve se pondran
en marcha una nueva edicion del Master de
TNEs en colaboracion con la Universidad
Complutense de Madrid y las reuniones de
oncologia de precision en cancer de tiroides.

Enlace a cuestionario anénimo online

£
Una Iniciativa de: d) NOVARTIS Con la colaboracion de: % a'eal


https://es.surveymonkey.com/r/LV_CA

GEPAC

BENEFICIOS DEL EJERCICIO
FISICO EN PACIENTES CON

CANCER DE MAMA

En los ultimos afios, se ha comprobado
deformareiterada que lapracticaregular
de ejercicio se configura como un factor
protector frente al desarrollo del cancer,
ademas de otras enfermedades como
diabetes, hipertensién, 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.
Ademas de este valor preventivo, el
ejercicio también influye positivamente
en el estado de salud de aquellas
personas que estan pasando por la
enfermedad al incrementar la fuerza
muscular, la salud ¢sea y la movilidad,
fortalecer el sistema inmune y mejorar
el estado emocional.

El cancer de mama es uno de los mas
conocidos y estudiados por ser el mas
prevalente en mujeres. Como en otros
tipos de cancer, la practica regular
de ejercicio fisico adaptado a las
capacidadesynecesidadesdelapersona
ayudara tanto a prevenir su aparicion
como a su abordaje en el caso de que ya
se haya presentado. Son numerosos los
estudios que han evidenciado que las
mujeres fisicamente activas tienen un
riesgo menor de sufrir cancer de mama,
aunque el porcentaje varia en diferentes
trabajos, oscilando entre el 12 y el 25%.

Se han propuesto varios mecanismos
fisiopatoldgicos que explicarian la
influencia del ejercicio fisico en la
prevencion de esta enfermedad y en
la mejora de la supervivencia tras el
diagnostico. Principalmente se basan
en la modulacion de marcadores
inflamatorios, esteroides  sexuales,
factores relacionados con la obesidad y
en la funcién inmune.

Ademads de los beneficios a nivel fisico,
la préactica de ejercicio contribuye a
mejorar el estado emocional de los
pacientes, observandose que, aquellas
pacientes que realizan ejercicio fisico
de forma habitual presentan menores
niveles de ansiedad, depresién, son mas
optimistas y tienen mayor satisfaccion
con su vida.

Aunque no existen unas
recomendaciones especificas, se
aconseja realizar un minimo de 150
minutos semanales de ejercicio de
intensidad moderada o 75 minutos de
intensidad alta, distribuidos en 3 tres
dias a la semana. Antes de su practica
sera necesario valorar las limitaciones
y necesidades de la persona de forma
individualizada.

Pautas psicolégicas

Existen diversas actividades y tipos de deporte
que se pueden realizar para seguir estas
recomendaciones. En el caso del cancer de
mama, el tiro con arco es una modalidad
especialmente relevante por sus beneficios para
tratar el linfedema. El linfedema es una hinchazon
o incremento del tamafio del brazo debida a la
retencion de liquido que se produce en el espacio
que hay entre la piel y la capa que recubre los
musculos. Se desarrolla generalmente después
del dafio producido en los ganglios linfaticos
axilares como consecuencia de la cirugia o
la radiacion de la zona. Esta complicacion se
asocia con sensacion de incomodidad, dolor,
pesadez en el brazo, desfiguracién, trastornos
psicosociales y riesgo elevado de infeccion.

En enero de 2016, el Hospital Infanta Leonor
inicid un estudio en pacientes con cancer de
mama que habian recibido tratamiento, con el
objetivo de evaluar los beneficios de la préctica
de tiro con arco en el miembro superior afectado
tras la cirugia y la radioterapia, asi como para
valorar su papel en la prevencion y tratamiento
del linfedema. Dicha investigacion puso de
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manifiesto que la practica de este deporte de
manera regular produce efectos beneficiosos
a nivel funcional, debido a que la contraccion-
relajacion de los grupos musculares implicados
durante su practica favorece la circulacion
linfatica y mejora la agilidad y la fuerza del
miembro afectado. Ademas, a nivel psicoldgico,
la realizacion de esta actividad permite a las
pacientes desarrollar vinculos y compartir
experiencias con otras personas que estan
pasando por experiencias similares.

Este afo la Federacion Espanola de Tiro con Arco
y GEPAC han firmado un acuerdo de colaboracion
por el que sus socias o las de asociaciones
miembros de GEPAC con cancer de mama,
pueden practicar de forma gratuita este deporte
en las instalaciones de la Federacion Espafiola
de tiro con Arco o en las de las Federaciones
provinciales. Si deseas obtener més informacion
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 PSICOONCOLOGIA

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

DISFAGIA (DIFICULTAD PARA TRAGAR)

La disfagia es la dificultad al tragar
alimentos saélidos, liquidos 0 ambos.
La modificacion de la consistencia
de los alimentos y de los liquidos le
ayudara a tragar mejor y prevenir y
prevenir la desnutricion.

Esimportanteadecuarlaconsistencia
(liquida, néctar, miel, pudding y sélida)
yelvolumendelascomidas(cucharilla
de café, de postre y cuchara sopera)
para consequir tragar con facilidad y
sin complicaciones.

Consejos higiénico-sanitarios:

* En las farmacias puedes encontrar
espesantes comerciales, agua vy
alimentacion basica adaptada para
adultos.

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

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

* La posicion mas 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.

* Asegurate 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
segun las necesidades. Los
solidos triturados reducen los
problemas para tragar.

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

Realiza 5-6 comidas al dia en
pequefas tomas, frecuentes vy
enriquecidas.

* Bebe 2 litros de liquidos al dia
(agua, lacteos, caldos, infusiones,
Zumos).

* Los alimentos y bebidas frios o
calientes se tragan mejor que
tibios.

« Evita mezclar diferentes texturas.

« Ablandalos alimentos con caldos,
aguay leche.

* Asegura la ingesta de comidas
completas.

+ Se recomienda que los platos
no superen los 250 — 300 ml de
volumen.

L

“

CREMA DE MARISCOS

ﬁ 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.

Preparacion: hacer un caldo de pescado con las cascaras de
las gambas, esqueleto del mero y el caldo de abrir los mejillones.
Sofreir 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
COLABORA

GEPAC avala y asesora a Nestlé en |a elaboracion de
contenidos de su portal de apoyo y atencion al paciente
oncologico "Mi Cancer, Mi Nutricion”.

Nestle

GEPAC y la Federacion Espaiiola de Tiro con Arco han
frmado un acuerdo de colaboracion por el que sus socias
o las de asociaciones miembros de GEPAC con cancer de
mama, pueden practicar de forma gratuita este deporte en
las instalaciones de la Federacion o de las Federaciones
provinciales.

GEPAC, en colaboracion con varias entidades y
sociedades cientificas, impulsa el proyecto “ONCOptimal,
Optimizando la Eficiencia de los Hospitales de Dia
Oncoladgicos” que tiene como objetivo identificar

los puntos clave de mejora en el funcionamiento y
condiciones de los Hospitales de Dia Oncoldgicos de
Espaia.

ONCOptimal

& L ) Optimizando la eficiencia de
[ los hospitales de dia oncolégicos

GEPAC colabora en el proyecto “La Voz de las Personas

' con Cancer”, un sondeo de situacion y percepcion de los
l > NOVARTIS pacientes con cancer sobre la atencion sanitaria recibida.

Una iniciativade:

ONCOptimal

Optimizando la eficiencia de
los hospitales de dia oncolégicos

Analisis de la situacion actual del

funcionamiento y condiciones de los

Hospitales de Dia Oncologicos de
Espana.

—_— Fundacion para la
Excelencia y la
Calidad de la
Oncologia

Con la colaboracién de: w


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

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

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

AEAL

Con motivo del Dia Mundial del Mieloma Multiple, que se

conmemora el 5 de septiembre, desde AEAL, Asociacion Espafiola  sdeseptiombrede2022
_ , , R MUNDIAL RELIMIELOMA
de Afectados por Linfoma, Mielomay Leucemia, lanzan la campafia ——

“Nuevos horizontes”.

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

Toda la informacion esta disponible aqui: http://aeal.es/diamm?2022/

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

Pocas personas conocen el sistema linfatico y desconocen todo tipo de informacion sobre este
tipo de cancer y la mdltiple variedad de tipos de linfoma que existen, asi como sus sintomas. “Tenlo
en cuenta”, nace con el objetivo de recordar a la poblacion que no podemos restar importancia a
aquellos signos de alerta que ocultan este tipo cancer en la sangre.

2 Toda la informacion esta disponible aqui: http://aeal.es/
aeal dmlinfoma2022/

Ademas, el 17 de septiembre, AEAL llevara a cabo una jornada
infomativa sobre linfomas en el Hospital Puerta del Mar de Cadiz
y participara en la reunion de EORTC CLTG en Madrid, el 24 de
septiembre de 2022 , para hablar sobre "Linfornas cutaneos: de las

moléculas alos PRO".
oiend Ji‘_‘jffjj’ & Novartis ay

- Dia Mundial del Linfoma 2022 -

Nuestras asociaciones

FUNDACION SANDRA IBARRA

La Fundacion Sandra Ibarra organiza la Il edicion del Festival que celebra la vida con pacientes
y supervivientes de cancer. Un encuentro para aprender, celebrar y agradecer la vida, que reune
a personas que afrontan la misma situacion para que compartan experiencias a través de la

organizacion de diferentes talleresy actividades
ludicas en un espacio natural inigualable.

El Festival de Vida forma parte de las iniciativas
de la Escuela de Vida de la Fundacion, cuyo
objetivo es acompafar, formar e informar a
los pacientes y supervivientes de cancer en
torno a distintos ambitos de salud, como la
salud fisica y la emocional. La tercera edicion
tendra lugar los dias 5, 6 y 7 de septiembre en
Wakana, un oasis situado en el Parque Natural
de los Alcornocales, en la provincia de Cadiz:
www.wakana.es.

| CENAL o
wmene | SOLIDARIA
ORGANIZA:

GRUPO DE AMIGOS VIVE LA VIDA:

AFAVOR:

- -~

e CENA% aAiGgos ngvcoos”i
sisiizs | SOLI AR‘ﬁ.\ iz,

Cena: 21:30 horas
23:00 Bingo solidario (opcional)

00:00 Baile amenizado por DJ

2:00 Fin del evento. P
(G5
C (gl
discoteca movil
RESERVAS: PILAR SOLAS: 699445758
23/9/2022-Alas21:30 h.

111 EDICION

~ 5,6y 7de Septiembre
4 Wi (Cadiz)

Organizado por:

Fundacién Sandra Ibarra

W

Patrocina A{\A \'UU\/A & Colaboran: g

wakana

ASOCIACION
CONTRA EL CANCER
GASTRICO Y
GASTRECTOMIZADOS

La Asociacion contra el cancer gastrico
y gastrectomizados, el proximo 23
de septiembre, una cena solidaria
organizada por grupos de amigos vive
la vida a favor de la asociacion.

El acto tendra lugar en el hotel Ciudad
de Mostoles, a las 21:00 horas y el
precio sera de 39 euros.


http://aeal.es/diamm2022/

http://aeal.es/dmlinfoma2022/
http://aeal.es/dmlinfoma2022/
http://aeal.es/diamm2022/

http://aeal.es/dmlinfoma2022/
www.wakana.es

AVIVAte

La Asociacion de Salud a través del
ejercicio fisico y ocio para pacientes
oncologicos preparo diferentes
actividades en septiembre.

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

Yoga. Los lunesy jueves de 09:30a 11:00
horas en la sede de la Asociacion.

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

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

+

. DISFRUTA DEL
TEATRO EN

"Fingimas lo gue somos;
seamos lo que fingimos"

Calderdn de la Barca

Todos los viernes
5:30a 7:30 p.m.

:_ @avivatenerife  § Avivate Tenesifé - Awfvate Tenerife  avivateong@gmail.com
avivatenerife com tinoc 822 79 64 30 midv: 605 94 6300 T/ Ramdn Trujlio Tores i3 bajo

x y
o

<

e no

Asociacién de salud a través del ejercicio
fisico y ocio para pacientes oncolégicos.

{Quieres saber mds? Contdcta
#moviendonosjuntos

MARCO LUNA

La Asociacion Marco Luna organiza
el proximo 24 de septiembre el
“Enmascarado Sevilla 2022",
un evento que mezcla elegantes
mascaras Yy sofisticados trajes
venecianos conmusicay aperitivos.

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

AECAT

La Asociacion Espanola
de Cancer de Tiroides
(AECAT) llevara a cabo el
proximo 28 de septiembre
a las 1800 horas, una
jornada conmemorativa del
Dia Mundial del Cancer de
Tiroides. Los interesados
podran seguirla en directo
a través de su canal de
YouTube

https://www.voutube.com/

channel3b5fV110wy0coPag.
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ASARGA

La Asociacion de Sarcoma
de  Galicia  (ASARGA)
ha organizado las |
Jornadas de Sarcomas.
Medicina personalizada
en Sarcomas. jQué nos
deparara el futuro!

El evento tendra lugar el
proximo 30 de septiembre,
de 12:00 a 20:00 horas, en
el Hotel Melia Maria Pita (A
Corufia). Para conocer mas
detalles, visita la web de la
asociacion.

ASOTRAME

La Asociacion Gallega de
Personas Trasplantadas de
Médula Osea, (ASOTRAME),
llevara acabo dos actividades
en el mes de septiembre. La
primera, el sabado 24, a las
12:00 horas, bajo el nombre
“O camino cara a doazon".
Por otro lado, el 30 de
septiembre, estaran presentes
en las Jornadas presenciales
de sarcomas organizadas
por la Asociacion de Sarcoma
de Galicia (ASARGA).

#SupportkidswithCancer

ASION

La Asociacion Infantil Oncologica de Madrid,
ASION, pone en marcha la campaia mundial de
sensibilizacion del cancer pediatrico, “jEnciende la
esperanza!” que se lleva a cabo durante el mes de
septiembrey que esta liderada por Childhood Cancer
International (CCl) y en Espafia por la Federacion
Espafiola de Padres de NINOS CON CANCER.

‘iEnciende la Esperanza!' es una Iniciativa para
concienciar a la sociedad sobre esta enfermedad
y asi visibilizar a los menores que la padecen.
Esta campanfa se realiza desde 2015 en paises de
todo el mundo y consiste en colocar en edificios
y monumentos representativos, el lazo dorado
simbolo mundial del cancer infantil, o al menos
durante la semana del 26 al 30, siendo el 29 de
septiembre el dia central de la campana.


https://www.youtube.com/channel/UCs3Mjkvj3b5fV1IOwy0coPg
https://www.youtube.com/channel/UCs3Mjkvj3b5fV1IOwy0coPg

Ultimas noticias

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

El 4 de septiembre, en GEPAC llevaremos a cabo una campafa de sensibilizacion sobre el
cancer de piel y melanoma en Alicante.

JORNADA

Bajo el titulo "Gestion emocional del proceso oncoldgico: conociendo nuestras emociones’”,
GEPAC organiza una nueva sesion del Programa de Formacion para Pacientes con Cancer,
dentro del proyecto Clarify 2020.

COLABORACION

Estaremos presentes en el Campeonato de Espafia de Arco Adaptado para ofrecer una
jornada informativa sobre el cancer de prostata y el cancer de mama.

B

JORNADA INFORMATIVA

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

PARTICIPACION

Nuestra presidenta, Begofna Barragan, estara presente en la Jornada SEHH-SEOM sobre

Acceso a Farmacos Oncohematoldgicos.

PARTICIPACION

Nuestro gerente, Marcos Martinez, participara en el Congreso Nacional de Farmacia

Comunitaria.

PRESENTACION

En septiembre, presentaremos el nuevo proyecto realizado por GEPAC, “Cancer Cuestion
de Estado”, el cual tiene como objetivos: reducir los tiempos de aprobacion de farmacos en
Espafia, evitar las restricciones en su aprobacion y reducir las inequidades existentes en el ‘

sistema.

Finalizados julio y agosto, en el Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer
(GEPAC) volvemos a nuestro
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 escribenos un
correo a info@gepac.es.



Textos:

Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

Diseno y maquetacion:

Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

Agradecimientos a:
Agora-Foia de Castalla.
Nestle
Grupo Espafol de Tumores Neuroendocrinos y Endocrinos (GETNE)

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

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
SIGUENOS EN REDES SOCIALES

GEPAC

f Tengocancer

YW @GEPAC_
gepac_cancer
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https://www.youtube.com/channel/UCYjQSQiY4V3XzXMkdqEnsLA
https://www.instagram.com/gepac_cancer/?hl=es
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