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V CUMBRE ESPANOLA CONTRA EL CANCER

La pandemia vivida en los ultimos anos ha
agudizado muchos delos problemas que ya
existianentornoalaprevencion,diagnostico
y tratamiento del cancer, principal problema
sociosanitario del mundo. Por ello, el 9
de febrero y con motivo del Dia Mundial
Contra el Cancer, celebramos la V Cumbre
Espanola Contra el Cancer, un evento
donde se reunieron los principales agentes
gue intervienen en el proceso oncologico:
asociaciones de pacientes, representantes
de las administraciones, profesionales
sociosanitarios, miembros de la industria
farmacéutica y medios de comunicacion
para juntos abordar los grandes retos en
materia de cancer a los que se enfrenta el
sector salud en Espafa.

La jornada tuvo lugar en el
Auditorio Rafael del Pino vy,
también, se pudo segquir via
streaming. Ademas, permanece
grabada en nuestra web para
que todo aquel que quiera volver

a verla pueda acceder.

V CUMBRE ESPANOLA
CONTRA EL CANCER
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Bajo el lema "Lo que de verdad importa”,
en la V Cumbre Espanola Contra el
Cancer se abordaron en tres debates, las
preocupaciones en materia oncologica a las
gue se enfrenta los pacientes con cancer.

Durante la primera mesa redonda, “El reto de
transformar la cultura del cancer”, se trataron
de los grandes avances en el conocimiento
del cancer y de la necesidad de un cambio en
la atencion al paciente que esté centrado en la
persona, en lugar de en la enfermedad.

La investigacion, la innovacion y las nuevas
tecnologias son aspectos claves para
avanzar en materia oncologica. Por ello, en
la segunda mesa bajo el titulo “La influencia
de las nuevas tecnologias en el desarrollo
de la investigacion para la prevencion y
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CUMBRE ESPAROLA
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410 que de verdad importa”
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el tratamiento del cancer”, los ponentes
debatieron al respecto.

La tercera y Ultima mesa, “Los actuales
desafios del acceso a la innovacion
terapéutica” abordd uno de los temas que
mas preocupa en materia oncologica, como
es el acceso a la innovacion y la falta de
equidad existente en el sistema sanitario.

Eleventocontdconelapoyode 24 sociedades
cientificas que quisieron avalar la V Cumbre
Espanola Contra el Cancer.

Desde aqui agradecemos la colaboracion
de Abbvie, Amgen, AstraZeneca, BeiGene
Gilead, GSK, Janssen, Lilly, Merck, MSD,
Roche y Takeda, ya que sin ellos no hubiese
sido posible.

obbvie AMGEN ASImZeneG’f}
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AUDITORIO RAFAEL DEL PINO

V CUMBRE ESPANOLA
CONTRA EL CANCER

“Lo que de verdad importa”
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https://www.youtube.com/watch?v=ketyY4ktl0g
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Asociacion de voluntariado
de apoyo a pacientes
oncohematolégicos

Asociacion Pausoz Pauso red de voluntariado de
apoyo a pacientes oncohematologicos

“En Pausoz Pauso (Paso a Paso) hacemos lo que su propio nombre indica,
porque el paciente y el cuidador desde el momento del diagnostico inician
un caminar, paso a paso, y nosotros deseamos acompanarlos en ese
largo camino-proceso sin olvidarnos que son ellos, los protagonistas de

su historia, y es hora de que todos ayudemos a que esa historia tenga
capitulos mas felices.”, Idoia Eguskiza, presidenta de la Asociacion Pausoz
Pauso red de voluntariado de apoyo a pacientes oncohematologicos.

En esta ocasion presentamos a la Asociacion
Pausoz Pauso red de voluntariado de apoyo
a pacientes oncohematoldgicos, fundada el
14 de noviembre de 2018 en Pais Vasco.

El eje de este proyecto es el deseo de
acompanar y capacitar a los pacientes
oncohematologicos a sobrellevar las distintas
fases de la enfermedad, creando un espacio y
facilitando los medios que posibiliten a ellos
y a sus familiares la comunicacién y la ayuda
para mejorar su calidad de vida.

El proyecto pretende cubrir las necesidades
constatadas de la falta de un espacio de
encuentro que sirva de referencia, sostén
y empoderamiento para los pacientes
oncohematoldgicos, sustentado  éste,
en una red humana de voluntariado
comprometida y estable.

Eva Luna, presidenta de la asociacion.

Pausoz Pauso es wuna asociacion de
voluntariado. Todas las personas que trabajan
en Pausoz Pauso lo hacen de forma altruista.
Donansutiempoylohacendesdeelcompromiso
hacia el paciente y hacia la propia asociacion.

Uno de los objetivos de este proyecto Pausoz
Pauso, es que los pacientes y familiares que
llegan a la Asociacion para recibir apoyo,
acompafamiento, informacién y formacion, con
el tiempo, pasen a formar parte del voluntariado.

Desde la asociacion consideran que, si lo
desean, pacientes con experiencia en estas
enfermedades, personas con conocimiento y
practica en estos trabajos y profesionales de la
salud o vinculados a ella, son las mas idoneas
para formar parte del grupo de voluntariado, por
lo que pueden aportar a través de sus vivencias
a otras personas que inician o se hallan en un
momento complicado de la enfermedad.

¢{QUE SERVICIOS OFRECE?

Pausoz Pauso ofrece apoyo, acompafamiento vy
formacion para conocer la enfermedad, el como
sobrellevarlostratamientosy prevenirlascomorbilidades
asociadas a ambos. Todo ello a través de:

* Atencion telefonica.

* Espacio de encuentro, de apoyo y acompafamiento
de forma individual.

* Grupos de apoyo horizontal, en los que se realizan
también los talleres formativos e informativos.

+ Atencion y acompanamiento al paciente
hospitalizado, asi como al paciente que acude
al hospital a tratamiento, a las consultas, a la

realizacion de pruebas y de algunas gestiones.

Nuestro lugar de atencion Hospital Universitario de
Basurto, Pabellén Jado 4° planta, Sala 5 en Bilbao

GEPAC

jSigue a la Asociacion Pausoz Pauso
red de voluntariado de apoyo a
pacientes oncohematologicos en sus
redes sociales y visita su web!

@) www.pausozpauso.org

f Pausoz Pauso
@pausozpausovoluntariado
Y @PausozP

@@ Pausozpauso

jContacta con ellos y
visita su web!

71
7
info@pausozpauso.org EW_E]

688 77 25 84

PREMIOS Y RECONOCIMIENTOS

La Asociacion Pausoz Pauso red de
voluntariado de apoyo a pacientes
oncohematoldgicos cuenta con los
siguientes reconocimientos:

+ Premio AIRE en GetxoBlog (2019).

+ Premio Globolizados de Janssen (2021)
al "Proyecto EJERCITando, RELAJando,
MEJORando".

+ Finalista y premio en la convocatoria de
Ayudas a Proyectos de Asociaciones
de Pacientes del Departamento de
Salud del Gobierno Vasco al Proyecto
Pausoz Pauso de apoyo a pacientes
oncohematoldgicos a través de una red
de voluntariado (2020).


http://www.admo.es
mailto:asion%40asion.org?subject=
https://www.facebook.com/PausozPausoVoluntariado/
https://www.instagram.com/pausozpausovoluntariado/
www.pausozpauso.org
https://mobile.twitter.com/PausozP
https://www.youtube.com/channel/UCMILRiQ4eBPeq0vD1A9gmhg

LATAM

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

Hasta el momento, GEPAC estd formada por 115
organizaciones nacionales e internacionales.
En Espafa, suma 108 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 Cronica (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 difusién de informacién 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 la 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 Espafol 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 nimero 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
proporcionando y perciban un mensaje que

exprese lo que realmente deseamos o sentimos.
Sometimiento a la comprension publica, sin
ambigiedad.

* Constancia: Adquirir las herramientas necesarias
para alcanzar las metas que nos hemos
propuesto, tomando en cuenta las dificultades
que se presenten, ya sean de cardcter 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 légica y consecuente con los
principios que se aceptan y con las posiciones
gue se han mantenido con anterioridad.

* Rigor: Analisis 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.

GEPAC LATAM/
Psociacion O -

Wetamorfosis 7&: Fundacién = N A. C.I_ A 0 FUNDACION
X\Iadlhcando Vidas 7( NGRS ARGENTINA 5{0 ARGENTINA
Amando al paciente con cincer DE MIELOMA

Linfomas. Mielodisplasias. Mielof sis

ALIANZA
LATINA

ASOPALEU




Como ocurre con las otras vacunas
autorizadas, lainmunizacion (entendida
como proteccion frentealaenfermedad)
no esta asegurada en el 100% de las
personas vacunadas.

Sin embargo, las cuatro vacunas
actualmente autorizadas y disponibles
en Espafa (Comirnaty, de Pfizer/
BioNTech, Spikevax de Moderna,
Vaxzevria de AstraZeneca y la de
Janssen) producen una respuesta
inmune protectora elevada en las
personas vacunadas con las dosis
recomendadas (dos dosis con las
vacunas de Comirnaty, Spikevax de
Moderna y Vaxzevria de AstraZeneca
y una dosis de la vacuna de Janssen).

CANCER

(CUANTAS DOSIS SON NECESARIAS
PARA SER INMUNE?

La mayor parte de las vacunas que
estaran disponibles en Espana
requieren la administracion de dos
dosis para conseguir una respuesta
iInmune adecuada. La vacuna de
Janssen, sin embargo, solo requiere
la administracion de una dosis.

Ademas, con el fin de restaurar la
proteccion que se pierde con el
tiempo y proteger a aquellos cuyo
sistema Iinmune no alcanza un
nivel de proteccion adecuado, se
administraran dosis de recuerdo o
dosis adicionales con vacunas de
ARNm a los siguientes grupos de
poblacion:

« Personas internas en residencias de

mayores u otros centros sanitarios y
sociosanitarios.

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

Personal sanitario y sociosanitario.

Personas vacunadas con pauta
homadloga de Vaxzevria.

Personas vacunadas con la vacuna
de Janssen.

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

Personas de 12 y mas anios que
recibieron una dosis adicional de
vacuna de ARNm 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) o
por cualquier otro motivo requieren la
administracion de dosis de recuerdo.
Fuente: Gobierno de Espafia. (2022). Estrategia

vacunacion COVID-19. Recuperado el 22 de
marzo de 2023

WWW



https://www.vacunacovid.gob.es/preguntas-y-respuestas/cuantas-dosis-son-necesarias-para-ser-inmune
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EL LINFEDEMA: UNA ENFERMEDAD
CRONICA EMPARENADA CON EL CANCER

¢QUE ES EL LINFEDEMA?

El linfedema es una enfermedad del sistema
linfatico. Por ello, antes de hablar de la
afeccion en si, es necesario recordar que este
sistema, formado por ganglios ubicados en
determinados lugares de la anatomia (cuello,
axila, pecho, abdomen e ingle) y por vasos
distribuidos por todo el cuerpo, tiene tres
funciones fundamentales: drenar el liquido entre
las células, transportar grasas desde el intestino
hacia la sangre, y contribuir a la respuesta
iInmunitaria con el reconocimiento y eliminacion
de microorganismos patogenos a traves de la
linfa, que es el liquido que circula por el sistema.

El linfedema es la inflamacion que se produce
en los tejidos por la acumulacion de la linfa
debido a un mal funcionamiento u obstruccion
del sistema linfatico. Generalmente la
inflamacion se da a nivel de brazos y piernas,
pero también se puede presentar en otras
partes como el cuello, los genitales o la cabeza.

El mal funcionamiento del sistema linfatico
puede ser debido a un fallo congénito, en
cuyo caso hablamos de linfedema primario,
o derivado de una complicacion originada
por una causa externa, lo que produce un
linfedema secundario.

En el caso de los pacientes oncoldgicos el
linfedema es secundario y se puede generar
por tres motivos:

+ Extirpacion de los ganglios linfaticos
durante una cirugia.

+ Tratamientos  con  radioterapia 0
quimioterapia que producen dafos en los
ganglios linfaticos.

+ Crecimiento de un tumor canceroso que
obstruye el paso de la linfa.

En casitodoslos tipos de cancer, es cierto que
el linfedema puede surgir como un problema
tras una cirugia o como efecto secundario de
un tratamiento, pero suele ser mas habitual
en los canceres de seno, prostata, zona
pélvica (vejiga, pene, testiculos, endometrio,
vulva o cuello uterino), linfoma, melanoma o
en canceres de cabezay cuello.

Los sintomas que hacen sospechar que una
persona tiene linfedema son:

+ Edema o inflamacion lenta y progresiva de
alguna extremidad.

+ Piel tensay debilitada.
« Pesadez en el miembro afectado.

+ Endurecimiento y limitacion del
movimiento.

* Hormigueo y pérdida de sensibilidad.

« Sensacion de calor, con o sin
enrojecimiento.

« Sensacion de cansancio.

* Ropa que queda mas justa en zonas especificas.

¢COMO SE DIAGNOSTICA?

Respecto al diagndstico de la enfermedad,
es importante decir que cuando el linfedema
se desarrolla como secundario a una
cirugia o a un tratamiento de cancer, son
los sintomas mismos vy el historial médico
los que pueden alertar que el sistema
linfatico esta funcionando mal.

Enelcasodel linfedemaprimario sudiagnostico
es mucho mas complejo al no conocer la
causa de su origen. Algunas personas pueden
tardar anos y un doloroso peregrinaje por las
consultas de diferentes especialistas antes de
recibir un diagnostico acertado.

“Los oncologos deben estar atentos a las
pequefas molestias que se mantengan en el
tiempo tras una cirugia”, es larecomendacion
de la doctora Carmen lIglesias, cirujana del
Hospital Universitario La Paz, de Madrid. "Por
ejemplo, las posibles molestias en la cara
interna del brazo, en el caso de las mujeres
operadas de cancer de mama, o la hinchazon
en el vientre luego de alguna intervencion
quirdrgica en el aparato reproductor, ya que
pueden ser los primeros signos que alertan
del linfedema", amplia la doctora Iglesias.

GEPAC

La cirujana del Hospital La Paz, considera
que todos los pacientes oncoldgicos que
presenten determinados factores de riesgo
deberian ser revisados en algun momento
en una unidad de linfedema. Los factores a
considerar son: dolor inexplicable en la zona
tratada, extirpacion de mas de diez ganglios
linfaticos, tratamiento con radioterapia,
tratamiento de quimioterapia Yy, sobre
todo, aquellos pacientes que recibieron
tratamientos que combinan los tres ultimos
factores mencionados.

Para diagnosticar el linfedema, ademas de
tener en cuenta los sintomas y la historia
clinica, los especialistas se pueden valer de
algunas pruebas como:

* Analisis de sangre. Sirve para descartar
otras causas que puedan producir el
edema (hinchazon).

* Flebografias y eccodoppler. Con estas
pruebas se descarta una patologia
venosa o arterial.

 Linfografia y linfoescintigrafia. Son
pruebas que permiten conocer el
estado real de los conductos linfaticos
mediante la introduccion de un medio
de contraste. Es muy util en los casos
de linfedema primario.

Sesion de drenaje



¢CUAL ES SU TRATAMIENTO?

Como ya hemos mencionado, el linfedema
es una enfermedad cronica. Por tanto,
una vez gque aparece no Se cura, aunque
si que hay opciones terapéuticas de
tratamiento.

La fisioterapeuta oncolégica del Centro
de Investigacion Fisioterapiay Dolor,y del
Hospital del Henares, doctora Yolanda
Robledo do Nascimento, asegura que
“‘con el tratamiento conservador, que
incluye fisioterapia, el uso de prendas
de compresion, cuidados de la piel, dieta
controlada y deporte supervisado, se
puede mejorar mucho la zona afectada
e incluso en algunos casos se consigue
normalizar." Ahade que "el tratamiento
quirdrgico también es otra opcion en
algunos casos, pero tampoco es que
cure el linfedema.”

“La valoracion, el tratamiento y el
seguimiento de los linfedemas se suele
realizar en los servicios de rehabilitacion
de los hospitales. En estos centros, el
médico rehabilitador, un fisioterapeuta
especializado 'y otros profesionales,
son los encargados del proceso”, nos
dice Yolanda Robledo, quien ademas es
miembro de la Asociacion Madrilefa de
Afectados de Linfedema (AMAL).

El tratamiento del linfedema consta de
dos fases: intensiva y de mantenimiento.
En la intensiva, se realiza tratamiento a
diario con el fin de disminuir el volumen
de la region afectada, al terminar esta
fase se coloca una prenda de compresion.
Superada la fase intensiva o de reduccién
se inicia la de mantenimiento, que como
su nombre lo indica ayuda a mantener los
resultados obtenidos.

El tratamiento conservador descrito como
el mas eficaz es la Terapia Descongestiva
Compleja (TDC), que consiste en la
combinacion de las siguientes técnicas:

+ Drenaje linfatico manual (DLM)
« Terapia de compresion
+ Cuidados de la piel

 Ejercicios linfomiokinéticos

Otros tratamientos complementarios con
presoterapia, vendaje neuromuscular vy
electroterapia, deben ser prescritos por el
rehabilitador y el fisioterapeuta, de acuerdo
con Yolanda Robledo.

También es importante que los pacientes
adopten una dieta sana y equilibrada, en
lo posible con el apoyo de un endocrino y
un nutricionista.

ALTERNATIVAS QUIRURGICAS

Para entender los tratamientos quirdrgicos
que tiene el linfedema, conviene distinguir
dos grupos:

« Uno se enfoca en restituir la funcion
del sistema linfatico danado y lo hace
mediante técnicas reconstructivas o
fisiolégicas. Dentro de estos estan
la anastomosis linfatico venosa vy la
transferencia ganglionar vascularizada.

« En el segundo grupo se encuentran las
técnicas que buscan la reduccion del
volumen del miembro afectado mediante la
reseccion del tejido cutaneo-adiposo que
esta hipertrofiado. Esto se logra mediante
técnicas ablativas como la dermolipectomia
circunferencial y la liposuccion selectiva.

¢SE PUEDE PREVENIR EL
LINFEDEMA EN EL CASO DE LOS

PACIENTES ONCOLOGICOS?

Trasladamos la pregunta a la cirujana
Carmen lIglesias y ha sido enfatica en
afirmar que hoy en dia todo esta muy
protocolizado en Medicina. "Por ejemplo,
la biopsia de ganglios centinelas se hace
cuando se tiene que hacer. De hecho,
cada dia se hacen menos procedimientos
quirdrgicos para extirpar los ganglios
linfaticos o linfadenectomias, como
tratamiento o diagnostico del cancer ya
qgue es una de las principales causas del
linfedema secundario”, aclara Iglesias.

Por su parte la fisioterapeuta Yolanda
Robledo, dice al respecto, que "hay
estudios que muestran que el linfedema
se puede prevenir con la intervencion
temprana de un fisioterapeuta
especializado mediante la aplicacion
de técnicas como: el drenaje linfatico
manual, el tratamiento de la cicatriz,
estiramientos suaves y movilizaciones
del miembro superior.”

“Es necesario hacer hincapié en que
los fisioterapeutas que realicen los
tratamientos del linfedema deben ser
especializados, porque hacer un drenaje
linfatico a un paciente con linfedema
no es lo mismo que hacer un masaje
reductor,”  complementa Robledo.
Anade que "hablamos de técnicas y
movimientos especificos que activan el
sistema linfatico obstruido. En el caso
de los pacientes oncoldgicos es aun
mas importante que el profesional sepa
en qué momento del tratamiento se
puede actuar o no."

MUCHO POR HACER FRENTE AL
LINFEDEMA

Desde asociaciones de pacientes nos
dedicamos a la tarea de acompanar a las
personas que padecen esta enfermedad.

Trabajamos en dar a conocer la enfermedad,
y no solo entre quienes la padecen, sino
también entre el personal médico y sanitario
en general, porque a ese nivel también hay
mucho desconocimiento.

Por fortuna, como menciond la doctora
Iglesias, cada dia se protocolizan mas los
procedimientos, pero queda mucho por hacer
desde el ambito médico y también por parte
de la Sanidad Publica, con el agravante de que
cada vez se reportan mas casos de linfedema.

Por eso es que en fechas como el 6 de marzo,
Dia Mundial del Linfedema, |as asociaciones de
pacientes que pertenecemos a la federacion que
nos aglutina en Espafa (FEDEAL), nos reunimos
para insistir en pedir, entre otras cosas:

+ Diagndsticos mas rapidos.

+ Creacion de Unidades de Linfedema en
todo el pais que estén conformadas por
especialistas.

+ Mayor formacion e informacion a los
meédicos de familia para que puedan
identificar un posible caso de linfedema
primario y, de esa forma, derivar a las
personas afectadas a los cirujanos
vasculares o a los rehabilitadores para
recibir el respectivo tratamiento. En el caso
del secundario, es vital la formacion de
los oncologos frente a la prevencion del
linfedema.

Asociacion Madrilena de Afectados de Linfedema (AMAL)
Miembro de GEPAC




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, economica 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
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CATEDRA

GEPAC

CURSO ONLINE DE FORMACION/

Liderozgo y odvococy
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.php

CATEDRA

GEPAC

Curso de oncoestética
% cuidado de la piel

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

Lafinalidad 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 pelucasy sus cuidados,
asfi como videos demostrativos sobre el magquillaje.
> 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 teléfono:

611 063 793 91833 60 21

@ En el correo electrénico:
contigoprostata@gepac.es

En la web:

www.cancerprostata.org
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GEPAC

asesoria juridica

¢Como se obtiene el grado final
de discapacidad?

En el numero anterior de esta revista,
hablamos de las novedades del baremo de
discapacidad. A continuacion, se incluyen una
serie de nuevos baremos para determinar la
capacidad funcional de cada persona con
discapacidad de manera mucho mas certera:

ANEXO 1ll: BAREMO DE EVALUACION
DE LAS FUNCIONES Y ESTRUCTURAS
CORPORALES (“DEFICIENCIA GLOBAL
DE LA PERSONA"): BDGP.

Fija las pautas estandarizadas de las
deficiencias permanentes en las distintas
funciones 'y estructuras corporales,
asociadas alaslimitaciones de la capacidad
para realizar las AVD.

ANEXO IV: BAREMO DE EVALUACION DE
LAS CAPACIDADES / LIMITACIONES EN
LA ACTIVIDAD: BLA.

Establece los criterios para evaluar los problemas
de la capacidad para realizar las AVD, incluyendo
un Baremo especifico para evaluacion de
Actividades de Autocuidado (BLGTAA), como de
evaluacion de problemas de movilidad (BLAM),
para establecer movilidad reducida.

ANEXO V: BAREMO DE EVALUACION DEL
DESEMPENO (“RESTRICCIONES EN LA
PARTICIPACION"): BRP.

Criterios para evaluacion del desempeno para
la realizacion de actividades en contexto real
de la persona en el ultimo mes.

BAREMO DE EVALUACION DE LOS
FACTORES CONTEXTUALES ("“BARRERAS
AMBIENTALES"):

BFCA. Factores del entorno de la persona
que pueden dificultar su participacion
plena en la sociedad.

Se obtendra porcentaje de la deficiencia
global y asignara la clase de discapacidad
a la que corresponda, ajustando intervalos
de gravedad dentro de la misma en funcion
de las limitaciones en la actividad y el
desempeno, sumando posteriormente la
puntuacion de factores contextuales vy
barreras ambientales (sin poder cambiar de
clase al sumarlos), para obtener el “grado
final de discapacidad de la persona”.

El equipo multiprofesional, compuesto
en todo caso por profesionales del area
sanitaria y por profesionales del area
social, con titulacion minima de grado
universitario o equivalente, emitird un
dictamen propuesto, que debera contener
como minimo:

a) El grado de discapacidad.

b) Las puntuaciones obtenidas con la
aplicacion de los distintos baremos
contenidos en los anexos de este real
decreto.

c) Los cddigos de diagnéstico, deficiencia,
limitaciones en la actividad,
restricciones en la participacion,
barreras ambientales, y cualesquiera
otros que puedan establecerse.

GEPAC

d) Las puntuaciones de los baremos para
determinar la necesidad del concurso de
otra persona, en su caso.

e) Laexistenciadedificultades de movilidad
para utilizar transportes publicos
colectivos, en su caso.

La informacion sobre las resoluciones
emitidas para el reconocimiento y/o
variacion del grado de discapacidad con
indicacion expresa del tipo de discapacidad,
su caracter temporal o permanente, asi como
su incidencia en la limitacion de la movilidad
y necesidad de asistencia de tercera persona
se transmitira por via electronica a tarjeta
social digital, con periodicidad mensual.

D. LORENZO PEREZ MENENDEZ

Presidente de Fidelitis



La situacion de ultimos dias o proceso
de agonia se puede definir como el estado
que precede a la muerte en aquellas
enfermedades en las que la vida se
extingue gradualmente. Su duracion es
corta, de horas o dias (10 maximo). En ese
tiempo el paciente sufre un agravamiento
de la sintomatologia previa y desarrolla
otros sintomas nuevos, los cuales son
indicativos de la preparaciéon del cuerpo
para su etapa final. Los siguientes son
algunos de ellos:

* Alteracion del nivel de conciencia: se
pueden dar periodos de pérdida del
estado de alerta, de la coherencia y la
lucidez, llegando incluso al coma.

* Desorientacion: el paciente puede no
saber el dia o la hora qué es, donde se
encuentra o quién esta con él.

+ Agitacion: aparece frecuentemente con
la desorientacion. El paciente puede
estar muy inquieto o hacer gestos
rituales, aspectos que suelen producirse
por la falta de oxigeno en el cerebro y por
los cambios en el metabolismo.

* Somnolencia: la persona pasa gran parte
del tiempo dormida y se muestra poco
responsiva a su entorno. Es algo normal
y supone una adaptacion del cuerpo
a los cambios de metabolismo que se
estan produciendo.

* Anuria: suspension de la secrecion de
orina.

* Frialdad en las extremidades: se produce
por una escasez de riego sanguineo en
estas zonas, ya que la mayor parte de él
se dirige a los 6rganos vitales.

* Dolor.

Situacion del final de la vida

* Disnea: junto con el anterior, es uno
de los sintomas que mas discomfort
produce.

* Cambios en el ritmo respiratorio: este
suele volverseirregular, pudiendo llegar a
producirse periodos de apnea (deteccion
de la respiracion) de varios segundos,
a los que les siguen otros en los que se
produce una respiracion rapida. En otras
ocasiones el ritmo puede ser superficial,
lento y ritmico.

* Estertores: son unos ruidos respiratorios
que se producen por la dificultad para
tragar liquidos, siendo posible que estos
acaben en el aparato respiratorio, o por la
intencion detoser con fuerzay eliminar las
secreciones que se generan en el pulmon
y la garganta. Aunque es un sonido que
puede resultar bastante desagradable, no
implica que el paciente esté sufriendo o
tenga dificultades para respirar.

* Reduccion del apetito: respecto a
este sintoma, es importante tener en
cuenta que la consecuente disminucion
de la ingesta no es la responsable de
la debilidad. Esta ultima es fruto del
deterioro del propio organismo.

Estas son algunas  manifestaciones
frecuentes en esta etapa de la enfermedad,
pero no todas se presentan necesariamente
en todos los pacientes. Son completamente
normales y forman parte del proceso de
morir. Aunque algunas resultan bastante
llamativas, no indican necesariamente que
la persona esté experimentando sufrimiento.
Por este motivo son tratadas Unicamente si
le incomodan o le generan malestar. A pesar
de ello, como cuidador es posible adoptar
diferentes medidas que permitan ayudar al
paciente y tratar de mejorar su confort.

¢Como acompanar en estos momentos?

En esta etapa de la enfermedad es frecuente que
los cuidadores y allegados mas proximos sientan
cierta angustia e impotencia por querer ayudar
o aliviar al paciente. Por ello, a continuacion, se
presentan algunas recomendaciones sobre como
manejar estas manifestaciones con el objetivo de
acompafiarlo y apoyarlo en estos momentos.

Pautas psicolégicas

* Disnea: puede ser recomendable proporcionar

aire fresco al paciente dirigido a la cara. También
hablarle de forma pausada y calmada para tratar
de tranquilizarlo, ya que es una situacion que puede
generarle bastante angustia.

Cambios en el ritmo respiratorio: para ayudarle
a respirar se le puede incorporar un poco la
cama, levantandole levemente la cabeza con una
almohada. En algunos casos es mejor colocarsela
hacia un lado.

* Desorientacion: al dirigirse al paciente, es

recomendable identificarse, mencionando el
propionombre.Esimportantehablarsuavemente,
con claridad y siendo honestos, diciendo la
verdad cuando haya que ofrecer informacion
importante. Junto con esta desorientacion es
posible que aparezca agitacion.

* Agitacion: se aconseja que el cuidador o

familiar trate de conectar conlapersonaconun
contacto fisico suave y un tono de voz calmado
y sereno. Si esta activacion resulta excesiva y
no mejora, es recomendable comentarlo con
el equipo médico para valorar la posibilidad de
administrar alguna medicacién. En el caso de
que la persona ejecute un movimiento ritual
no es necesario intentar pararlo, a no ser que
esté interfiriendo de manera importante en su
funcionamiento o en sus cuidados. Para tratar
de calmarlo se le puede hablar suavemente,
acariciarle, leerle algo relajante, ponerle
musica suave, etc.

Somnolencia: aunque la persona esté dormida,
es posible estar ahi para ella y acompahfarla.
Acciones como sentarse a su lado, cogerle de
la mano y hablarle con un tono suave y natural
le haran sentir acompafiado. Puede parecer
que no oye, pero si lo hace. De hecho, a no ser
que exista un problema concreto de audicion, el
ofdo es el Ultimo sentido que se pierde. Por ello,
es fundamental no hablar de ella como si no
estuviera presente. Es posible y recomendable
dirigirse a ella como se harfa normalmente, a
pesar de que no responda.

Frialdad en las extremidades: es importante
procurar mantener el calor corporal con
mantas que no sean eléctricas, siendo
siempre conscientes de que probablemente la
temperatura corporal en estas zonas no llegue
a alcanzar los niveles habituales.

» Estertores: en el caso de que existan secreciones
no suele ser recomendable aspirarlas con
aspirador, ya que esto aumenta su produccion y
se produce una molestia importante al paciente.
Lo aconsejable es ladear su cabeza y permitir que
estas salgan, colocando una toalla para que no se
moje la almohada. También se le puede limpiar la
boca con una toallita mojada o htimeda.

* Reduccion del apetito: no hay que forzar al paciente a
comer o beber ni emplear el chantaje emocional para
que lo haga. Esto es especialmente relevante en las
ultimas horas, cuando el nivel de conciencia es aun
mas bajo. En estos momentos se pierde el control del
mecanismo de deglucion, por lo que es posible que
el contenido ingerido pase a las vias respiratorias y
produzca ahogamiento, un aspecto que si le generaria
mucha angustia y sufrimiento. La mejor forma de
saber si es preciso darle de beber o no es ofrecerle
liquidos con una pajita.

¢Como saber que la muerte ha ocurrido?

Si uno no ha tenido experiencias previas con el
proceso de morir puede estar angustiado por saber
cuando ocurre la muerte. Las sefiales mas faciles para
identificar que el fallecimiento ha ocurrido son la falta
de respiracion y pulso, la ausencia de respuesta a los
estimulos (al tacto o al sonido), la colocacion de la boca
de manera entreabierta, la dilatacion de las pupilas
y la colocacion de los ojos también entreabiertos,
sin parpadear. A pesar de haber sefialado estas
manifestaciones, conviene preguntar al equipo médico
cualquier duda que pueda existir.

Recuerda que, si tienes alguna duda o precisas de

ayuda psicoldgica, el equipo de psicooncologia de
GEPAC esta a tu disposicion.

EQUIPO DE PSICOONCOLOGIA

Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC).



Aspectos psicologicos y
emocionales en el cancer pediatrico

I
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El cancer pediatrico constituye una
enfermedad grave y poco frecuente en
la infancia. A pesar de la infrecuencia de
la enfermedad y de las mejoras sobre
su pronostico en los ultimos afos, sigue
siendo la razon mas habitual de muerte
hasta los 14 anos. Aunque depende de
muchos factores como el tipo de tumor,
en paises desarrollados como el nuestro,
el cancer infantil se cura en un elevado
porcentaje de casos (entre el 75y el 85
por ciento de los nifos y adolescentes
superan el cancer segun distintas
instituciones de referencia en este
campo). Por esta razdén, es necesario
prestar interés a las secuelas de la
enfermedad y los tratamientos a largo
plazo, no solo a nivel fisico, sino también
psicoldgico, social y educativo.

&~

El momento en que a un nifo o adolescente
se le diagnostica un cancer supone un antes
y un después en la vida de toda la familia.
Por ello, cuando se realiza un diagnoéstico
oncoldgico en la infancia o adolescencia, es
imprescindible tener en cuenta a la familiay
suentorno. El diagnosticodeuncancersevive
COMO una situacion traumatica, inesperada 'y
cargada de incertidumbre, debido entre otras
cosas al desconocimiento general que se
tiene respecto a esta enfermedad.

Las reacciones y expectativas de cada
familia ante el diagnostico estan influidas
por multiples variables (personalidad de los
miembros, experiencias anteriores con la
enfermedad, tipo de tumor y prondstico, red
de apoyo, etc.). En este sentido, el manejo de
la informacion por parte del personal sanitario
juega un papel muy importante a la hora de
procesar la noticia por parte de la familia.

En general, los padres pasan en este
tiempo por multitud de etapas y
emociones diferentes relacionadas
con la noticia del diagndstico (entre
otras la negacion de la realidad, culpa,
ira, tristeza, miedo e incertidumbre).
Respecto al momento, lugar, y personas
qgue le daran al nifo o adolescente la
noticia del diagndstico, la decision es
personal y corresponde a la familia. En
este sentido, es recomendable que, si
la informacién va a ser transmitida por
los padres, se conozca bien cual es el
tipo de cancer del hijo y el tratamiento
gue va a sequir, para poder darle una
informacion correcta, lo cual le ayudara
a encontrarse mejor. La cantidad y tipo
de informacion que se le proporcione
dependera de muchos factores, como
la edad, madurez intelectual, etc. En
general, una explicacion abiertay basada
en la verdad suele ser lo mejor.

Para los ninos y adolescentes, el diagnostico
supone también un impacto en sus vidas
y un cambio radical en la misma. La
enfermedad suele requerir largos periodos de
hospitalizacion, por lo que supone también
una ruptura con sus rutinas y la vida cotidiana.

Por esta razon, y teniendo en cuenta lo que
mencionabamos anteriormente sobre las
probabilidades de curacion del cancer, es
importante dar prioridad al hecho de que, a
pesar del diagndstico, el nifo sigue siendo
un nifo, por lo que debemos tratar de que
la enfermedad influya lo menos posible
en su desarrollo evolutivo. Para esto, es
imprescindible atender de la mejor forma
posible a sus necesidades educativas,
integrando la enfermedad en la vida
cotidiana del paciente y de su familia.

No podemos olvidarnos de la importancia
de hablar con los hermanos del hijo
enfermo sobre el diagnostico y sobre los
cambios que se van a producir tanto en el
nino o adolescente como en la estructura
familiarapartirdeesemomento.Lanoticia
del diagndstico también va a suponer
para ellos un impacto y un cambio en sus
vidas, pudiendo provocar sentimientos
y emociones muy diferentes (confusion,
tristeza, sentimientos de abandono, celos,
culpa...). Es muy importante explicarles de
forma claray veraz la situacion por la que
estan pasando, utilizando un vocabulario
acorde con su edad y nivel de madurez,
haciéndoles con esto participes de la
situacion.

Vamos a encontrar necesidades de las
familias en todos los ambitos (fisico,
emocional, social y espiritual). Todos los
padres deberan enfrentarse a su propia
situacion, dando apoyo al hijo enfermo
y también al resto de hijos, intentando,
dentrodelaparticularidad de cada proceso
y de la ruptura que supone con la anterior
vida, que la familia siga avanzando de la
forma mas normal posible.

Asociacion Infantil Oncolégica de Madrid



COCINAMOS JUNTOS

¢Queé caracteristicas debe de tener una
alimentacion saludable?

Una dieta saludable tiene que reunir las
caracteristicas siguientes:

+ Tiene que ser completa: debe aportar todos

los nutrientes que necesita el organismo:
hidratos de carbono, grasas, proteinas,
vitaminas, minerales y agua.

+ Tiene que ser equilibrada: los nutrientes deben

estar repartidos guardando una proporcion
entre si. Asi, los hidratos de carbono (CHO) han
de suponer entre un 55 y un 60% de las kcal
totales al dia; las grasas, entre un 25y un 30%;
y las proteinas, entre un 12 y un 15%. Ademas,
hay que beber de 1,5 a 2 litros de agua al dia.

Piramide de kb Alimentacion Salud able (SENC, 2004

+ Tiene que ser suficiente: la cantidad de

alimentos ha de ser la adecuada para
mantener el peso dentro de los rangos
de normalidad y, en los nifios, lograr un
crecimiento y desarrollo proporcional.

Tiene que ser adaptada a la edad, al sexo, a la
talla, a la actividad fisica que se realiza, al trabajo
que desarrolla la personay a su estado de salud.

Tiene que ser variada: debe contener diferentes
alimentos de cada uno de los grupos (lacteos,
frutas, verduras y hortalizas, cereales, legumbres,
carnesy aves, pescados, etc.), no solo porque con
ello sera mas agradable, sino porque, a mayor
variedad, habra también una mayor seguridad de
garantizar todos los nutrientes necesarios.

.
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PUERROS CON BECHAMEL

Ingredientes: : Puerros medianos, 1 loncha de jamon, 1/2
cebolla pequefia, 1 vaso de bechamel (no espesa) y aceite
de oliva virgen.

Preparacion: Corta las partes verdes de los tallos y retira
la piel de los puerros. Lavalos y ponlos al vapor durante
unos 15 minutos (que queden tiernos, pero que no se
deshagan). Mientras, puedes hacer una bechamel que no
quede espesa. En una sartén sofrie la cebolla rallada con
una cucharada de aceite. Engrasa con aceite una fuente
para el horno y coloca en ella los puerros previamente
escurridos. Vierte la cebolla, el jamodn a cuadraditos y, por
ultimo, la bechamel. Gratinalo unos 5 minutos.



sobre el cancer

GEPAC

Uno de los objetivos que GEPAC se propuso desde su nacimiento fue el de trabajar

por conseguir una mayor normalizacion social de la enfermedad.

Por ello, hace siete anos, pusimos en marcha el “Concurso de Relatos GEPAC" con
el objetivo de hacer ver, a través de 1.000 palabras, todas las vivencias, situaciones
y emociones que hay tras un diagnostico de cancer.

Relato ganador Il edicion.

TE ENCONTRE

Te he tocado, eres redondo, pequefo
y firme. Puedo notarte, he sentido frio,
tengo que sentarme. Adn no me lo creo,
necesito volver a tocarte, te busco con
mis dedos, jahi estas! otra vez siento frio.
Acabo de ducharme y me pongo frente al
espejo, miro mi pecho con nostalgia, jesta
ahi! Pero lo miro nostalgica. Llegan las
lagrimas, no soy catastrofista pero mis
antecedentes familiares... Tengo 31 afos
y en mi cabeza retumban dos palabras:
NO QUIERO, no quiero tener cancer, no
quiero tener miedo, no quiero.

Respiro hondo.

Me visto, desayuno, intento hacer vida
normal, no puedo, sélo pienso en ti, en
esa cosita pequefita que hay dentro de
mi. Vuelvo a repetirme: tengo 31 afios, no
es nada malo, seguro. Consigo calmarme.
Me repito que no pasa naday que lo mejor
es pedir cita en el médico.

Una mujer pequefa, pintada con
sombras de ojo propias del carnaval,
pelo canoso y voz ronca me pregunta

qué me pasa. Respondo calmada para
autoconvencerme: me he notado un
bultito en el pecho derecho, no sera nada,
pero como tengo antecedentes ... prefiero
mirarlo.

iQué dias tan extranos! El recuerdo de ese
bultito aparecia en los momentos mas
inesperados inundando mi cuerpo de
miedo. Duraba solo unos minutos, pero
siempre me pillaba por sorpresa.

Comenzdlo que podemos llamar el festival
de las pruebas: una eco, una mamo, una
biopsia, una reso.. Todas estas pruebas
convivian con mi rutina habitual. Unos
dias mas tarde, pero mucho antes de lo
previsto, llamada del hospital. Es malo, lo
sabes, te cuesta respirar, quieres llorar y
no puedes. Te quedan 24 horas de espera.
Sé lo que me van a decir, pero no quiero,
no quiero creerlo, ni pensarlo.

Casi no he atravesado la puerta pero el
meédico me pregunta: ;como estas? No
pienso la respuesta: "mal, no sé si voy
a vomitar o a desmayarme”. “Bueno ya

sabes que algo va mal". Otra vez lloré, otra
vez dije no quiero, otra vez me arrugué.
Intenté escucharle, me hablaba mirandome
a los ojos, con empatia, me explicd mis
opciones y yo me esforcé para procesar
toda aquella informacién. Por un momento
todo parecia tan irreal...

Una vez hecho el diagndstico es como bajarte
en el Ultimo momento del tren con direccion al
norte y subirte a otro que no sabes a donde va.
Los primeros dias son largos, parece que el reloj
no anda. Viajes, segundas opiniones, busquedas
en Google (sé que no se debe hacer, pero..)

Por fin hay un plan, primero la cirugia, luego
la conservacion de ovulos, luego la quimio...
Tener un plan me alivia, ya no me siento
barco a la deriva. Cada mafana lloro cinco
minutos en la ducha, me veo en el espejo
y comienzo a hacerme a la idea de que te
iras. Me gustas, pero voy a deshacerme
de ti. Después llega el café y esa tristeza
desaparece. Hay muchas cosas qué hacer,
muchas cosas que preparar. Estamos todos
juntos, la familia. Hablamos, hablamos,
comemos y bebemos como si estuviéramos
de vacaciones, con sus largas sobremesas.
Es raro sentirse feliz en una situacion asi.

Estamos listos para la cirugia, confio en los
cirujanos, pero una hora antes de entrar al
quiréfano me invade el miedo, estoy asustada.
La cirugia fue bien, nos sentimos ganadores,
es raro, pero te sientes asi, aunque hayas
perdido una teta, tu teta, todo ha ido bien.
Como si de un deportista se tratase, todo el
equipo trabaja para que recuperes las fuerzas,
CONn unos a pasear, otros a cocinarte cosas
ricas, los mimos, las sobremesasy las siestas.

Vamos a por la quimio, otra vez el miedo,
que batalla constante contra él. Quiero
mantenerlo a raya que no me invada, que no
me robe tiempo. La enfermera del centro de
dia consigue calmarme, confio en ella, cuido
de mi y de mi madre, la ayudd a pasar del
trago de acompanar a tu hija a la quimio.

Llegamos a la segunda sesion, vamos muy
bien, ya tenemos hecho el 50%. La fuerza
fisica se ve afectada pero la mental es cada
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vez mayor. Familia,amigos, mas sobremesas,
la sombra del magnolio, un verano en casa,
me siento feliz.

La gente te mira, no tienes pelo, no tienes
teta, pero la gente te mira como si fueras
disfrazada, aunque tU a veces te sientas
desnuda o vacia.

Todo va pasando, se acaban las quimios
iqué cansancio y que felicidad! Nos libramos
de la radio, lo celebramos, porque ahora lo
celebramos jtodo! La reconstruccion es
molesta, dolorosa algunos dias. Sigues
mutando, empieza a volver el pelo, coges los
kilos que habias perdido y ganas otros 5 mas.

Cuantas cosas han pasado en apenas unos
meses, cuantas. Maldito ocupa, como te
colaste en mi interior y que feliz estoy de
que hayamos podido desterrarte. Hemos
sido un gran equipo, todos juntos contra ti.
No me gusta que nos llamen luchadoras,
no elegimos Iuchar, no tuvimos otra
opcion. Nuestro numero sali¢ elegido. La
importancia de las cosas se transforma vy
este viaje no se termina. Te has subido a
la montafa rusa de las emociones, estards
arriba, abajo y boca abajo. No te gustaras y
te amaras con la misma intensidad, tendras
una fuerza increible pero también querras
tirar la toalla. Lloraras y reiras con fuerza.
Hablaras del cancer como si fuera una gripe,
pero te hundiras cuando el cancer se lleve a
alguien cercano. Te escaparas del trabajo a
la hora de comer para pasar tus revisiones,
nadie lo sabe, tu melena te cubre. Ya no
estas enferma. Se acerca el 6 de marzo,
aniversario del diagndstico, haré algo
divertido y sin pretenderlo volveré a pensar
que tuve suerte, tuve suerte de encontrarte
aquel dia en la ducha.

Posdata: No vuelvas. Pero si vuelves da
la cara, haz ruido porque estaré ocupada
viviendo. Tu has hecho que no me de miedo
morir, solo tengo un miedo, no saber vivir.

Covadonga Saras Suco



Nuestras asociaciones

ALCLES LEON ACALUCA

La Asociacion Leonesa Con Las La Asociacion Caudetana de Lucha
Enfermedades de la Sangre, llevara a cabo Contra el Cancer ha organizado diferentes
: . . o diferentes actividades en marzo: actividades para el mes de marzo, todas
GEPAC esta formado por 108 asociaciones de pacientes de toda Espaiia y juntos, como un solo ellas se llevaran a cabo en diferentes
grupo, actuamos como altavoz de las necesidades de los pacientes con cancery sus familias y « Café con tu hematélogo. El 1 de marzo, de zonas de Caudete (Albacete).
ofrecemos diferentes servicios e iniciativas pensados solo y exclusivamente para ellos. 17:00 h,, a 18:00h,, en la sede de ALCLES
(Centro Comercial y de Ocio Espacio Ledn, + Taller “Biodanza" para pacientes y

" o ~ : ; lanta alta - Avda. Pais Leonés, 12. Ledn). o .
Estas son las actividades que las asociaciones del Grupo Espafiol de Pacientes con Céancer planta alta da. Pals Leones eon) familiares. Tendra lugar el 10 de marzo,

llevaran a cabo este mes de enero: * Mindfulness y Memoria. El 8 de marzo, de en la sede de Acaluca (Santa Barbara,
17:00 h. a 18:30h., en la sede de COCEMFE 34 -1°),alas 16:30 h.
de Leon. * Taller “Dejarse cuidar” para pacientes.
ASOTRAME « Experto responde. E| 15 de marzo, de 17:00 Tendra lugar el 16 de marzo, en la sede
h.a 18:30 h., online. de Acaluca, a las 16:30 h.

La Asociacién Galega de Afectados por ~ Adema&s, Asotrame llevara a cabo la « ALCLES te acompaiia. El 29 de marzo, de * Taller“Imagen personal” parapacientes.
Trasplantes Medulares e Enfermedades  exposiciéon interior “O Camifio cara a 17:00h.a18:30h.,lugaraun por determinar. Tendra lugar el 23 de marzo, en la sede
.. . . . ) . o de Acaluca, a las 16:30 h.

Oncohematoldégicas tiene  previsto doazén" en el Patin (Valdovifio). La * Reiki. Todas las semanas de 10:15 h. a - ) . .
el "Wedding Pack Solidario. Casate  inauguracion oficial sera el 3 de marzo a 11.30h, en la sede de ALCLES. ) Charlla ADO“*_‘C"_’,“ ?edl\t/lllEa Ili’ll[)ng)p?/rlt[l)cf
s, . . ) por las Asociacién Yo .
. Camm(,) » un evento de bpdas con  las 10:00 h. ‘Aqueillo.s que estén interesados, deberan reidd legr @ 25 de mee, @ @
fines benéficos, precursor, innovador, inscribirse en el 658 98 93 57 Centro Social Vicene Lillo, a las 18:00 h.

unico, original y vivo que escapa de la
concepcion habitual de las ferias de
bodas. Tendra lugar los dias 4y 5, en el
Convento de San Agustin - Casa de la
Cultura Paseo de Raxoi de A Corufa.

AMAL

La Asociacion Madrilefna de Afectados por
Linfedema, organiza el taller “Hablemos de
Linfedema”, el proximo 11 de marzo, en la sede
de GEPAC (Avenida de Cérdoba, 15, 2° B. Madrid),
alas 10:00 h. Los interesados deberan inscribirse

nacion

MEDULA

antes del 8 de marzo en el 620 26 66 50. de
A\
Centro e Asociacion Yo ME Plggnslrgi
Hablemosde )/ s Y e | SGbado
L] DIA MUNDIAL DEL Vicente
Linfedema &”{53‘3”“. Lillo 25 g
PUNTO DE ENCUENTRO ’ Y Sitienes entre 18 40 oo
- I r un salvavidas
para socios B4% %"_';3“ HAZTE DONANTE
1 00 h e
[11 11 gAY, Avenida de Cordoba, 15 18:00 horas - 7 ;

« Taller de cuidados
. Incapacidatd temporatlo foati '
permanente, ;como tramitarla?
« Marcha nérdica y linfedema AMAL ‘@?,1}15@
» Recetas para el linfedema )

Inscripciones 620 26 66 50

ML Ayuntamiento
e Caudete



http://avivatenerife.com/

APAC VILLENA

La Asociacion comarcal de personas
afectadas por el cancer, APAC Villena, ha
organizado diferentes actividades para
este mes de marzo:

* Tertulia literaria. El 25 de marzo, a las
17:00 h., en la Comparsa Cristianos. El
precio es de 3 euros.

* Iniciacion al ganchillo. Hasta el 24
de marzo, de 17:00 h., a 19:00 h,, en la
cafeteria Kotiyas de Villena (Alicante).

IMPARTIDO POR:
M? Virtu Cabanes (Voluntaria de Apac)

€ FEBRERD 17y 24
£4 MARZO 3, 10,17y 24

!() APAC ...
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* Campana de prevencion del consumo de
tabaco en menores “A todo pulmon”. Se
llevara a cabo en los colegios de primaria
de toda la poblacion.

CAMPANA DE PREVENCION

DEL CONSUMO DE TABACO
EN MENORES

* Asamblea General Ordinaria. El 28 de
marzo,alas 19.00h.,enelCasino Villenense.

AFOL

La Asociacion de Familias
Oncohematoldgicas de Lanzarote
organiza la charla “Cancer de
Colon: una batalla que estamos
ganando”, el proximo 31 de marzo,
en la Sociedad Democracia Arrecife
(Lanzarote), a las 18:00 h.

%“%3
Organizan: AFO.L. Y LA FUNDACION ICIC.
Expone: Dr. Pedro C. Lara Jiménez

X

Cancer de colon: Una batalla
que estamos ganando

VIERNES 31 DE MARZO DE 2023, A LAS 18:00 H

En la Sociedad Democracia Arrecife

Dr. Pedro C. Lara Jiménez

= Catedrético de Oncologia de la Universidad Fermando Pessoa Canarias,

= Director Centro Oncolégico Integral Canario del Hospital Universitario San Roque.

= Director Instituto Canario de Investigacion del Cancer,

= Presidente de la Comision Nacional de Oncologia-Radioterapia del Ministerio de Sanidad
= Presidente de Radioterapiay Oncologia de la Unién Europea de Especialistas Médicos.

Mas informacion:

Asociacion de Familias Oncohematologicas de Lanzarote
928 816 960 - 606 656 046 - ASOCIACION@AFOL.INFO

< CentroOncolgico e
Integral Canario K Pesson

APAAC

APAAC, Asociacion Pitiusa de Ayuda
a Afectados de Cancer ha preparado
diferentes actividades este mes de marzo,
que tendran lugar en Ibiza.

* Yoga Santa Eulalia. Todos los martes, a
las 16:00 h., en el polideportivo de Santa
Eulalia. Inscripcion gratuita.

* Yoga Can Misses. Todos los lunes a las
10:00 h., en el polideportivo Can Misses.
Inscripcion gratuita.

* Pilates maquinas. Todos los martes y
jueves, a las 11:15 h., en Cala de Bou,
Pilates Estudio. Inscripcion gratuita.

AMAC ALBACETE

La Asociacion de mujeres afectadas
de cancer de mama y ginecologico de
Albacete ha organizado el desfile de moda
“Aranzacu Bleda".

Este tendralugar el 22 de marzo, alas 18:00
h., en el Centro Cultural Agora (Albacete).

'DESFILE DE MODA

* Terapia acuatica. Todos los miércoles,
alas 11:15h., en la Piscina Es Raspallar,
Puig D'en Valls. Inscripcion gratuita.

* Gimnasiadeportiva. Todos los miércoles,
a las 10:00 h., en el Pabellon deportivo
Puig D'en Valls. Inscripcion gratuita.

* Pilates Puig D'en Valls. Todos los lunes
y miércoles, de 11:156a 12:15 horas en el
polideportivo Puigd' en Valls. Inscripcion
gratuita.

* Taller creatiVIDAd. Todos los miércoles,
a las 17:00 h., en la Escola d'Art de
Eivissa. Inscripcion gratuita.

+ Estiramientodelascadenas musculares.
Los lunes, alas 17:00 h. El lugar esta aun
por confirmar. La inscripcion sera gratis.

UCCTA

La Asociacion Unidos contra el cancer
de Toro y Provincia de Zamora, organiza
“Domingo solidario por la investigacion
del cancer”, el proximo 12 de marzo, a
partir de las 11:30 h, en Toro. Durante la
jornada, los asistentes podran conocer la
nueva sede social, acudir a la celebracion
de la Eucaristia en la Iglesia del Seminarioy
disfrutar de una comida en el Hotel Juan II.

( ;Domingq Soli

PORILA INVESTIGAGION 1
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ASOCIACION UNIDOS CONTRA EL CANCER
TOROy Provin




CURSO

Ultimas noticias

GEPAC organizo el curso "Aspectos clave en la relacion profesional sanitario-
paciente” para los alumnos de la Universidad Rey Juan Carlos.

PARTICIPACION

En este apartado de la revista, podras conocer las altimas novedades e :
Nuestro gerente, Marcos Martinez, participo jornada "Acceso a tratamientos

oncolégicos para personas con cancer 2023" organizada por FLS Science.

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

CANCER CUESTION DE ESTADO PARTICIPACION

Reunion con el Departamento de Salud de Catalufa.
Nuestra presidenta, Begofa Barragan estuvo presente en la jornada 'El papel de
las Terapias Avanzadas en las enfermedades raras', organizada por la Consejeria

j de Salud de la Comunidad de Madrid.

ENTREVISTAS

En el marco de la conmemoracion del Dia Mundial Contra el Cancer, el diario digital AEAL
ConSalud.es y el diario El Mundo, entrevistaron a nuestra presidenta, Begorfia Barragan.

AEAL, Asociacion Espanola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia, llevara
_ a cabo la jornada informativa "“Buscando la excelencia en la atencion a los pacientes
COLABORACION con mieloma multiple". En concreto, tendra lugar el proximo 21 de marzo, de 16:00
' h. a 20:00 h. en el Colegio Oficial de Arquitectos de Madrid (C/ de Hortaleza, 63.
. Madrid). Los interesados deberan inscribirse a través de la asociacion.
GEPAC estuvo presente en el acto organizado por la Fundacion Eco "CANCER NOW.

El cancer en Espafa: Las prioridades y propuestas para afrontar los retos de 2023".

o

SUSCRIBETE A LA REVISTA

GEPAC Y RECIBELA GRATIS EN TU
GEPAC estuvo presente en el VI Congreso Nacional de Bioética, organizado por la ,
Universidad SaFr)w Pablo CEU. : . : CORREO ELECTRON'CO CADA M ES

CONGRESO



Textos:

Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)

Diseno y maquetacion:

Grupo Espafol de Pacientes con Cancer (GEPAC)
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