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Bienvenidos
a la Revista
GEPAC

La revista GEPAC es una
publicacion  del  Grupo
Espafol de  Pacientes
con Cancer, de caracter
mensual, que busca
acercar a todas aquellas
personas, asociaciones
de pacientes y sociedades
cientificas, informacion
gue puede serles de ayuda
en un momento complejo,
convirtiendo cada numero
en una guia informativa y
divulgativa.

Ademas, en este numero
hablamos sobre la
Asociacion Espanola de
Gastroenterologia (AEG) vy
sus objetivos, presentamos
nuestro  proyecto  “Vivir
a tiempo"”, una webserie
compuesta  por  ocho
capitulos y muchas otras
cosas. Os animamos a
sequir leyendo, disfrutar de
la publicacion y descubrir
todo lo que esconde en las
paginas de su interior.

Un abrazo a todos.

DNA. BEGONA BARRAGAN GARCIA

Presidenta de GEPAC



e Iniciativas

"VIVIR A TIEMPO"

Desde el Grupo Espanol de Pacientes con
Cancer (GEPAC), organizamos el 27 de
septiembre de 2024, una rueda de prensa
para presentar “Vivir a tiempo”, una web
serie multiformato de 8 capitulos en la que
el actor Manel Romeu da vida a Juan un
paciente con cancer avanzado, que decide
aprovechar el tiempo que le queda para
reencontrarse con familiares y amigos.

Con esta iniciativa, realizada gracias a la
colaboracion con Servier Espana y la agen-
cia Microbio Gentleman, hemos buscado
dar visibilidad a esta enfermedad, asi como

a los pacientes que la padecen.

ﬁwww Ir al enlace

NORMALIZACION
SOCIAL DEL CANCER

La realizacion de este tipo de proyectos
posibilita la normalizacion social del
cancer y la importancia que tiene para los
pacientes el tiempo, que es lo mas valioso
que tenemos. Ademas, destacamos
la necesidad de invertir recursos en la
atencion y mejora de la calidad de vida
de los pacientes para tratar de que este
tiempo sea de la mejor calidad posible,
asi como en la investigacion de nuevos
tratamientos que permitan hacer que este
sea aun mayor.

Los capitulos podran visualizarse en la web
Wwww.viviratiempo.com Yy en el canal de
Instagram de GEPAC.

PREMIO ASPID

Gracias a "Vivir atiempo” hemos recibido el
Premio Aspid en |la categoria de campahas
Institucionales o corporativas de empresa-
obras digitales, por su proyecto “Vivir a
tiempo".

Nuestra presidenta, Begofa Barragan,
recogio el pasado 24 de junio el galardon,
en una gala celebrada en el teatro Goya
de Madrid, a la que asistio acompanada
de representantes de Microbio Gentleman,
agencia sin cuyo soporte técnico no hubiera
sido posible este proyecto.

Los Premios Aspid se entregan todos los
afos en un certamen anual que reconoce
la creatividad en la publicidad farmacéutica
y la comunicacion en salud en Espanfa,
Latinoamérica, Brasil y Portugal.

@ MEJOR DBRA DIGITAL EM

CAMPARAS INSTITUCIONALES
O CORPORATIVAS DE EMPRESA

CON LA PARTICIPACION DE ALBERT ESPINOSA

MICKY VILELLA

CARLES RIAU

SERVIER,

FERN PINI



https://www.youtube.com/watch?v=WandKMxKCkI

LATAM

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

Hasta el momento, GEPAC esta formada
por 130 organizaciones nacionales e
internacionales. En Espafa, suma 113
entidades y en su division internacional
en |beroamérica, GEPAC cuenta con 8
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
Fundacion Argentina de Mieloma.

En su division internacional en
Iberoamérica, GEPAC cuenta con
8 asociaciones de distintos paises.

Tras suvinculaciondirecta con GEPAC, lamision
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.

LATAM

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

Velar por que los pacientes con
cancer tengan acceso a las mejores
pruebas diagnosticas y tratamientos
sin discriminacion alguna por razones
economicas, 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 la realidad
de los supervivientes al cancer y demandar
la atencion de sus necesidades médicas y
sociales.

GEPAC LATAM
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Para ello, cada asociacion de pacientes que
se vincule al Grupo Espanol de Pacientes con
Cancer en su division internacional, GEPAC
LATAM, se compromete a: coordinar ungrupode
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 llequen
al mayor numero de pacientes posibles.

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

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

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

Responsabilidad: toma de decisiones
de manera consciente, asumiendo las
consecuencias que tengan las citadas
decisionesy 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 ambigtiedad.

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 vy 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 l6gica y consecuente
con los principios que se aceptan y con
las posiciones que 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 pory para
los pacientes con cancer y sus familiares.
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PAPEL DE LOS BIOBANCOS EN LA INVESTIGACION:
AVANCES Y OPORTUNIDADES

¢Qué es un Biobanco?

Los Biobancos son unidades de apoyo a
la investigacion, que actuan de nexo
entre pacientes/donantes, personal
clinico e investigador.

El objetivo principal de los Biobancos es
generar colecciones de muestras biologicas
deorigenhumanoy datos clinicos asociados
de distintas enfermedades, y de donantes
sanos, con la finalidad de ser usadas en
investigacion biomédica, cumpliendo con
los estandares establecidos a nivel ético,
legal, social y de calidad.

La investigacion con muestras y datos
clinicos asociados permiten  buscar
soluciones en salud, que ayuden a aumentar
el conocimiento sobre una enfermedad
concreta y mejorar el prondstico y calidad
de vida de pacientes y familiares.

El Biobanco del Hospital Universitario
Ramon y Cajal es una Unidad Central
de Apoyo a la investigacion en el ambito
sanitario, integrada en el Instituto Ramon
y Cajal de Investigacion Sanitaria —IRYCIS.
Ademas, es miembro de la Plataforma
de Biomodelos y Biobancos financiada
por el Instituto de Salud Carlos Il

¢Qué implica la donacion
de muestras y/o datos para
pacientes o donantes sanos?

La obtencion de muestras biologicas
NO sSupone un riesgo para pacientes o
donantes sanos, ya que siempre se deben
obtener aprovechando un procedimiento
asistencial. Por ejemplo, la obtencion de
sangre se realiza en el mismo momento
en el que se realiza una analitica de sangre
por motivos asistenciales. En el caso de

RE

que las muestras o datos no se puedan
obtener aprovechando un procedimiento
asistencial, debe ser debidamente explicado
por su médico/a y contemplado y detallado
en el consentimiento informado que debe
firmar, y siempre tendra la opcion de
participar o no.

La donacion NO interfiere en el proceso
asistencial del paciente, que siempre
sera prioritario.

Dado el caracter voluntario y libre de la
colaboracion que se le solicita a cualquier
donante, su negacion a participar no
condicionara la calidad de su asistencia ni

alterara la relacion con sus médicos.

¢Que tipos de muestras se
pueden donar?

Las muestras que se pueden donar a un
Biobanco para que puedan ser usadas en
proyectos de investigacion biomédica son
principalmente, derivados sanguineos, orina,
heces, pelo, tejido excedente de cirugias,
entre otras. Sin embargo, la donacion de
muestras biolégicas no es suficiente, por
lo que es importante que lleven asociada
informacion clinica relevante en funcion del
tipo de enfermedad.

La decision de qué datos clinicos son
Importantes recoger, dependera del tipo
de enfermedad, y estos datos se deciden
entre personal clinico e investigador experto
en la patologia. De este modo, el conjunto
de la muestra biolégica junto con sus
datos clinicos asociados se convierte en
un material muy valioso para su uso en
investigacion biomédica.

Todas las muestras y datos clinicos se
almacenan en los Biobancos de forma
codificada, protegiendo asi los datos
personales de los donantes

ST/

¢Por qué utilizar los biobancos
para hacer investigacion
biomédica?

Concretamente, el Biobanco del hospital
Ramon y Cajal-IRYCIS cuenta con:

+ Personal altamente cualificado, muestras
y datos clinicos de alta calidad, software
de gestion especializado, codificacion
internacional de patologias, y condiciones
preanaliticas de las muestrasy protocolos
de trabajo estandarizados, para crear
colecciones de muestras y datos clinicos
asociados de diversas patologias.

+ Control y seguridad de medios isotermos,
conectados a grupo preferente, con
registro  continuo de temperatura,
gestion de alarmas y procedimiento en
caso de contingencia. Esto garantiza la
conservacion correcta de las muestras a
lo largo del tiempo.

+ La unidad del Biobanco esta integrada en
la gestion de la historia clinica del Hospital,
lo que le permite coordinar de forma
automatizada circuitos complejos con
distintos servicios del hospital, facilitando
la solicitud y obtencion de muestras y
datos clinicos, tanto a personal clinico
como a pacientes.



« El Biobanco tiene muestras y datos
asociados de donantes sanos,
utilizados como controles 'y de
diferentes enfermedades como: cancer,
enfermedades renales, enfermedades
cardiovasculares, infecciosas, entre otras
muchas, siempre de interés cientifico
para buscar respuestas en salud.

¢Quién puede utilizar
las muestras y los datos
almacenados en biobanco?

Cualquier investigador/a que disponga de
un proyecto de investigacion aprobado por
un Comité de Etica.

Para cualquier solicitud de muestras y/o
datos, se debe presentar la documentacion
requerida y estandarizada para todos
los Biobancos del ambito nacional. Esta
documentacion debe ser evaluada por
la direccion del Biobanco, y dos comités
externos, un Comité de Etica y un Comité
Cientifico. Esto es asi para confirmar la
viabilidad del proyecto de investigacion, y el
cumplimiento con la normativa vigente.

Las muestras y datos que se ceden desde
los Biobancos a un proyecto de investigacion
se hace de forma codificada, de modo
que el personal investigador nunca podra
identificar a los/as donantes.

Datos curiosos

Desde el inicio, el Biobanco del Hospital
Ramon y  Cajal-IRYCIS ha obtenido,
registrado, procesado y almacenado
273.071 muestras de 14.208 donantes. De
estas, 41.846 muestras con datos clinicos
asociados han sido utilizadas en unos 200
proyectos de investigacion, de los cuales
se han generado mas de 60 publicaciones
cientificas, con una repercusion directa en el
mundo de la investigacion biomédicay en la

sociedad en general.

En conclusion, los Biobancos tienen el deber
de garantizar los derechos de los pacientes,

la calidad de las muestras y datos clinicos,
el cumplimiento de la normativa éticay legal
vigente, asi como asegurar el desarrollo
de investigacion biomédica de excelencia
gue mejore el conocimiento, prevencion y
tratamiento de las enfermedades, aportando
de este modo, un beneficio directo a
pacientes, familiares y sociedad en general.

Barbara Luna Sanchez
Sonia Camano Paez




REVISTAGEPAC

En GEPAC hemos creado relaciones muy
estrechas que nos han permitido crecer en
el ambito formativo y cientifico. Un buen
ejemplo de ello es |a 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 larealidad social, econémicay bienestar
de los pacientes, las personas afectadas por
cancer y sus familiares.

B CATEDRA
9 GEPAC

A través de 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:

N

GEPAC

CURSO DE LIDERAZGO Y ADVOCACY
PARA ASOCIACIONES DE PACIENTES

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

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

( /

Bl - ATEDRA

GEPAC

CURSO ONLINE DE FORMACION/

Liderazgo y advocacy
para asociaciones de pacientes

CURSODEFORMACION 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

Informate sobre nuestro

programa de atencién gratutito

O 918336021 611 063 793

@ contigoprostata@gepac.es

www.cancerprostata.org
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Conociendo una

Sociedad

iSigue en sus redes sociales
a la asociacion Espanola de

Gastroenterologia en sus redes
sociales!

f aegastro

X @aegastro

Asociacion Espanola de
Gastroenterologia

jContacta con ellos y vista su

web!

Q@ 915551119

DA secretaria@aegastro.es
it https://www.aegastro.es/

Cientifica
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La asociacion Espafola de Gastroenterologia
se fundd con el objetivo de promover la
iInvestigacion y docencia de calidad en
gastroenterologia promoviendo un cambio
en el concepto de como ejercer la medicina
aunando la practica clinica independiente y
basandose en la evidencia e investigacion
colaborativa como medio para mejorar la
atencion al paciente y como alcanzar la
excelencia profesional.

La asociacion Espafola de Gastroenterologia
(AEG) son meédicos vinculados al aparato
digestivo  (especialistas, MIR, atencién
primaria) y profesionales de otras disciplinas
relacionadas  (farmacologia,  veterinaria,
epidemiologia, bioquimica, genética).. que
comparten objetivos y necesidades.

La AEG tienen como principales objetivos |a
excelencia profesional en gastroenterologia
a través de una docencia de calidad, guias de
practicas clinicasy promocion deinvestigacion
colaborativa a nivel nacional e internacional.
Son profesionales sanitarios vinculados al

“Es para nosotros un enorme orqullo la colaboracion con las asociaciones
de pacientes como GEPAC. Se trata de relaciones de enorme valor afiadi-
do para todos. Cualquier mejora en el sistema sanitario es siempre mucho
mas facil de consequir si la peticion es realizada de forma conjunta por

medicos y pacientes.

Solo nos queda agradecer a GEPAC su enorme labor y colaboracion con
nosotros y transmitir nuestra voluntad de trabajar ahora y siempre de la
mano por el bien de los pacientes y de la mejora de la asistencia sanitaria.

Desde AEG agradecen su colaboracion con nosotros y estan orgullos de
trabajar con nosotros”.

aparato digestivo que incluyen meédicos
especialistas en gastroenterologia, en
atencion  primaria, farmacologia clinica,
farmacéuticos, investigadores basicos en
la fisiologia y enfermedades del aparato
digestivo y otros profesionales sanitarios
interesados en este campo.

LaAEG suponenunforo profesionaleficaz para
intercambiar conocimientos y oportunidades
sobre practicay clinica e investigacion. Tienen
un espiritu colaborativo y multidisciplinar.

AEG ha consolidado su relacion con las
asociaciones de pacientes con especial
relevancia durante los ultimos anos.

Han creado una seccion especifica en su
pagina web dirigida a los pacientes y han
desarrollado  convenios  especificos de
colaboracion con diferentes asociaciones de
pacientes que incluyen a GEPAC.

Pero no solo eso, AEG ha organizado un
espacio especifico para las reuniones con
pacientes dentro de su congreso anual

Dra. Maria Pellisé Urquiza,
presidenta de AEG.

celebrados en los afnos 2022 y 2023, llamados
“Los dialogos AEG" en los que el afo 2022
dedicaron al cancer de colon contando con
nuestra colaboracion.

Ultimos proyectos

La AEG han impulsado la puesta en marcha
de multiples proyectos de investigacion
cooperando a nivel nacional que han
supuesto cambios importantes en la
calidad asistencial.

Han desarrollado proyectos de todo tipo
en el ambito de la gastroenterologia y la
oncologia digestiva que son referencia tanto
a nivel nacional como internacional.

Algunos de estos proyectos son:
+ Estudio de Cancer hereditario.
+ Sindrome de Lynch.

+ Poliposis adenomatosa familiar.


https://www.facebook.com/Aegastro/
https://x.com/aegastro
https://www.linkedin.com/company/aegastro/

La ira es una de las seis emociones basicas.
Esto quiere decir que, en mayor o menor
medida, todas las personas en algin momento
u otro van a sentirla. La forma en la que cada
uno la experimenta vy, sobre todo, la expresa
y la gestiona es diferente. Ante una misma
situacion alguien puede sentir ira y expresarla
de forma agresiva, mientras que otro puede
no enfadarse o, aunque lo haga, ser capaz
de manejar la emocién de forma funcional y
actuar desde la calma.

La ira no es "negativa", al contrario de lo que
muchas veces creemos. Como el resto de
emociones, tiene una funcion: permite actuar
de forma rapida en situaciones desagradables,
emprendiendo acciones con el objetivo de
detener aguello que esta causando el malestar.
Asi pues, en si misma no es perjudicial, sino
gue se convierte en problematica cuando no
se hace una adecuada gestion de ella. Si esto
ocurre, la persona puede, por ejemplo, acabar
“pagandolo” con quienes estan a su alrededor
0 ponerse a si misma en peligro.

A lo largo del proceso oncoldgico, tanto
el paciente como los familiares se suelen
encontrar mas irascibles eirritables. Por ello, es
habitual que experimenten ira ante pequefnos
cambios o dificultades que en otras ocasiones
no les hubieran afectado. También es frecuente
gue adopten actitudes defensivas ante
comentarios o criticas recibidos por parte de

¢COMO PUEDO GESTIONAR LA IRA?

los demas. Igualmente, es posible que tengan
la sensacion generalizada de "estar enfadados
con el mundo”. Todo esto es normal, ya que se
encuentran en una situacion complicada, en la
gue las cosas que estan ocurriendo no son de
su agrado, son dificiles de afrontar y muchas
veces no se pueden cambiar. Ademas, pueden
percibir que dicha situacion es injusta, lo que
también genera frustracion e impotencia,
sentimientos muy vinculados a la ira y
el enfado.

Puesto que experimentar ira en este proceso
es normal, a continuacion, te damos algunas
pautas que pueden ayudarte a manejarlamejor:

+ |dentifica y acepta la ira: para poder regular
cualquier emocion lo primero que se ha
de hacer es tomar conciencia de que se
esta sintiendo. La ira es una emocion
energizante, por lo que a nivel fisico suele
generar una activacion: el pulsoy la presion
arterial se aceleran, la respiracion se vuelve
mas vigorosa, los musculos se tensan,
se puede experimentar un aumento de la
temperatura, etc.

+ Una vez que se ha identificado, se ha
de tratar de buscar una manera en la
gue se pueda rebajar su intensidad. No
hay una unica forma de hacerlo. A cada
persona puede funcionarle una diferente
y distintas situaciones pueden requerir

Pautas psicolégicas

de distintas estrategias. Lo ideal es que
se vayan explorando varias, de forma que
sea posible encontrar cuales son de ayuda
y descartar las que no lo son. Pararse un
minuto y hacer unas cuantas respiraciones
profundas es una de las que suelen resultar
mas efectivas. Escuchar musica que
Inspire calma, hacer ejercicio, escribir sobre
lo que esta ocurriendo o expresar esta
emocion a través de la pintura son otras
estrategias generales que también pueden
resultar utiles. Si se va a emprender una
discusion o uno ya se encuentra inmerso
en ella, abandonar el contexto en el que se
esta y distanciarse un poco de la situacion
es algo que también puede ayudar. En el
caso de hacer esto, es importante avisar al
Interlocutor de lo que se esta haciendo y por
qué (ej. "no quiero seguir hablando ahora.
Necesito un rato para calmarme. Me voy a
ir. Luego vuelvo").

Cuando uno se encuentre mas calmado,
es recomendable que reflexione acerca
de lo que ha ocurrido, tratando de
identificar cuales son sus necesidades
y pensando en qué es lo que le ha
generado esa emocion. Es importante

también reflexionar acerca de como
se ha reaccionado y, en el caso de
haber experimentado esta emocion en
presencia de otras personas, pensar
en como han reaccionado ellas y como
eso |le ha hecho a uno sentir, intentando
identificar qué es lo que le ayudaria que
ellos hicieran en esos casos.

+  Tras haber hecho esta reflexion, seria
conveniente expresar esto a los seres
queridos, explicandoles qué es lo que ha
pasado y qué es lo que se necesitaria
por parte de ellos en esas situaciones.
Resultaria provechoso ver juntos si es
algo que ambas partes pueden conseguir
y, Si quieren compartirlo, escuchar como
se han sentido ellos. Si se considera que
se ha actuado de manera equivocada, es
fundamental tomar la responsabilidad
sobre los propios actos y disculparse.

Estas son solo algunas ideas generales para
manejar la ira. Se trata de un proceso complejo
y duro en ocasiones, por lo que si consideras
que necesitas ayuda, no dudes en ponerte
en contacto con el equipo de psicooncologia
de GEPAC. Estaremos encantados de
acompanarte.




cocinamos juntos

¢COMO SE LLEVA A CABO LA RECUPERACION
NUTRICIONAL DE LOS PACIENTES CON CANCER?

Tras el tratamiento oncoldgico, se inicia
la fase de recuperacion en la que a nivel
nutricional hay que trabajar para lograr un
peso adecuado y revertir los problemas
nutricionales mediante una alimentacion
saludable con el fin de estimular el sistema
inmunitario, acelerar la recuperacion
después de los tratamientos y reducir la
estancia hospitalaria.

Conoce las etapas de la recuperacion
nutricional después del cancer:

La intervencion nutricional implica al equipo
meédico, al dietista-nutricional, al equipo de
enfermeria, al paciente y al cuidador.

La terapia nutricional: se puede realizar en
casa o en el hospital. Consiste en una serie
de intervenciones para determinar cuales
son tus necesidades nutricionales para
que tu cuerpo se pueda recuperar rapido y
correctamente.

Cribado nutricional: se trata de un primer
paso para evaluar y detectar problemas
nutricionales, como por ejemplo la
desnutricion. Para ello hay diferentes
herramientas, algunas son administradas
exclusivamente por el profesional sanitario
y otras requieren colaboracion del entorno.

Valoracion Global Subjetiva Generada
por el Paciente: herramienta en la que
se involucra al paciente. Este aporta una
parte de la informacion al profesional de
la dietética y nutricion. Da una idea de las
personas que van a requerir un soporte
nutricional concreto (paciente oncoldgico).

En el caso de que los resultados de esta
valoracion rapida indiquen que no hay
problemas nutricionales después del
tratamiento del cancer, no significa que mas
adelante no puedan darse.

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

+ Consumir menos del 50 % de lo que
necesitas durante mas de una semana.

« Consumir entre el 75y el 50 % de lo que
necesitas durante mas de 2 semanas.

- Haber tenido cambios a nivel
gastrointestinal.

* Haber perdido peso de manera
significativa en un periodo corto de
tiempo.

« Haber estado sometido a tratamiento
con efectos secundarios

+ Una complicacion infecciosa reciente

Calculo de las necesidades nutricionales:
estan basadas en caracteristicas concretas
de la persona como la edad, el sexo y la
altura, pero también en los resultados
nutricionales, el momento de la enfermedad
y los sintomas que has presentado. En
la etapa postratamiento contra el cancer
suele ser necesario ganar peso y la masa
muscular perdida por anterioridad por lo
que el dietista- nutricionista te indicara
la cantidad diaria de calorias y proteinas
necesarias.

Indicacion de terapia nutricional: en el
caso de que tengas que modificar tu dieta
hay diferentes estrategias, consulta con tu
meédico, dietista- nutricionista cual es la
mas indicada para ti.

El consejo dietético individualizado con
alimentos convencionales para ayudarte
con tus necesidades nutricionales. Ademas,
debe tratar también las modificaciones
necesarias para que puedas gestionar
los efectos secundarios que afectan a tu
alimentacion si los presentas. Cuando
se considere necesario te pueden indicar
suplementar la dieta con formulas
nutricionales con alto contenido en calorias,
proteinas y nutrientes.

Para que la recuperacion ocurra lo mas
rapido posible, es importante que haya una
comunicacionfluidaentretly el equipo médico.

Fuente: Mi Cancer, Mi Nutriciéon (Nestlé).
Alimentacion y nutricion. Recuperado el 20
de agosto de 2024 de

ﬁ%ww Ir al enlace


https://www.micancerminutricion.es/he-finalizado-el-tratamiento/recuperacion-nutricional-pacientes-con-cancer 
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SOPA DE PESCADO

Ingredientes: 1 cabeza de rape, 1 cebolla, T hoja de
laurel, 1 ramita de perejil, T ramita de tomillo, 1 ajo,
una pizca de azafran, 1 tomate pequefo y almendras
tostadas.

Preparacion: en una cazuela rehoga, con aceite y margarina,
la cebolla cortada a trocitos. Cuando esté dorada, afiade
el tomate cortado a trocitos, la cabeza de rape, el laurel, el
perejil, el tomillo y la sal. Entonces, vierte 1,5 litros de agua
calentada previamente y déjalo cocer unos 25 minutos. Haz
una picada con el ajo, las almendras y el azafran, viértelo en
la sopa y déjalo 5 minutos mas. Desmenuza la carne de la

cabeza de rape y vuélvela a poner dentro del caldo.

Variaciones con un buen caldo de pescado: podemos afiadir arroz, puerros, zanahoria,
patata, cuadraditos de pan tostado, jamon serrano y huevo.

Condimentos: se pueden afadir durante la coccion en la sopa de pescado (perejil, tomillo,
laurel, etc.).

GEPAC CONTIGO:
CANCER DE PULMON

Programa de atencién al

paciente con cdncer de pulmén

Una iniciativa de

cancer/

PULMON
ESPANA
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Relatos

sobre el cdncer

Uno de los objetivos que GEPAC se propuso desde su nacimiento fue el de trabajar
por conseguir una mayor normalizacidn 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 diagnéstico de cancer.

Finalista IV edicion

UN VALS EN BLANCO Y NEGRO

Se encontraba frente al espejo, su mirada
clavada en el cristal no recibia respuesta. Sus
pupilas se mantenian reflejadas inmaoviles y
no volvian, se quedaban encerradas en la
imagen, y con ellas, sus pensamientos. Como
pantallazos en blanco y negro, escuchaba:
"déjalo todo preparado” y ella repetia: “déjalo
todo preparado”.

- Ya esta todo listo- se respondia mirandose
estatica frente al espejo, pero era mentira, no
estaba “todo listo" ni lo habia dejado “todo
preparado”.

Respiraba con dificultad, sentia cémo el aire
se detenia en su garganta, con miedo a llegar
a sus entraias, paralizado en las puertas
de sus bronquios, sin poder entrar ni salir,
hasta que, de nuevo, escuchaba: "déjalo todo
preparado”, y entonces el oxigeno llegaba
hasta su interior.

Con un movimiento brusco, rescatd su
mirada del fondo del espejo; en la penumbra,
se dirigio sigilosa hasta la habitacion donde
dormian sus hijos; se acerco al mas pequeno,
se tendid en la cama junto a él, inspird
repetidas veces su aroma infantil intentando
llevarse con ella un poquito de aquel angel, y
volvia escuchar: "déjalo todo preparado”.

La madre se incorpord, el colchon apenas
percibid su movimiento, fue hacia la cama
de su otro querubin, lo observd mientras
escuchaba su respiracion acompasada
inundando el ambiente de musica. Con
sus ocho anos, tres y medio mas que su
hermano, no conocia otra forma de caminar
mas que dando brincos, y cuando nacio
el pequeno, los saltos los marcaba de la
mano de su juguete favorito, el benjamin.
Ella se aproximd hasta su almohada,
comenzo a respirar al mismo ritmo que
él, se fue acercando lentamente, unio el
orificio izquierdo de su nariz con el de su
hijo, intentando transmitirle con el contacto
todos los mimos que necesitaria durante
el resto de su infancia y adolescencia, y
cerrd los ojos. De nuevo, la voz: "déjalo todo
preparado” la desperto, y la madre, con
mucho cuidado, se incorpord. La voz del
doctor continuaba en su mente: “déjalo todo
arreglado”, esta vez el estribillo se habia
convertido en un martilleo, no cesaba de
darle golpes.

Le restaban cuatro horas para marcharse,
volvio frente al espejo buscando una
respuesta, se observo. Aunque desconocia
las reglas de aquel juego que el destino le

RE

habia impuesto, decidio dar el primer paso.
Con cierto temblor en sus manos, agarro
un corta pelo y recorrio todo el contorno
de su cabeza, primero de abajo para arriba,
después de izquierda a derecha. Tras una
hora de minucioso trabajo, comenzo a
maquillarse. Participaria en esa partida y en
las que le siguieran de la uUnica forma que
sabia: con los labios de color carmin vy el
alma ahogada en lagrimas.

La habitacion se encontraba inundada
de silencio y oscuridad. Una tenue luz
procedente del pasillo principal se colaba
en la estancia por un sistema rudimentario
de aislamiento, y conseguia llegar hasta los
pies de sucama. Enlapenumbra,lahermana
le acariciaba la cabeza libre de cabellos con
un pafo humedecido en agua fria.

- ¢Cuando desaparecera esta maldita
fiebre? - le susurraba. Hacia tiempo que ya
habia dejado de contar los dias y noches
que llevaba mimando a aquel fragil cuerpo
debilitado por la inanicion y las infecciones.

La mujer, con los parpados cerrados y
vacios de pestanas, respiraba lentamente;
cada molécula de oxigeno que inhalaba la
sentia clavarse en su interior: cientos, miles,
millones de pequefas agujas la arafaban
alla por donde circulaban. Inspiraba vy
expiraba suavemente intentando dosificar y
controlar el dolor, pero de manera constante,
una fuerza desconocida aparecia, le
interrumpia su concentracion, la forzaba a
sentarse sobre la cama y con un impulso
violento, la obligaba a vomitar el veneno que

llevaba adherido a sus entrafas. Después de
esos arranques continuados e involuntarios,
la chica volvia a quedarse acurrucada, el
agotamiento y los temblores sincronicos
provocados por la fiebre le ayudaban a
quedarse dormida.

-Ven, acércate, ;bailas? - le musitd aquella
noche una sombra surgida de la nada.

-No sé ballar, y, ademas, no oigo musica-
le contestd la joven atraida por la voz
seductora.

-Yo te ensenaré. Primero tienes que percibir
tumelodia, ;la escuchas? Fluye de tuinterior.
Ahora, sigue su ritmo: un-dos-tres-vuelta,
un-dos-tres-vuelta. ;Lo captas?

-Creo que si. Un-dos-tres-vuelta, un-dos-
tres-vuelta. Me gusta danzar contigo, y me
reconforta estar cerca de ti, ahora ya no
siento dolor y puedo respirar sin miedo.

- ¢Ves? Puedes conseguirlo, tan solo has
necesitado un poco de paciencia y conocer
la sinfonia que llevas dentro. Acabas de
aprender a balancearte al ritmo de tu vida.
Ahora, vuelve a tu lugar, a tu cuerpo.

-Y ¢si olvido lo que me has ensefiado? O
¢;dejo de escuchar mi musica?

-No te preocupes, yo estaré cerca para
recordartelo, siempre me sentiras a tu lado.

La sombra se desvanecio en la oscuridad,
y la joven abrid sus ojos. - ;Me ayudas a
levantarme? Quiero hablar con mis hijos.

Maria José Delgado Hernandez




uestras
asociaciones
este mes

GEPAC esta formado por 130
organizaciones de pacientes de

toda Espana y juntos, como un solo
grupo, actuamos como altavoz de
las necesidades de los pacientes con
cancer y sus familias y ofrecemos
diferentes servicios e iniciativas
pensados solo y exclusivamente
para ellos.

Estas son las actividades que las
asociaciones del Grupo Espanol de
Pacientes con Cancer estan llevando
a cabo este mes de octubre.

ACAM

ACAM, Asociacion Acompanamiento de
Cancer de Mama, Ginecolagico y Testic-
ular, ha organizado la jornada “Porque no
todo es de color rosa: El cancer antes de
los 40", el dia 26 de octubre a las 10:00 h en
Vila-Seca (Tarragona). Ademas, el evento se

transmitira en directo.

_

26 DE OCTUBRE
JORNADA

PORQUE NO TODO ES DE COLOR
ROSA: EL CANCER ANTES DE LOS 40

iTE ESPERAMOS!
El dia 26 de Octubre a las 10:00 en Vila-seca (Tarragona)

En caso de que no puedas asistir al evento lo
transmitiremos en directo

q Evento Gratuito

@acamtarraco

AGORA-FOIA DE
CASTALLA

Agora-Foia de Castalla presenta el 2° taller
“Liberar y sanar emociones”". Amanda
Sabogal sera la psicoterapeuta IPETG
encargada de llevarlo, donde aprenderan
a darle voz a las emociones en un espacio
seguro para transformarlas y sanar. El
evento tendra lugar el domingo 20 de
octubre en horario de 10:00 h a 14:00 h en

la Casa de la Cultura de Castalla (Alicante).

El taller sera gratuito para socios/as, para la
inscripcion previa: llama o deja un mensaje

al 633967908.

TALLER GRATUITO para Socios/as
Inscripcién previa llama o deja un mensaje al 633967908

FUNDACION SANDRA
IBARRA

La Fundacion Sandra Ibarra ha organizado
el lll Congreso de Supervivientes de Cancer,
el evento tendra lugar el miércoles dia 30
de octubre de 2024 a partir de las 9:00 h
hasta las 15:00 h en el teatro Calderon de

Valladolid.

Inscripcion gratuita: info@fundacionsand-

raibarra.org
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AOEX

La Asociacion Oncologica Extremena
(AOEX) presenta el IFORO HISPANO- LUSO
AOEX sobre el cancer de pulmon los dias 22
y 23 de octubre de 2024 en horario de tarde.
Entrada libre hasta completar aforo.

El dia 22 de octubre (martes) en el Hospital
Universitario de Badajoz, para profesionales
sanitarios.

+ 17:00 h: Recogida de documentacion.
+ 17:30 h: Inauguracion.

+ 18:00 h: Conferencia-Coloquio "La
medicina de precision como abordaje
360° en el diagnostico y tratamiento del
paciente con cancer de pulmon’”.

+ 19:00 h: Coffe.

+ 19:25 h: Mesa redonda” 3 tiempos en el
cancer del pulmon”.

« 21:00 h: Finalizacion.

El dia 23 de octubre (miércoles) en el ilustre
Colegio Oficial de Médicos de la provincia de
Badajoz, para publico general.

+ 17:00 h: Recogida de documentacion.

+ 17:30 h: Presentacion de las jornadas y
de AQEX.

+ 18:00 h: Charla-Coloquio: ;Qué puedo
hacer yo para reducir mi riesgo de
desarrollar un cancer de pulmaon?

+ 18:30 h: Coffee.

+ 18:55 h: Taller 2. Como lograr dejar de
fumar. Estrategiasy recursos a tu alcance.

+ 19:35 h: Taller 3. Risoterapia (Un
necesario tiempo ludico).

*+ 20:00 h: Clausura jornadas.

1FORO HISPANO-LUSO AOEx

CANCER DE PULMON

22Y 23 DE OCTUBRE DE 2024
(HORARIO DE TARDE)

Dia 22, HOSPITAL UNIVERSITARIO DE BADAJOZ
23, ILUSTRE COLEGIO OFICIAL DE MEDICOS DE LA PROVINCIA DE BADA
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La Asociacion Espanola de Enfermos
Leucemia Mieloide Crénica (AELEMIC)
celebra “EL 9° CONGRESO NACIONAL DE
PACIENTES CON LEUCEMIA MIELOIDE
CRONICA". Tendra lugar el 4 y 5 de octubre

del 2024 en el Hospital General Universitario

DR. Balmis.

Descubre toda la informacion en https://
aelemic.org/
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APAAC

La asociacion pitiusa de ayuda a afectados/
as de cancerva a celebrar varias actividades
variadas en octubre:

* Yoga Santa Eulalia. Todos los martes, a
las 16:30 h, en el Polideportivo de Santa
Eulalia. Inscripcion gratuita.

+ Yoga Casal de la Igualtat Todos los jueves
a las 9:30 h, en Casal de la Igualtat de
Eivissa. Inscripcion gratuita.

+ Terapia acuatica. Todos los lunes, a las
12:00 h, en el Polideportivo Can Misses.
Inscripcion gratuita.

+ Pilates Can Misses. Todos los martes a
las 9:30 h, en el Polideportivo Can Misses.
Inscripcion gratuita.

+ Taller creatiVIDAd. Todos los jueves, a
las 17:30 h, en la Escola d'Art de Eivissa.
Inscripcion gratuita.

« Estiramiento de las cadenas musculares.
Los miércoles, a las 17:00 h, en Casal de
la Igualtat de Eivissa. Inscripcion gratuita.

Ademas, durante el mes de octubre se cele-
bra el Dia Mundial del Cancer de Mama. En-
marcado en este contexto, el 18 de octubre
por la mafana, en el Hospital Can Misses,
se realizara una accion de concienciacion
sobre la importancia de la autoexploracion
mamaria como elemento fundamental para
la deteccion precoz del cancer de mama.

Por ultimo, APAAC participara en el evento
mas grande por el bienestar en la isla de
Ibiza, el IBIZA WELLNESS WEEKEND 2024,
gue se celebrara el fin de semana del 25,
26 y 27. En esta ocasion, dicho evento de
caracter solidario destinara todo lo recau-
dado a APAAC.

Inscripciones: https://www.ibizahealthand-
beauty.com/es/
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REVIST REVISTA

Contexto
politico

+ Elpresidente de la Xunta, Alfonso Rueda,
destaca que Galicia esta a la vanguardia
de Espanfa en el programa de cribado de
cancer de prostata.

B €SI apartac.lo dela r?v_|sta, podras + La Xunta refuerza el Registro gallego de
SemeREr B8 RS NEEEED Eand tumores con inteligencia artificial.

panorama politico-sanitario espanol:

COMUNIDADES AUTONOMAS
Canarias | [§l |

Andalucia e

La comunidad andaluza ha acogido la
tercera edicion del Programa formativo
andaluz en Medicina Personalizada y de
Precision, una iniciativa impulsada por
la Consejeria de Salud y Consumo vy la
Universidad Internacional de Andalucia
(UNIA).

Asturias

Fumadores y exfumadores del area
sanitaria de Avilés podran participar a
partir del martes en el primer cribado de
cancer de pulmon con una prueba de
imagen. Las redes de atencion primaria
y hospitalaria trabajaran conjuntamente
en este programa que busca una
deteccion prematura de esta patologia 'y
el abandono del tabaco.

Cantabria |gim

El consejero de Salud, César Pascual,
reclama una perspectiva humanista en
el abordaje del cancer de mama que
incluya la atencion de las personas y de
la enfermedad.

Sanidad destinara 40 millones de euros
a medicamentos CAR-T para pacientes
con linfomas sin respuesta tratami-
entos convencionales. El suministro
se contratara por la Direccion General
de Recursos Economicos del SCS por
medio de la implantacion de un sistema
dinamico de adquisicion..

Comunidad Valenciana [=

El IS La Fe lidera un proyecto
internacional sobre datos sintéticos vy
medicina personalizada.

El Hospital Clinico de Valencia supera
el centenar de pacientes tratados con
terapia CAR-T contra la leucemia y lin-
foma. La novedosa terapia génica se ha
administrado ya en 109 pacientes desde
que se integro en el Clinico de Valencia
en diciembre de 2019.

Galicia

El gobierno gallego crea el comité
molecular de tumores en el servizo
gallego de Saude.

Navarra i}

La Comunidad foral desarrolla una nueva
metodologia de estimacion de riesgo de
cancer de mama que permitira realizar
cribados personalizados.

Pais Vasco mmm

El Departamento de Salud destina mas
de 1,2 a proyectos de investigacion en
cancer.

ESPANA

| Jornada "Gendmica de precision en el
cancer de prostata”. Un acto organizado
porlaUnidaddeUrologiadeVithasMalaga
para hablar sobre la nueva realidad de
la medicina personalizada y el perfil
genético. La Comision Interministerial
del Precio del Medicamento (CIPM) ha
aprobado la financiacion publica de
dos farmacos para el cancer de mama
metastasico.

MUNDO

El 17 de septiembre se inauguré en
Ginebra el Congreso Mundial sobre el
Cancer 2024, reuniendo a mas de 2.000
delegados de mas de 120 personas.
Durante el evento, se destaco la
importancia de la inteligencia artificial
(IA) en el ambito de la atencion sanitaria
COmMo un pronostico temprano, mejorar
lainvestigaciony transformar la atencion
al cliente.




Ultimas noticias

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

CANCER CUESTION DE ESTADO

Consejeria de Salud de la Region de Murcia. D.
José Jesus Guillen Pérez, director General de Salud Publica
y Adicciones y Dia. Maria Rosa Ros Bullon, subdirectora
General de Promocion de la Salud, Epidemiologia 'y

Prevencion de la Enfermedad. e 91 563 18 O]

Para mas informacion

@ secretaria@gepac.es
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Ya esta disponible nuestra loteria solidaria. El precio es de 5 euros, de los inscribirte

cuales uno ira destinado a nuestra organizacion.
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https://gepac.playoffinformatica.com/actividad/21/Participa-en-nuestra-Loteria-de-Navidad-Solidaria-y-Apoya-a-los-Pacientes-con-Cancer/ 
https://gepac.playoffinformatica.com/actividad/21/Participa-en-nuestra-Loteria-de-Navidad-Solidaria-y-Apoya-a-los-Pacientes-con-Cancer/ 
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https://gepac.us17.list-manage.com/subscribe?u=268ae35b6bb34cb23678f217d&amp;id=8a1412ce34
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Nestle

Equipo de psicooncologia de 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

PACIENTES/
CANCER

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

CONTACTA CON NOSOTROS Y
SIGUENOS EN REDES SOCIALES

dh GEPAC

f Tengocancer

X @GEPAC_

gepac_cancer
infel=rNe



http://www.gepac.com
https://www.youtube.com/@gepac5955
https://www.youtube.com/@gepac5955
https://www.facebook.com/Tengocancer/?locale=es_ES
http://twitter.com/GEPAC_
https://www.instagram.com/gepac_cancer/
https://es.linkedin.com/company/gepac-grupo-espa%C3%B1ol-de-pacientes-con-cancer

