SEOM con

los Pacientes

Se necesita implementar un plan de seguimiento
estandarizado que garantice la continuidad
asistencial del paciente con cancer

El pasado 6 de julio de 2011, la Universidad de los Pacien-
tes celebré una rueda de prensa para presentar su estudio
“Después del Cancer” en la que particip6 la SEOM.

El éxito de los tratamientos innovadores, junto a una in-
cidencia creciente de la enfermedad hace que existan en
Espafia alrededor de 1.500.000 de supervivientes de can-
cer. Las previsiones indican que incrementaran un 50%
para el 2020 (Eurostat 2010). Segtln el doctor Albert Jo-
vell, presidente del Foro Espanol de Pacientes, “esta si-
tuacion hace necesario que se adapten los recursos exis-
tentes en la actualidad con el fin de establecer un plan de
seguimiento estandarizado y unidades de atencion espe-
cificas, se dé una atencion psicoldgica y emocional, se
aporte ayuda para la reincorporacion a la vida social y
laboral y se implementen programas de formacién des-
tinados a los afectados para la promocién de habitos de
vida saludables”.

Estas son algunas de las conclusiones extraidas del Estu-
dio “Después del Cancer. Experiencias y Necesidades de
personas que han superado la enfermedad y de sus fami-
liares”. Asimismo, el Estudio ha puesto de manifiesto la
importancia de atender las necesidades del cuidador prin-
cipal para prevenir situaciones de renuncia y claudicacion
y destaca el importante papel de las asociaciones de afec-
tados en el apoyo a los largos supervivientes, “aunque ain
se requiere que se potencie mas la participacion de estas
organizaciones en la planificacion y disefio de estrategias
que respondan mejor a las necesidades de este colectivo,
ademds de la implicacién en 6rganos de decision y de go-
bierno”, explicé el doctor Jovell.

El Estudio ha sido realizado por la Fundacién Josep Lapor-

te dentro del marco del Aula Cancer de la Universidad de
los Pacientes (http://www.universidadpacientes.org/cancer/)
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en colaboracién con Roche Farma. Segin Emilia Arrighi,
responsable de investigacién de la Universidad de los Pa-
cientes, “el trabajo ha tenido el objetivo de conocer las
experiencias y necesidades de quienes han superado la
enfermedad y de sus familiares, en relacion al impacto
emocional, la vida familiar, la reinsercién social y laboral,
asi como la deteccion de necesidades relativas al segui-
miento clinico a medio y largo plazo y su impacto en la
calidad de vida”.

En su elaboracién han participado expertos referentes en
diferentes dmbitos de la atencién, asi como representan-
tes de diversas sociedades cientificas: Sociedad Espafo-
la de Oncologia Médica (SEOM), Sociedad Espafiola de
Enfermeria Oncoldgica (SEEO), Sociedad Espafiola de Psi-
co-Oncologia (SEPO) y Sociedad Espafola de Oncologia
Radioterapica (SEOR). Los afectados y sus familiares han
participado en el estudio a través de diversas asociaciones
de pacientes: Asociacion Espanola de Afectados por Linfo-
mas, Mielomas y Leucemias (AEAL), Asociacion Espafola
Contra el Cancer (AECC), Asociacion de Cancer de Mama
de Madrid (ASCAMMA), Europacolon Espafia, junto al
apoyo del Foro Espafiol de Pacientes (FEP).

M La supervivencia de
los pacientes con cancer, es el indicador
mas importante de la eficacia
del sistema asistencial

Sin duda, la supervivencia de los pacientes con cancer, es
el indicador mas importante de la eficacia del sistema asis-
tencial en la lucha contra esta enfermedad. “Este indicador
refleja en qué medida, los casos son diagnosticados en un
estadio potencialmente curable y el grado de eficacia de



los procedimientos terapéuticos”, explicé el doctor Emilio
Alba, presidente de la Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica (SEOM). A este respecto, el doctor Josep M* Bo-
rras, coordinador cientifico de la Estrategia en Cancer del
Sistema Nacional de Salud, afirmé que “en Espafia hemos
demostrado poder aumentar la supervivencia al cancer de
forma similar al resto de Europa. Ahora tenemos el reto de
continuar progresando y ofrecer a los largos supervivientes
una atencion sanitaria que cubra sus necesidades mas alla
de lo puramente clinico. Para ello, se debe individualizar el
seguimiento, ya que cada paciente es distinto”.

A este respecto, en palabras del doctor Borras, “la Estrate-
gia en Cancer del Sistema Nacional de Salud trabaja en la
actualidad para identificar los recursos de las comunidades
auténomas y analizar su grado de implicacion en el caso
concreto de los largos supervivientes, de forma que en 2012
podamos dar a conocer los resultados de esta evaluacion”.
Asimismo, el coordinador cientifico de la Estrategia comen-
t6 que “en una época de crisis econémica como la que vi-
vimos se trata de adaptar los recursos existentes y reorien-
tarlos”.

Plan de seguimiento y unidades especializadas

La finalizacion de los tratamientos oncolégicos vy, con ellos,
las visitas hospitalarias frecuentes, revisiones y pruebas de
control, hacen que los pacientes describan esta situacion
con un sentimiento de abandono y desorientacién acerca
del itinerario médico que deberan seguir. Los resultados del
Estudio al respecto muestran una sintonia entre las opinio-
nes y sugerencias de los expertos y las de los propios afec-
tados. “Un punto muy importante en el que coinciden es
la necesidad ofrecer una atencion integral, por parte de un
equipo multidisciplinar y con un oncélogo de referencia”,
explico Emilia Arrighi. Diego Villalén, representante del
Grupo Espanol de Pacientes con Cancer (GEPAC) y delega-
do de AEAL en Cantabria afadi6 que “es fundamental que
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se incluyan aspectos psicoldgicos y emocionales, tanto para
los pacientes como para los familiares”. Por otra parte des-
taco que “Desde las organizaciones de pacientes se pone a
disposicion de los afectados apoyo y orientacién en cuestio-
nes laborales, asi como servicios psicolégicos”.

El doctor Borras hizo hincapié en que “es necesario una
coordinaciéon mas ajustada entre los niveles asistenciales y
los distintos especialistas, sobre todo para aquellas personas
que necesitaran seguir algin tipo de rehabilitacion”. Asi-
mismo, el presidente de la SEOM incidi6 en que se “deberia
contar con una mayor investigacion de factores de comor-
bilidad a medio y largo plazo del cancer, como pueden ser
diabetes, cardiopatias, hipertension arterial y obesidad, en-
tre otras”.

Supervivencia en Espana

“Cada afio curamos mas tipos de cancer y afortunada-
mente contamos con mas supervivientes que requieren
un seguimiento especial y coordinado con otras especia-
lidades”, explicé el doctor Alba. “En la Sociedad Espafo-
la de Oncologia Médica estimamos que cada afo habra
100.000 nuevos largos supervivientes. Los problemas de
salud relacionados con las secuelas de la enfermedad y
con el tratamiento empezardn a ser un importante pro-
blema de salud en 2015. Esto requerird el desarrollo de
nuevas estrategias terapéuticas y de planes de asistencia
para estos pacientes. Para adelantarnos a esta situacion,
en SEOM estamos elaborando un Plan Integral para la
Asistencia al Largo Superviviente de Cancer que vera la
luz a principios del proximo afio”.

A este respecto, el presidente de SEOM anadié que “tra-
bajaremos conjuntamente con la Estrategia en Cancer del
Sistema Nacional de Salud para la implementacién del
Plan Integral SEOM de Atencién al Paciente largo Supervi-
viente de Cancer”.

Dr. Emilio Alba, Emilia Arrighi, Dr. Josep M Borras y Diego Villalén




Entrevista .

Diego Megia Zunzarren

Diego Megia Zunzarren

Diego Megia Zunzarren es economista de 41 anos, ac-
tualmente residente en Londres donde desempena el
cargo de Managing Director y responsable para Euro-
pa en ROYAL BANK OF CANADA. Casado, y con dos
hijos pequefos, ha desarrollado una larga trayectoria
profesional a nivel internacional en la Banca de Inver-
si6n. En diciembre de 2010 cre6 la Fundacién CRIS
contra el cancer, de la que es Presidente. Su mujer, Lola
Manterola Jara, economista también, es Vicepresidente
de la Fundacion y tiene mieloma midiltiple.

sQué le movié a crear la Fundacion CRIS contra el cancer?

La idea clara de que investigacion es vida. La necesidad de
apoyar a nuestra comunidad cientifica en un momento tan
importante en la lucha contra el cancer. Y también, y sobre
todo, lailusion y la esperanza de poder aportar algo desde la
sociedad civil para mejorar la esperanza de vida de nuestros
pacientes que es la razén fundamental de todo ésto.

El proyecto nace de la inquietud personal de los patronos,
de hacernos la pregunta ;por qué no avanza mas la ciencia?
sPor qué sélo nos preocupamos de si avanza cuando sufri-
mos un cancer nosotros o nuestra familia? entonces querria-
mos que se hubiera encontrado ya una cura para nuestro
caso. Entendemos que hay que actuar al margen de estar
afectados o no y desde la fuerza que da la unién de TODA la
sociedad civil, porque el cancer es cosa de TODOS.
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¢Por qué se planteé una fundacion y no una asociacion
de pacientes y afectados?

CRIS contra el cancer, nace con proyectos y con compro-
misos , morales y econémicos, y con mucha ambicién. Nos
parecia que una fundacion era el vehiculo adecuado para ca-
nalizar estos retos. CRIS contra el cancer y CRIS UK reciente-
mente formalizada, comparten los mismos objetivos: encon-
trar financiacién para proyectos innovadores de investigacion
que permitan la mejora de los tratamientos de los enfermos,
la cronificacion de la enfermedad y, ojala, su curacion.

Ademas, en Espana existen ya asociaciones que realizan un
impresionante trabajo de cuidado a pacientes, apoyo psico-
l6gico y también cuentan con un voluntariado ejemplar. Pero
en ninguna de ellas los fondos dedicados a investigacion lle-
gan al 10% de todo el presupuesto.

No hay todavia suficientes medios para la lucha contra el
cancer porque la realidad cotidiana nos demuestra que el
cancer sigue ahi y que todavia lo sufrimos, porque estamos
rodeados de personas que lo padecen.

Nosotros creemos que la ciencia es la Ginica arma que puede
vencer el cancer y en Espafa actualmente tenemos buenos
investigadores, cientificos comprometidos, pero que carecen
de medios econémicos para desarrollar sus investigaciones.
Estos jovenes talentos que nos cuidan a diario estan conven-
cidos de que esta enfermedad se puede detener y nosotros
también lo creemos. Por eso queremos aportar nuestro grani-
to de arena para apoyar su trabajo, para estimularles y tam-
bién para exigirles, porque nuestras vidas y el vencer esta te-
rrible enfermedad dependen de ellos.

Dando este impulso a la comunidad cientifica, creemos po-
der conseguir un salto cualitativo en la comprensién de los
mecanismos biolégicos de la enfermedad que permita desa-
rrollar farmacos y tratamientos capaces de, si no eliminarla,
al menos convertirla en una enfermedad crénica y mejorar
nuestra calidad de vida.

Haganos una breve presentacion de la Fundacion CRIS
contra el cancer

CRIS, es un acrénimo que define nuestra misién (Cancer
Research Innovation Spain) como fundacién dedicada tni-
ca y exclusivamente a la investigacion contra el cancer.
Pero Cris también es un nombre propio, de un paciente, de
un familiar, de un investigador, un nombre cualquiera como
las muchas personas anénimas que sufren y conviven con
el cancer y a las que queremos dar cara y ojos e incluir en
este proyecto nuevo.

¢ Qué objetivos se han propuesto?

Desde la Fundacién se pretende promover investigacion
de calidad y que esté enmarcada en las siguientes areas.



Primera, la investigacion traslacional
o con aplicaciones clinicas directas,
es aquella que pretende trasladar la
investigacion realizada en el labora-
torio rapidamente al paciente. Segun-
da, nuevas terapias, suelen ser terapias
novedosas donde es dificil contar con
la ayuda de la industria farmacéutica.
Tercera y Ultima, cuidados, especial-
mente de enfermeria.

Las razones son, porque obtienen unos
resultados mas directos y son las que se
realizan en hospitales y también porque
casi no hay inversion en investigacion
en nuestro pais. Los proyectos seleccio-
nados vienen a través del Comité Cien-
tifico y no por convocatorias de becas.

¢ Qué actividades tienen previstas de-
sarrollar a corto, medio y largo plazo?

El Director Cientifico de CRIS, es el
investigador médico oncohematélogo,
Joaquin Martinez Lépez, que ha for-
mado un excelente Comité Cientifico
donde han fijado estos objetivos para
CRIS en los préximos cinco anos.

Las acciones que queremos promover
y financiar son: Unidades nuevas de
investigacion estructurales; identificar
y patrocinar investigadores con futuro
prometedor; canalizar fondos de gru-
pos de investigacion a través de nuestra
Fundacién con minimos costes indirec-
tos y por ultimo, proyectos dirigidos,
aquellos que un donante Unico solicita
y aporta la financiacién necesaria a tra-
vés de CRIS.

En estos primeros meses de CRIS nos
hemos comprometido a financiar 3
proyectos concretos. El primero, muy
ambicioso, a 3 afos, para crear con
el Hospital 12 de Octubre la primera
Unidad de Investigacién Traslacional
en Hematologia de la Comunidad de
Madrid, con el fin de acelerar el paso
desde el laboratorio al enfermo y con-
seguir nuevos farmacos o tratamientos
mds eficaces contra los distintos can-
ceres de sangre. Los otros dos en el
campo de la oncologia infantil , uno
para la creacién de un equipo para la
Inmunoterapia con las células natural
killers (NK) para los nifios con cancer

y el Gltimo es la elaboracion de una
Guia practica para el tratamiento del
dolor en los nifios con cancer.

Proyectos ambiciosos y de amplio re-
corrido a los que nos gustaria poco
a poco, y a medida que vayamos su-
mando recursos, ir afadiendo otros
muchos.

Por supuesto, para conseguir financiar
estos proyectos tenemos el objetivo
claro de sumar socios y apoyos. Impli-
carnos todos en un tema tan importan-
te como nuestra salud.

En nuestra pagina web www.criscancer.
com o en facebook damos informacion
periddica de nuestras actividades.

¢ Tienen algin programa de ayuda a
pacientes y a afectados?

La Fundacion parte y nace de los pa-
cientes y es precisamente a través de la
investigacion donde creemos que esos
esfuerzos son mds necesarios. De he-
cho, una de las lineas de investigacion
que persigue CRIS es la de cuidados, es-
pecialmente de enfermeria, que desde
nuestro punto de vista, entraria directa-
mente dentro de la ayuda a pacientes.
Queremos que los logros cientificos lle-
guen a todos, y lo mas rapido posible.
Esa es para nosotros la mejor forma de
ayudar a pacientes y afectados.

¢ Colaboran con las asociaciones de pa-
cientes o con alguna federacion o agru-
pacion?

Por supuesto, antes incluso de empezar
a comunicar CRIS externamente habla-
mos con GEPAC, el Grupo Espanol de
Afectados de Cancer, por medio de Be-
gona Barragan su Presidenta, una per-
sona que ha conseguido unir a mas de
20 asociaciones de pacientes de distin-
tos tipos de cancer para conseguir una
sola voz y mas fuerza; con ellos conta-
mos desde el principio para colaborar.
También estamos en contacto directo
con asociaciones que forman parte de
este grupo.

A nivel internacional somos socios de la
UICC, Unidén Internacional de Cancer.
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¢ Qué opinion le merece el asociacionis-
mo en Espana? ; Considera que es nece-
sario un cambio de paradigma?

Creemos que en Espafia tenemos mu-
cho camino que recorrer en este sentido
ya que somos poco dados a asociarnos.
Los datos sin embargo revelan un pais
generoso ante causas puntuales. El reto
es intentar mantener ese compromiso
ciudadano en el tiempo para combatir
mucho mas efectivamente una enferme-
dad que nos alcanza a todos. La investi-
gacion es cara, lenta, pero llega, a veces
no a los padres, pero si a nuestros hijos.

¢ Qué opinion tiene de SEOM?

Creo que la SEOM es un referente
cientifico en Espafia y una institucion
de garantia y confianza en la divul-
gacion de todos los avances sobre la
Oncologia, donde se puede constatar
un trabajo de fondo realizado duran-
te afos. Y lo que es mds importante,
nos han demostrado su apoyo desde
que nos conocieron y hemos visto un
espiritu de colaboracion y de alianzas
que consigue unir esfuerzos.

sQué mensaje quiere transmitir a los
oncologos?

Un mensaje de apoyo, estimulo y exi-
gencia. En un momento como el actual
de crisis generalizada queremos que los
recortes econémicos no paralizen sus
investigaciones en algo tan importante
para todos nosotros. A una comunidad
cientifica como la nuestra, de primer
nivel, la que tenemos que apoyar, y en-
tonces poder exigir; pero ésto sélo es
posible desde el compromiso de la so-
ciedad civil. Este modelo para formen-
tar la investigacion estda muy extendido
en algunos paises de nuestro entorno.
En Espafia sin embargo, un pais solida-
rio y generoso cuando hace falta, nues-
tro compromiso es muy bajo en este
tipo de iniciativas. A través de trabajo,
transparencia y compromiso, CRIS pre-
tende cambiarlo.

Diego Megia Zunzarren
Creador y Presidente
de la Fundacién CRIS,

contra el cancer





