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15 de septiembre, conmemoracion del

Dia Mundial del Linfoma

Un afio mds, AEAL, Asociacion Espafiola de Afectados por
Linfoma, Mieloma y Leucemia celebré el Dia Mundial del
Linfoma el pasado 15 de septiembre bajo el lema Podria ser
Linfoma, ;Inférmate!.. “Con este lema se pretende llamar la
atencién en la poblacion general sobre el hecho de que el
linfoma es un cancer que puede padecer cualquiera, desde
ninos a ancianos, hombres o mujeres. Aunque no puede pre-
venirse, ante la presencia de sintomas se debe acudir al médi-
co de familia quien descartara que se trate de esta enferme-
dad, o nos dirigira a un especialista para que realice pruebas
mas especificas si sospecha que pueda tratarse de un linfo-
ma”, explicé Begofia Barragan, presidenta de AEAL, durante
la rueda de prensa-presentacion de
esta jornada, que tuvo lugar en Ma-
drid y en la que se conté con la par-
ticipacién de la llma. Sra. Dia. Patri-
cia Flores Cerdan, Viceconsejera de
Asistencia Sanitaria de la Consejeria
de Sanidad de la Comunidad Auté-
noma de Madrid. Del mismo modo,
la SEOM colaboré en esta presenta-
cién como en anteriores ocasiones.

Cada afio se diagnostican en el mun-
do 350.000 nuevos casos de linfo-
ma, un tipo de cancer que afecta al
sistema linfatico y cuya incidencia
esta aumentando anualmente en la
mayoria de los paises desarrollados. A pesar de este aumento
(en Espafa, cada afio se diagnostican en torno a 6.000 nue-
vos casos), muchas todavia no conocen este tipo de cancer.

Los objetivos del VIII Dia Mundial del Linfoma han sido

mantener a la poblacion bien informada y conseguir que to-
dos los profesionales sanitarios se impliquen en un correcto
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B Los linfomas son,
en general, un modelo de
enfermedad curable
en Oncologia que han

permitido establecer
protocolos de
investigacion y esquemas
para su abordaje

diagnéstico del linfoma. Mas informacién de calidad, mejo-
rar la coordinacién entre los profesionales implicados en el
diagnostico y manejo del linfoma, atencién multidisciplinar,
mayor implicacién del afectado en el proceso terapéutico y
estandarizar la atencién psico-oncoldgica, son algunas de
las necesidades mds importantes de los afectados por lin-
fomas. Segtn la presidenta de AEAL, “la labor que venimos
desempenando desde la Asociacion ha redundado en la me-
jora de la situacion de la atencion al linfoma en los dltimos
afios. No obstante, creemos que hay que seguir trabajando,
para lo que contamos con la colaboracion de los profesiona-
les sanitarios y para lo que creemos que seria necesario un
mayor compromiso o atencion politica a
los linfomas”. Por ejemplo, es de destacar
que el linfoma es uno de los tumores al
que menos atencion se ha prestado en la
Estrategia Nacional contra el Cancer.

A este respecto, no obstante, Begoina Ba-
rragan afirmé que “los tumores del tejido
linfatico — dentro de los cuales existen mu-
chos tipos diferentes de linfoma, unos 20
o 30- que constituyen en conjunto el cuar-
to o quinto tumor en frecuencia”. Ante la
situacion econdémica en la que nos en-
contramos en la actualidad, la presidenta
de AEAL hizo hincapié en que esta situa-
cion no debe de ninguna manera afectar
a los pacientes: “Teniendo en cuenta la situacion de rece-
sién econémica en la que nos encontramos, se deberian
definir marcos estables que permitan una cierta capacidad
de prediccion respecto a la evolucion de las politicas ante
la importancia de las inversiones comprometidas, los cos-
tes humanos y materiales, las instalaciones y la investigacion
biomédica”.
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El linfoma como prototipo de

enfermedad curable

En los Gltimos anos, los avances en los tratamientos de los
linfomas estan repercutiendo en que el prondstico de es-
tas enfermedades mejore cada vez mds. Asi, actualmen-
te, el porcentaje de curacion en algunos tipos de linfomas
alcanza cifras bastante elevadas. Como destacé el doctor
Mariano Provencio, jefe del Servicio de Oncologia Médica
del Hospital Universitario Puerta de Hierro de Majadahon-
da (Madrid), portavoz de la Sociedad Espafiola de Oncolo-
gia Médica (SEOM) y presidente del Grupo GOTEL (Grupo
Oncoldgico para el Tratamiento y Estudio de los Linfomas),
“los linfomas son, en general, un modelo de enfermedad
curable en Oncologia que han permitido establecer proto-
colos de investigacién y esquemas para su abordaje”.

Entre los avances mds relevantes, el Dr. Provencio destacd
“la utilizacién de los anticuerpos monoclonales en combi-
nacion con quimioterapia, lo que ha mejorado la eficacia
del tratamiento y ha aumentado la supervivencia y la tasa
de curaciones de los pacientes, y la utilizacion de este tra-
tamiento como terapia de mantenimiento en el linfoma fo-
licular para evitar recaidas”.

Junto con estos avances, el doctor Javier de la Serna, hema-
t6logo del Hospital 12 de Octubre de Madrid, sefalé otros
relevantes como “la mejora en la tecnologia de aplicacion
de la radioterapia con mayor precision, y la mejora en los
métodos de medicion de la extension de la enfermedad y la
respuesta al tratamiento, tales como la tecnologia PET o la
citometria de flujo y biologia molecular aplicada”.

Respecto a la supervivencia, el doctor de la Serna expli-
c6 que “en los linfomas agresivos, como en el linfoma

B de células grandes, es frecuente conseguir la remision
completa y posteriormente la curacion, especialmente en
fases tempranas del linfoma, lo que supone una super-
vivencia prolongada por lo que hay que enfatizar la im-
portancia del diagndstico precoz. En otro buen nimero
de tipos de linfoma, de comportamiento mas indolente,
como la leucemia linfatica crénica o el linfoma folicular,
la respuesta completa y la curacion son importantes, pero
también lo es mantener el linfoma bajo control, aunque
esté presente en el organismo. Ambas circunstancias se
asocian a una supervivencia prolongada en este grupo
de pacientes”.

“Convivir con un linfoma —concluyé el doctor Provencio-
representa compaginar la vida cotidiana con etapas en las
que se debe recibir tratamiento, por lo que todos los avan-
ces terapéuticos suponen una mejora en la calidad de vida
de los pacientes”.

Segln la Dra. Maria Fernandez, presidenta de la Socie-
dad Madrilena de Medicina de Familia y Comunitaria
(SoMaMFyCQ) y representante de la Sociedad Espaiola de
Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC), que apoyd
por segundo ano consecutivo el Dia Mundial del Linfoma,
afirmé que “desde el primer nivel de atencion, el Médi-
co de Familia, se encuentra en la mejor de las posiciones
dentro del Sistema Nacional de Salud para realizar segui-
miento de los sintomas que puede hacer sospechar de la
existencia de un linfoma con el fin de llevar a cabo un diag-
nostico lo mas precoz posible, lo cual mejoraria el pronds-
tico y el tratamiento. Es muy importante también incidir en
la formacion de todos los profesionales que trabajan en los
centros de salud para poder llevar a cabo esa deteccion
precoz del linfoma y mejorar la coordinacion entre niveles
asistenciales, con el fin de dar una asistencia de calidad a
los afectados”.
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Entrevista .

Begona Barragan

Begoiia Barragan

Begona Barragan (Madrid, 1960), casada y con tres hijos, esta
Licenciada en Ciencias de la Educacion y dedicada en su vida
profesional a la actividad empresarial desde 1988.

Actualmente es Presidenta del Grupo Espafol de Pacientes con
Cancer (GEPAC) y Presidenta de AEAL, Asociacién Espafiola de
Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia.

Begofia conoci6 el significado del cancer al ser diagnosticada
de linfoma en el afo 2001, desde entonces estd involucrada en
la atencion a los pacientes con cancer y sus familias.

Involucrada de forma altruista y no remunerada en el naci-
miento y crecimiento de AEAL desde sus inicios (asociacion
que cuenta con casi 1.700 asociados en Espafa), ha consegui-
do, entre otros logros, la publicacién de materiales informativos
para pacientes en espanol con la edicién de la coleccion “AEAL
Explica”, la publicacién de la revista “AEAL Informa”; ha rea-
lizado jornadas informativas y congresos para pacientes y una
gran cantidad de actividades encaminadas a la mejora de la
calidad de vida de los pacientes oncohematolégicos.

En Espafa forma parte de la Junta Directiva del Foro Espanol
de Pacientes, la organizacién mas importante que representa
en Espafia a los pacientes con cualquier tipo de enfermedad.

Su relacion con otros grupos de apoyo a pacientes a nivel euro-
peo le ha llevado a formar parte de la junta directiva de Myelo-
ma Euronet, organizacién formada por asociaciones que repre-
sentan a pacientes con Mieloma Miuiltiple de diferentes paises
€uropeos.

En el ambito mundial es miembro de la junta directiva de Lym-
phoma Coalition, organizacién que representa y apoya a nivel
mundial a los pacientes con linfoma.

Desde junio del 2010 ostenta también el cargo de presidenta
del Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer, organizacion que
nace con el objetivo de representar en Espana a todos los pa-
cientes con cualquier tipo de cancer.

El Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer forma parte ya de
la organizacién europea ECPC (European Cancer Patient Coali-
tion), un paso importante para la representacion de los pacien-
tes con cancer de Espafa y el intercambio de informacion con
otros colectivos de pacientes con cdncer europeos.

s Qué le movio a crear el GEPAC?

A grandes rasgos podria decirse que el Grupo Espanol de
Pacientes con Cancer nace, por un lado, para representar a
los pacientes oncoldgicos tanto a nivel nacional como inter-
nacional ya que, hasta la aparicion de GEPAC, no existia en
Espaina ninguna organizacién que representase a los pacien-
tes con cancer y que velase por sus derechos.

Por otro lado, la evolucion del asociacionismo en nuestro
pais y la situacion econémica que estamos viviendo, nos
hizo ver la necesidad de profesionalizar las asociaciones de
pacientes, GEPAC también nace con el compromiso de cola-
borar en la profesionalizacion y el desarrollo de las mismas.

Héaganos una breve presentacion del GEPAC

El Grupo Espanol de Pacientes con Cancer (GEPAC) se cons-
tituyd formalmente el 17 de junio de 2010 con la voluntad
de ser la voz de los pacientes con cancer en Espana, es una
organizacion independiente y sin animo de lucro que cuenta
con inscripcion definitiva desde el 1 de septiembre de 2010
en el registro nacional de asociaciones. La asociacion esta
compuesta por diferentes organizaciones de pacientes on-
coldgicos que se han unido para compartir recursos y expe-
riencias y para tener una sola voz ante los diferentes agentes
sociales y los sistemas de salud. GEPAC fue presentado a la
opinién publica el 6 de octubre de 2010.

Tiene como mision el representar los intereses de los pacien-
tes afectados por cancer y sus familias a nivel estatal e inter-
nacional y como vision el conseguir la normalizacién social
del cancer.

Dentro de GEPAC se integran diferentes asociaciones de pa-
cientes con cancer, tanto de ambito nacional como autoné-
mico o local. Ademds es posible pertenecer a titulo indivi-
dual en aquellos casos en que se padezca un tipo de cancer
que no esté representado por ninguna asociacion especifica.
En estos casos desde GEPAC también potenciamos la crea-
cién de nuevas asociaciones.

¢ Qué objetivos se han propuesto?

e Conseguir que todos los pacientes con cancer tengan ac-
ceso a un diagndstico rapido y a los mejores tratamientos
disponibles, incluida las atenciones psicoldgica y social.

e Guiar a los pacientes afectados de tumores raros o de cur-
so complejo hacia Centros de Referencia en Oncologia,
facilitando el acceso al mejor conocimiento cientifico.

* Promover el avance de la investigacion en Oncologia faci-
litando el acceso de los pacientes a participar en ensayos
clinicos y en estudios epidemiolégicos.

e Promover la constitucion de registros de tumores a nivel
estatal.

* Hacer que el cancer sea una prioridad en la agenda politi-
ca sanitaria fomentando la representacion de los pacientes



con céancer en los ambitos de decisiones europeo, nacio-
nal, autonémico y local, tanto a nivel institucional como
en los planes de Oncologia.

* Fomentar la formacién multidisciplinar de los profesiona-
les de la salud y el trabajo en equipo.

e Garantizar el respeto de los derechos de los pacientes
con cancer y sus familias, promoviendo la Declaracién
de Barcelona de los derechos de los pacientes del afio
2003.

* Fomentar legislaciones especificas que adectden la norma-
tiva laboral con el hecho de padecer un cancer o tener un
familiar directo afectado por cancer.

* Adoptar la Agenda Politica del Foro Espafiol de Pacientes
del ano 2006.

e Trabajar para que todo el mundo vea el cancer como una
enfermedad que le puede afectar en cualquier momento
de su vida, contribuyendo en ello a la desestigmatizacion
social del cancer.

e Crear redes sociales de enfermos con cancer.

e Favorecer y acreditar hospitales e instituciones sanitarias
en funcién de la confortabilidad y
humanidad en el trato a los enfer-
mos con cancer y a sus familiares.

SEOM con los Pacientes

las caracterisiticas del voluntariado que las mueve, pacientes
y familiares, hace que en muchas ocasiones sea sumamente
dificil una implicacién constante y profesional que permita el
crecimiento de las organizaciones.

Es cuestion de tiempo, estamos avanzando deprisa y cada
vez mas contamos con el apoyo y colaboracién de diferentes
agentes y sectores, muy especialmente con el de los profe-
sionales sanitarios que estan ayudando a que ese desarrollo
se haga con rigor.

El préximo mes de noviembre GEPAC va a celebrar su Con-
greso...

Sin lugar a dudas este congreso es la actividad mds impor-
tante de GEPAC, es “el punto de encuentro de los pacientes
con cdncer”. Durante los dias 26 y 27 de noviembre ofre-
ceremos a los asistentes quince salas de trabajo en paralelo
(nueve salas de ponencias y seis talleres) que permitirdn que
cualquier afectado por cancer pueda encontrar respuesta a
aquellas dudas que pueda tener tanto
en aspectos médicos como psicologi-
cos, sociales, estéticos, etc.

Nuestra mision es
representar los
intereses de los pacientes
afectados por cancer y sus

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

GEPAC, tiene previsto realizar activi-
dades de formacidn para las asociacio-
nes que integran la organizaciéon con
el objetivo de proporcionar herramien-
tas y recursos que permitan la mejora
en profesionalizacion de las mismas.

Nuestra Organizacion también ayuda-
ra a la creacién de nuevas asociacio-
nes enfocadas a aquellos tipos de can-
cer que en la actualidad no tienen ninguna asociacién, asi
estan en camino de creacién asociaciones de afectados por
melanoma, cancer de préstata y cancer de ovario.

Paralelamente tenemos previsto realizar diferentes activida-
des para tratar de conseguir la equidad en el acceso al diag-
néstico y tratamiento de los pacientes con cancer en nuestro
pais. Para ello ya contamos con un servicio de orientacion
social y juridica para los afectados.

¢ Qué opinion le merece el asociacionismo en Espana? s Con-
sidera que es necesario un cambio de paradigma?

Debido a las propias caracteristicas de la poblacién espafiola
y a la juventud de nuestra democracia, entre otros factores,
el movimiento asociacionista en Espafia necesita madurar y
crecer en profesionalizacion.

En asociaciones de pacientes y mds concretamente en las de
pacientes con cancer esta necesidad es muy evidente ya que

familias a nivel estatal e
internacional y como
vision el conseguir
la normalizacion social
del cancer

Contamos con la colaboracién desin-
teresada de mas de 70 profesionales
y esperamos recibir unos 1.000 asis-
tentes. Estamos seguros que después
del congreso habra muchos afectados
mas tranquilos, mejor informados y
con mds recursos para afrontar su en-
fermedad.

¢ Qué opinion tiene de SEOM?

La Sociedad Espafiola de Oncologia
Médica colabora con las asociaciones
de pacientes desde hace varios afios, desde nuestro colectivo
nos parece una sociedad cientifica seria y responsable que
hace esfuerzos para encontrar sinergias y hacer posible que
los oncélogos y los pacientes puedan trabajar juntos en pro-
yectos que tienen como objetivo la mejora de la calidad de
vida de los pacientes con cancer en nuestro pais.

¢ Qué mensaje quiere transmitir a los oncélogos?

Desde GEPAC queremos reconocer puiblicamente la calidad
de nuestros oncélogos, auténticos protagonistas de los bue-
nos resultados y avances conseguidos en la Oncologia de
nuestro pais.

Nosotros les ofrecemos nuestra colaboracion y pedimos su
apoyo, solo unidos podremos avanzar en el objetivo comin
que nos mueve, la mejora en la asistencia y en la calidad de
vida de los paicentes con cancer.

Begoiia Barragan






