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Es la primera publicacion en Espaina para supervivientes y familiares escrita por
supervivientes y profesionales sociosanitarios

Todo lo que empieza cuando 'termina’ el cancer, una guia para
resolver los interrogantes que surgen después del cancer

e El Grupo Espaiiol de Pacientes con Cancer (GEPAC) presenta este
manual con el objetivo de ofrecer respuestas a las dudas y problemas
que surgen tras la remision, desde el punto de vista médico,
emocional, social y laboral

e La publicacion esta dirigida a supervivientes de cancer, familiares y
amigos y nace para mejorar su calidad de vida tras la remision

o Este libro cuenta con el aval de 13 sociedades cientificas relacionadas
con el ambito de la oncologia

e Todo lo que empieza cuando 'termina’ el cancer se distribuira
gratuitamente y podra descargarse en la web
www.todosomosupervivientes.com

Madrid, 6 de noviembre de 2013.- "Todos sabemos que recibir un diagndstico de
cancer es dificil, pero pocos se imaginan que después, con la remision, aparecen
problemas que no esperabamos y muchas dudas a las que no encontramos respuesta,
ni supervivientes ni familiares. Lo que presentamos hoy no es solo un libro, es la
respuesta a nuestras dudas como supervivientes, familiares o amigos de un
superviviente de cancer”, explica Victor Rodriguez, director general del Grupo
Espanol de Pacientes con Cancer (GEPAC).

Para ofrecer soluciones a los interrogantes que surgen después del cancer, GEPAC ha
recopilado en Todo lo que empieza cuando ‘'termina' el cadncer, informacion que
permita, tanto a pacientes como familiares, afrontar el 'después' del cancer con las
herramientas adecuadas para ello.

Desde su propia experiencia como supervivientes, y conociendo de primera mano las
dudas que se plantean tras la enfermedad, GEPAC ha elaborado este manual en el que
se abordan en profundidad aspectos psicologicos, sociales, emocionales, laborales,
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legales y de autocuidado que afectan a supervivientes y familiares. Para ello han
contado con la colaboracién de 17 autores y 6 colaboradores de diferentes
especialidades (oncologia, radioterapia, ginecologia, hematologia, psicooncologia,
trabajo social, enfermeria, estética oncoldgica, etc.) que han aportado su experiencia
profesional con el fin de orientar y ayudar a todas las personas que han pasado por el
proceso de esta enfermedad.

"Este es el libro que hubiera deseado tener cuando me dieron la remision y el que me
hubiese gustado que leyeran mis familiares y mis amigos. Me hubiese permitido a mi
y a mi entorno comprender mejor qué nos pasaba y entender que lo que me estaba
ocurriendo era normal. En este manual esta lo que muchos de nosotros hemos
necesitado como supervivientes de cancer y desde GEPAC queremos ofrecerlo a los
millones de personas que, en Espafa, han pasado por un cancer”, explica Rodriguez.

Y para que este libro llegue a todos los supervivientes y familiares que lo necesiten,
se distribuira gratuitamente a través de las asociaciones que forman parte de
GEPAC, los profesionales sanitarios y las sociedades cientificas que lo han avalado.
Ademas, podra descargarse desde la web www.todosomosupervivientes.com

Respuestas a todo lo que empieza cuando 'termina’ el cancer

El Informe de las necesidades de los supervivientes de cancer elaborado por el Grupo
Espafiol de Pacientes con Cancer (GEPAC) en 2012, puso de manifiesto que existen
problemas a nivel psicoldgico, social, laboral y familiar en un elevado porcentaje de
supervivientes.

Esta publicacién, la primera en Espafa elaborada por supervivientes de cancer, ofrece
orientacién sobre aspectos de la relacion con familiares, pareja y amigos; revisiones
médicas y seguimiento, efectos adversos tras los tratamientos, sexualidad, fertilidad,
reacciones emocionales y cambios de valores, ejercicio fisico, alimentaciéon, imagen
personal, incapacidades laborales, derechos del paciente y aspectos legales, entre
otros.

Sobre los aspectos médicos, la Dra. Pilar Garcia Alfonso, portavoz de la Sociedad
Espafnola de Oncologia Médica (SEOM), jefe de Seccidn del Servicio de Oncologia
Médica del Hospital Universitario Gregorio Marafion de Madrid y una de las autoras del
libro, ha explicado que “cuando finalizan los tratamientos parece que ya se ha
acabado el problema. Sin embargo, en esta fase en la que se inician las revisiones
periddicas aparecen con mas fuerza los miedos respecto a la enfermedad. Aparecen
preocupaciones enormes ante cualquier sintoma, especialmente en este momento en
el que el acceso al oncdlogo ya no es tan habitual. Hoy no existe un modelo
establecido de seguimiento del largo superviviente. Inicialmente recibe un control
estrecho en los servicios de oncologia muy orientado a la deteccion de la recidiva y
posteriormente son remitidos a la medicina primaria sin que exista una via especifica
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de seguimiento. Es obvio que la atencion psicolégica y social deberia formar parte de
la asistencia del largo superviviente, sin embargo no parece que este abordaje se esté
produciendo mas que en un pequefio porcentaje de pacientes”, afirma la Dra. Garcia
Alfonso.

En este sentido, la SEOM ha presentado recientemente el Plan de Atencion Integral
al Largo Superviviente de Cancer que define y aborda los problemas especificos de
estos pacientes e identifica las principales necesidades organizativas, de recursos y de
investigacion para una atencién integral. “Llevamos dos afos trabajando en ello y, por
eso, SEOM no ha dudado en avalar este libro de GEPAC. Es el primer libro para
supervivientes escrito por supervivientes, pero con una absoluta rigurosidad
cientifica”, explica su portavoz.

Por su parte, Diego Villalon, director del area psicosocial de GEPAC y otro de los
autores del libro, ha destacado que hasta ahora el abordaje del paciente de cancer se
centraba fundamentalmente en el paciente dejando de lado a una pieza fundamental
en el proceso: los familiares y amigos. "Generalmente no se piensa en lo que el
entorno vive a nivel social y emocional. En este libro hemos tratado de aportar
herramientas también para ellos ya que, como los pacientes, han convivido con el
cancer y por ello también son supervivientes”, afirma Villalon.

Los aspectos sociales, legales, laborales y emocionales son una parte fundamental de
esta guia ya que "en muchos casos no son tan conocidos, no se tratan en las
consultas y con frecuencia muchas veces los propios supervivientes no los
reconocemos como consecuencias derivadas de la enfermedad. Aspectos que influyen
directamente en nuestra calidad de vida. Dentro del libro se incluyen pautas que nos
ayuden a manejar las diferentes situaciones que pueden surgir”, comenta Villalon.

En este sentido, Estefania Soriano, superviviente de cancer y familiar ha
destacado que “la parte social y laboral es fundamental. En mi caso, la informacion
sobre discapacidades, incapacidades laborales o derechos no cobré interés hasta que
el proceso termind y son datos que desconoceria si no fuera por publicaciones como
esta. Jamas hubiera imaginado que puedes convivir con tantas secuelas tras la
enfermedad, por eso este libro es una enorme muleta en la que apoyarse”.

Al finalizar la presentacion del libro, el director de GEPAC ha agradecido el apoyo
recibido a los profesionales y supervivientes que han participado en la elaboracion del
mismo. El manual ha contado con el aval de 13 sociedades cientificas implicadas
en el manejo de los problemas que pueden surgir en después de la remision y ha
contado con la colaboracion de Sanofi que ha apoyado todos los proyectos
relacionados con los supervivientes de cancer realizados por GEPAC.

"Desde GEPAC somos conscientes de las necesidades que tenemos los supervivientes
de cancer y seguiremos trabajando en proyectos que permitan normalizar nuestro dia
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primer paso, pero aun queda mucho por hacer en este sentido", ha concluido
Rodriguez.

.ﬁ Facebook: Tengocancer
g ll ﬂJ Twitter: @GEPAC_ Hashtag: #todosomosupervivientes

GEPAC

El Grupo Espanol de Pacientes con Cancer (GEPAC) es una organizacion independiente sin animo de lucro,
que nace con el objetivo de representar los intereses de los afectados por esta enfermedad y sus familias a
nivel estatal e internacional. La asociacion estd compuesta por las organizaciones de pacientes oncoldgicos
mas representativas de nuestro pais, que se han unido para compartir recursos y experiencias y tener una
sola voz ante los diferentes agentes sociales y los sistemas de salud.

Para mas informacion y gestion de entrevistas

GEPAC - Mar Lazaro / Ana Vallejo - comunicacion@gepac.es
91 563 18 01/ 647 873 274 / 647 852 322
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