FUNDACION SOGUG

INNOVAR - FORMAR - COLABORAR - ORIENTAR

PROYECTO PACIENTE EXPERTO
EN CANCER DE VEJIGA

Objetivo

Formar a un grupo de pacientes en Cancer de Vejiga para desarrollar sus conocimientos y habilidades como

“Pacientes Expertos” con el fin de que éstos pueden servir de mentores para informar, formar, orientar y apoyar

a otros pacientes de su entorno.

Beneficios esperados para los pacientes con Cancer de Vejiga

Favorecer la capacidad de autocuidado de los pacientes (paciente activo).

Estar debidamente informados para ser participes de las decisiones que afectan a su enfermedad.

Mejorar el abordaje de la enfermedad, la calidad de vida, el bienestar emocional, la autoestima (mejora de
resultados en salud).

Adquirir los conocimientos necesarios para tener un rol mas activo en los procesos de investigacion clinica y
autogestionar su enfermedad.

Impulsar la defensa de sus derechos ante las instituciones sanitarias (v. g. derecho/garantia de acceso
equitativo a la sanidad, etc.).

Desarrollar habilidades para liderar grupos de pacientes.
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Programa

REUNION DE INICIO, asistencia de todos los pacientes interesados, sus cuidadores y sus oncélogos médicos,
para presentacion del proyecto y confirmar su participacion.

A esta reunidn asistirdn también representantes de la AECC, organismo que colaborara en el proyecto,
dando soporte, fundamentalmente en las dreas no especificamente médicas.

Pendiente de organizacion en formato presencial o formato online en funcién de las circunstancias.
Reunidn prevista para el Ultimo cuatrimestre de 2020.

En esta reunién, en funcién de la opinidon de los asistentes, se terminara de perfilar el programa, con el fin
de adaptarlo y adecuarlo a sus necesidades concretas.

FORMATO ONLINE CON EL SIGUIENTE PROGRAMA (a desarrollarse entre enero y junio 2021). PROPUESTA
INICIAL

MODULO 1: Cancer de vejiga — Lunes 8 de marzo de 2021 — 17:30 horas

Ponente: Dr. Alfonso Gémez de Liafio, oncélogo médico del Complejo Hospitalario Universitario Insular de Las
Palmas de Gran Canaria

1) Qué funcidn tiene la vejiga
2) Qué es, cdmo se origina el cancer de vejiga
3) Tipo o variantes de cancer de vejiga. Qué es el cancer urotelial

4) A qué personas puede afectar, que factores de riesgo hay, frecuencia del cancer de vejiga
5) ¢éQué sintomas tiene? ¢Se puede detectar de forma precoz? ¢Cribaje sélo en poblacion de riesgo? N
6) ¢Como se realiza el diagndstico, ¢qué pruebas son necesarias?

7) ¢éComo afecta el cancer de vejiga al organismo?

8) Qué significa enfermedad localizada y enfermedad avanzada. Implicaciones

9) Datos epidemioldgicos, supervivencia
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MODULO 2: Patient journey (viaje del paciente) — Miércoles 24 de marzo 2021 — 16:30 horas
Ponente: Dra. Begofia Mellado Gonzdlez, oncéloga médica del Hospital Clinic i Provincial de Barcelona

1) Qué profesionales sanitarios estan implicados en el manejo del cancer de vejiga

2) Quérol tienen y cuando intervienen: urélogo, oncélogo, enfermera, farmacéutico, patélogo,
radiologo/medicina nuclear

3) Derivacién a otros especialistas de soporte (Psico-oncdlogo, nutricionista, etc.)

MODULO 3: Abordaje de la enfermedad - Jueves, 15 de abril de 2021 — 17:00 horas
Ponente: Dra. Verdnica Calderero Aragodn, oncologa médica del Hospital de Barbastro, Huesca

1) Abordaje de la enfermedad localizada
2) Abordaje de la enfermedad avanzada
3) Preservacién de la vejiga

MODULO 4: Cuidado integral del paciente (apoyo emocional...) Jueves, 27 de abril de 2021 — 17:00
horas

Ponente: Elisabeth Berzal Pérez, Psico-oncéloga Asociacion Espaiola Contra el Cancer (AECC)

1) Impacto emocional de la enfermedad: ansiedad, depresion, ira, etc. Datos y estudios

2) Bienestar emocional y relajacién

3) Herramientas para un mejor afrontamiento: afrontamiento positivo, mantenimiento de la actividad,
aceptacion y autogestidn, participacidn en la toma de decisiones sobre su enfermedad y tratamientos

4) Relacién con el entorno social y familiar: cémo vivir el dia a dia, aprender a normalizar la situacid

5) Concepto ce calidad de vida y cémo se mide. Como adaptar habitos de vida, cémo cuidar la alim
ejercicio y deporte

6) Como fomentar alternativas a la vida laboral en pacientes no activos o en baja laboral

7) Reincorporacion a la vida laboral
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MODULO 5: Investigacion, el papel de los ensayos clinicos -- Jueves, 13 de mayo de 2021 — 17:00 horas

Ponentes: Dr. Rafael Morales Barrera, oncélogo médico del Hospital Vall d'Hebron de Barcelona y Roberto
Saldaiia de la Academia Europea de Pacientes (EUPATI)

1) Qué son los ensayos clinicos

2) Tipos de ensayos clinicos

3) Laimportancia de los ensayos clinicos: beneficios para la sociedad y para el propio paciente

4) Importancia de la involucracién de las Organizaciones de Pacientes en los ensayos clinicos

MODULO 6: Preparacion de la entrevista médico-paciente, Decisiones compartidas, el Papel del
cuidador -- Jueves, 27 de mayo de 2021 - 17:00

Ponentes: Dra. Maria Teresa Abad Villar, oncéloga médica del Hospital Universitario de Basurto, Bilbao
y Carmen Yélamos Agua, Psico-oncéloga Asociacion Espaiiola Contra el Cancer (AECC)

1) Cdémo compartir tu historia (para ayudar a los recién diagnosticados a afrontar las entrevistas médico-

pacientes y la toma de decisiones compartidas, incorporando el rol del cuidador):

(@]

O O O O

Afrontamiento del cancer, contar la historia “en positivo”

Relaciones sociales

Relaciones familiares

Estar activo, tener proyectos

Consejos para exponer la vivencia: ilustrar |a historia (fotos, videos...), dar ejemplos generales y ser
honestos (indicar miedos, ansiedades, errores etc. que se tuvieron)

2) Cdémo preparar las visitas médicas:

O

O

O

3) Ayudas en la toma de decisiones:

(@]

O O O O

¢Qué te preocupa?, hacer saber tus miedos, ansiedades, etc.
¢Qué necesitas saber?, poner sobre la mesa aquello que te genera dudas y necesitas conocer
¢Qué puedes hacer para gestionar mejor tu enfermedad?, preguntar por todo aquello que puede
ayudar a mejorar el autocuidado y gestion de la enfermedad, sus tratamientos y efect
secundarios (alimentacidn, ejercicio...)

écomo estds ahora?

écoémo vives el dia a dia?

équé lugar ocupa el cancer en tu vida?

preguntar por la opciones de tratamiento y expectativas
Compartir miedos y dudas
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e MODULO 7: Derechos del paciente, asesoramiento legal y laboral y organizaciones de pacientes

Jueves, 7 de Junio de 2021 — 17:00 horas

Ponente: Damidn Castaiieda Hidalgo, Trabajador social de Infocdncer - Asociacion Espaiiola Contra el Cancer
(AECC)

1) Concepto de discriminacién por motivos de salud y proteccion juridica

2) Derechos del paciente, asesoramiento legal y laboral

3) Incapacidad laboral, certificado de discapacidad y condicidn de cronicidad

4) Soporte de las Organizaciones de Pacientes: estructuras, servicios y actividades
= |mportancia, cdmo dar soporte a otros pacientes, funcionamiento y gestion
=  Participacion, relaciones con otras OP y otras instituciones

SESION DE CIERRE -- Martes, 29 de Junio de 2021 — 17:00 horas

A cargo de: Dra. Maria José Méndez-Vidal, oncéloga médica del Hospital Reina Sofia de Cordoba y Dr.Sergio
Vdzquez Estévez, oncélogo médico del Hospital Universitario Lucus Augusti de Lugo

*Los ponentes de cada mddulo serdn oncdlogos médicos especializados en esta/patologia, psico-oncdlogos
dedicados al cuidado de estos pacientes y asesores legales que trabajan habitualmente resolviendo este tipo de
situaciones. Para la elaboracion y el desarrollo de los distintos mddulos, contaremos con la colaboracion de la AECC,
cuyo papel serd mds relevante en los modulos que no son especificamente médicos.



