Qhciaite ovpeits e edincen de gt

Objetivo

Formar a un grupo de pacientes en Cancer de Prdstata 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 Prostata

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

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

Pendiente de organizacidon en formato virtual el viernes 10 de junio de 2022 (coincidiendo con el dia
mundial, que es el sdbado 11 de junio).

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

e FORMATO ONLINE CON EL SIGUIENTE PROGRAMA

e MODULO 1: Cancer de Préstata — jueves 22 de septiembre de 2022- 16:30 horas
Ponente: Dr. Sergio Vdzquez Estévez, oncélogo médico del Hospital Universitario Lucus Augusti de Lugo

1) Qué funcion tiene la Préstata

2) Qué es, cdmo se origina el cancer de Préstata

3) Tipo o variantes de cancer de Prostata

4) A qué personas puede afectar, que factores de riesgo hay, frecuencia del cancer de Préstata

5) ¢éQué sintomas tiene? ¢Se puede detectar de forma precoz? ¢Cribaje sélo en poblacion de riesgo?

6) ¢Como se realiza el diagndstico, équé pruebas son necesarias?

7) ¢Cémo afecta el cancer de Prdstata al organismo?

8) Qué significa enfermedad hormonosensible y hormonorresistente, enfermedad localizada y enfermedad
avanzada. Implicaciones

9) Datos epidemioldgicos, supervivencia
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e MODULO 2: Patient journey (viaje del paciente) — martes 27 de septiembre de 2022- 16:30 horas
Ponente: Dra. Regina Gironés Sarrio, oncéloga médica del Hospital Universitari i Politécnic La Fe de
Valencia

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

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

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

e MODULO 3: Abordaje de la enfermedad — martes 4 de octubre de 2022- 16:30 horas
Ponente: Dra. Verdnica Calderero Aragén, oncologa médica del Hospital Universitario San Jorge, Huesca

1) Abordaje de la enfermedad localizada / avanzada

2) Abordaje de la enfermedad hormosensible y hormonorresistente
3) Preservacion de la préstata

4) Salud ésea y metabdlica

e MODULO 4: Cuidado integral del paciente (apoyo emocional...) — jueves 13 de octubre de 2022- 16:30
horas. Ponente: Sofia Luque Sudrez, Psico-oncéloga de la Asociacion Espariola Contra el Cancer (AECC)

1) Impacto emocional de la enfermedad

2) Recursos para el afrontamiento del cancer

3) Bienestar emocional y calidad de vida.

4) Relacidn con el entorno social y familiar: cdmo vivir el dia a dia, aprender a normalizar la situacion
5) ¢Y después del cancer? Vuelta a la cotidianeidad

e MODULO 5: Investigacion, el papel de los ensayos clinicos - lunes 17 de octubre de 2022- 16:30 horas
Ponentes: Dra. Begoia Mellado Gonzdlez, oncéloga médica del Hospital Clinic i Provincial de Barcelona
y Sr. Roberto Saldana, 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
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e MODULO 6: Preparacién de la entrevista médico-paciente, Decisiones compartidas, el Papel del cuidador
(este moédulo se completara en la sesidn presencial durante el simposio SOGUG) — martes 25 de octubre
de 2022- 16:30 horas. Ponentes: Sesion compartida por el Dr. Martin Ldzaro Quintela, oncologo médico
del Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo y Carmen Yélamos Agua, Psico-oncdloga y Coordinadora Nacional
de Programas de Atencion Psicoldgica en la Asociacion Espafiola 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 Afrontamiento del cancer, contar la historia “en positivo”
Relaciones sociales
Relaciones familiares
Estar activo, tener proyectos

O O O O

Consejos para exponer la vivencia: ilustrar la historia (fotos, videos...), dar ejemplos generales y ser
honestos (indicar miedos, ansiedades, errores etc. que se tuvieron)
2) Cdémo preparar las visitas médicas:
o ¢Quéte preocupa?, hacer saber tus miedos, ansiedades, etc.
o ¢Qué necesitas saber?, poner sobre la mesa aquello que te genera dudas y necesitas conocer
o ¢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 efectos
secundarios (alimentacidn, ejercicio...)
3) Ayudas en la toma de decisiones:
o écémo estas ahora?
écomo vives el dia a dia?
équé lugar ocupa el cancer en tu vida?
preguntar por las opciones de tratamiento y expectativas
Compartir miedos y dudas

o O O O

e MODULO 7: Derechos del paciente, asesoramiento legal y laboral y organizaciones de pacientes - lunes 7
de noviembre de 2022- 16:30 horas. Ponente: Damidn Castaiieda, Trabajador social de Infocdancer -
Asociacion Espaiola Contra el Cancer (AECC)

1) Concepto de discriminacion por motivos de salud.

2) Derechos del paciente.

3) Lalncapacidad laboral y certificado de discapacidad.

4) Ambito Laboral.

5) Soporte de las Organizaciones de Pacientes: estructuras, servicios y actividades
6) Importancia de las asociaciones como soporte a otras y otros pacientes.

7) Funcionamiento y gestion de asociaciones.
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SESION DE CIERRE - en formato presencial, en el marco del simposio anual SOGUG, viernes 18 de noviembre de
2022, en el hotel NH Collection Eurobuilding de Madrid. En esta sesion se evaluara el proyecto en su conjunto y
se definiran los siguientes pasos para conseguir una mejor calidad de vida de los pacientes, sus familiares y la
sociedad en general. Se contard también con pacientes participantes en programas de Paciente Experto de
cancer renal y cancer de vejiga, con el objetivo de compartir experiencias y optimizar esfuerzos que redundardn
en mejores beneficios para todos.
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