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El pasado 3 de octubre de 2023, dentro de la semana del Sarcoma del
GEIS, se celebro la “ VII Jornada/Curso de Enfermeria Sarcomas Oseos y de
Partes Blandas: Una vision desde la perspectiva enfermera”, organizado por
Hospital Clinico San Carlos de Madrid con la colaboracion de la Fundacion Mari
Paz Jiménez Casado, organizacion que dirige su actividad a la ayuda de
personas y grupos en situacion de necesidad, motivada principalmente por el
sarcoma, asi como contribuir a incentivar la formacion y la investigacion a nivel
nacional.

El curso estd en vias de acreditacion de formacion continuada en
enfermeria por la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid. La
Jornada contdé con una participacion multidisciplinar de  especialistas y
profesionales con dilatada experiencia, para garantizar la integracion de todos
los aspectos asistenciales y de investigacion relevantes para la atencion y
cuidados de pacientes con sarcoma.

A pesar de tratarse de una actividad de formacion continuada muy
especifica y compleja, hubo una participaciéon de 21 ponentes, mas de 62
participantes, de 7 Comunidades Auténomas (Madrid /Cataluiia /Castilla La
Mancha /Castilla y Ledn /Asturias /Extremadura /Valencia) viniendo de 17
Centros Sanitarios.

Los coordinadores del curso han sido: Dfa. Gloria Marquina oncologa
médica del hospital Clinico San Carlos, Dia. Ana Paula Leiva Enfermera



Gestora de Casos en Sarcoma del Hospital Universitario Clinico San Carlos de
Madrid y Dia. Sandra Lopez Martin supervisora del servicio de Oncologia
Médica y Oncologia Radioterapica.

Se celebro en el Pabellon Docente del hospital clinico San Carlos de
Madrid

El personal de enfermeria es necesario para la prestacion de servicios
de salud, pero hay un grave déficit de estos profesionales en el sector sanitario.
El VII Curso de Formacién en Enfermeria de SARCOMA se pretende
encuadrar en ese contexto.

El sarcoma es un grupo de entidades patoldégicas muy raras con una
historia natural heterogénea, con una incidencia bruta de aproximadamente 5
de cada 100.000 habitantes/afio en la UE, incluyendo docenas de subtipos
diferentes segun la clasificacion de la OMS. Se caracterizan por una gran
complejidad diagndstica tanto en su imagen radiolégica como en la histologia,
asi como por una presentacion clinica que requiere un abordaje experimentado
y multidisciplinar.

Cabe destacar que la inexactitud diagndstica reportada fuera de los
Centros de referencia puede llegar a ser del 40%, por lo que es crucial la
centralizacién del diagnéstico patoldgico, del tratamiento y de los cuidados.
Todo ello podria ser mejorado con adecuada vigilancia, educacién sanitaria,
informacion protocolizada y rapida canalizacion a un Centro de referencia,
preferiblemente desde los propios equipos de Atencion Primaria.

La baja incidencia de esta neoplasia, la variedad de localizaciones y
sintomas, la dificultad de su diagnéstico, la necesidad de su inicio rapido en el
tratamiento hace que todos los profesionales implicados en este proceso deban
conocer esta enfermedad. El tratamiento del dia a dia y el cuidado de las
personas afectadas por un sarcoma se convierten en un reto y estar formados
para ello es fundamental.

A pesar de la creciente especializacion y la mejora en la atencion a los
pacientes con sarcoma en los ultimos afios la formacion y actualizacion de
conocimientos en sarcoma se ha restringido casi de modo exclusivo a un grupo
reducido de profesionales meédicos. Hasta muy recientemente no hemos
contado en nuestro pais con iniciativas de formacion especificas sobre
sarcomas dirigido a personal de enfermeria.

Por lo tanto, es necesario cubrir esta carencia formativa, y con este
objetivo de dar continuidad a la formacién en sarcomas surgieron los cursos
patrocinados por La Fundacion Mari Paz Jiménez Casado, que alcanza con
este curso su Séptima Edicion.

El Hospital Universitario Clinico San Carlos, cuenta con una larga
trayectoria asistencial y de investigacién en sarcoma de hecho, es uno de los
Centros de Servicios y Unidades de Referencia (CSUR) en Espafa y de
European Reference Network EURACAN de sarcomas y canceres raros por
tumores solidos del adulto.



Por lo tanto, es necesario cubrir esta carencia formativa, y con este
objetivo de dar continuidad a la formacioén en sarcomas surgieron los cursos
patrocinados por La Fundacion Mari Paz Jiménez Casado, que alcanza con
este curso su Séptima Edicion.

Objetivo general: apoyar la formacioén de profesionales de enfermeria
para ayudar a pacientes y familiares afectados por sarcomas en las diferentes
fases del proceso de cuidado del paciente con sarcoma. Conocer la patologia y
el proceso que suelen recorrer estos pacientes durante su enfermedad e
identificar el alcance y complejidad del proceso de cuidar a los pacientes
afectados por Sarcomas.

Objetivos Especificos:

« Conocer y desarrollar competencias, conocimientos, capacidades y
habilidades necesarias que garanticen la seguridad y calidad de
cuidados a los pacientes en las diferentes fases del proceso y
acompafamiento de la enfermedad.

« Reconocer el valor de las experiencias de pacientes y asociaciones
especializadas en sarcomas.

% Conocer el funcionamiento del CSUR e identificar funciones que
desemperian las EPAs.

< Generar interés para seguir formandose en esta patologia.

« Adquirir competencias para el abordaje de estos pacientes de una
manera holistica

« Potenciar la capacidad de los profesionales para efectuar una valoracién
equilibrada del uso de los recursos sanitarios en relacion con el beneficio
individual.

% Apoyar la formacion de profesionales de enfermeria para ayudar a
pacientes y familiares afectados por sarcomas en las diferentes fases
del proceso de cuidado del paciente con sarcoma.

Fue dirigido a las siguientes categorias: Medicina, Enfermeria, Técnicos
Sanitario en Cuidados Auxiliares de Enfermeria (TCAE) y en anatomia
patoldgica, Fisioterapia y Psicologia con experiencia o interés especial en la
atencion a pacientes adultos y pediatricos con sarcomas 6seos y de partes
blandas.

Tras la presentacion de la Fundacion Mari Paz Jiménez Casado, se
revisd, en cinco mesas, el recorrido en la atencion a los pacientes con
sarcoma con la perspectiva de enfermeria desde la primera consulta. En
sesion de mafiana y tarde se desarrollaron las siguientes mesas:



MESA 1- DE LA SOSPECHA AL DIAGNOSTICO
Moderadora: Gloria Marquina. Oncologa médica

10: 00- Charla magistral sobre ¢QUE SON LOS SARCOMAS? Antonio
Casado Herranz. Oncdélogo Médico, jefe de seccién de la Unidad de
Sarcomas del Hospital Clinico San Carlos

10:30- ¢Por qué se necesitan los centros de Referencia en sarcomas?
Ana Paula Leiva Asenjo. Enfermera gestora de casos del Hospital
Clinico San Carlos

10:45- Barreras administrativas de los pacientes para llegar a los
Centros de Referencia y prescripcion de activos. Alba Diaz Luque.
Enfermera en Servicio de Salud del Principado de Asturias

11:.00- Como se realiza un diagnoéstico desde el punto de vista
radiolégico. Maria José Moreno. Radidloga del Hospital Clinico San
Carlos

11: 15- Como se realiza un diagnéstico desde el punto de vista anatomia
patologica. Maria del Carmen Saez Rodriguez, biologia en anatomia
patoldgica del Hospital Clinico San Carlos

11: 30- DISCUSION

MESA 2- MANEJO INTEGRAL DEL PACIENTE CON SARCOMAS- primera
fase. Moderadora: Sandra Lopez Matrtin

12.:20 Vision global del manejo de paciente con sarcomas. Gloria
Marquina Ospina, Oncoéloga Médica del Hospital Clinico San Carlos



12:30- Manejo del paciente durante el proceso quirdrgico. Maria Sanz
Suarez, enfermera del blogue quirargico de traumatologia

12:40- Manejo del paciente durante el proceso de Hospitalizacidén
postquirargica.  Nacho  Rodriguez  Sanchez, Enfermera de
Hospitalizacion de Traumatologia

12: 50- Manejo del paciente en tratamiento sistémico oncoldgico. Leticia
Isabel Gallego Ramoén. Enfermera de oncologia Médica

13. 00-Manejo del paciente en tratamiento radioterapico. Sagrario
Romero del hombre Bueno. Enfermera de Oncologia radioterapica

13:10- La investigacion enfermera en los pacientes con sarcomas. Alicia
Fuentes Martin. Enfermera de Investigacion oncolégica en el Hospital
Clinico San Carlos

13:20- DISCUSION

MESA 3 CUIDADOS DE SOPORTE DEL PACIENTE CON SARCOMA -
segunda fase. Moderadora: Elena Manrique. Traumatéloga de la Unidad de
sarcomas del HCSC

13:30- Manejo del paciente en los cuidados continuos. Helena Huertas
Mondéjar. Oncéloga médica del Hospital Clinico San Carlos

13:40 - Manejo del Dolor. Sandra Rubio de Antonio. Enfermera de la
Unidad del Dolor del Hospital Clinico San Carlos

13: 50- Cuidados nutricionales en el paciente con sarcomas Maria del
Espino Sanchez Veneros. Enfermera De la Unidad de Nutricion
parenteral del Hospital Clinico San Carlos

14:00-Cuidados especificos en Oncogeriatria. Alba Garcia Cuesta.
Enfermera del Servicio de Geriatria del Hospital Clinico San Carlos

14:10- Manejo del paciente en el final de su vida en domicilio. Teresa de
las Cuevas. Enfermera del ESAPD (EQUIPO DE SOPORTE DE
ATENCION PALIATIVOS DOMICILIARIOS) del Area 7.

13:45 DISCUSION

MESA 4- MESA COLOQUIO: PECULIARIDADES DEL PACIENTE AFECTADO
POR SARCOMAS desde las perspectivas de las enfermeras gestoras de
casos. Moderadora Ana Paula Leiva Asenjo.



15:00 — Necesidades de la pertenencia a asociaciones de pacientes,
desde la Fundacién Mari Paz Jiménez. Alberto Martinez, patrén de la
Fundacion Mari Paz Jiménez

15: 10- ¢Por qué se necesita la figura de la ENFERMERA GESTORA
DE CASOS? Ana Paula Leiva Asenjo. Enfermera gestora de casos
(EGC) del Hospital Clinico San Carlos

15:20- Manejo del paciente adolescente y adulto joven (AYAJ). Sonia
Casanova Zaragoza. EGC del Hospital San Pau de Barcelona

15:30- Beneficios del equipo multidisciplinar. Beatriz Castillo Martin,
EGC del Hospital Gregorio Marafién de Madrid

15:40- Directrices para implantar en todos los centros de referencia.
Esperanza Vicente Mellado. Enfermera Gestora de Casos del MD
Anderson Cancer Center de Madrid

15:50 16:20- DISCUSION

N

Mesa 5 CASOS CLINICOS
TESTIMONIO de pacientes
CASO CLINICO 1
CASO CLINICO 2
RESUMEN ENCUENTROS SARCOMAS DEL 20-09-2024




Al finalizar el Curso se entregd una encuesta de evaluacion y
satisfaccion que cumplimentaron el 50 % de los asistentes que valoraron el
curso como muy interesante y formativo y consideraron importante que tuviese
continuidad en el tiempo. La valoracion Global del Curso fue de 4,74/5 puntos.

Organizacion Curso 4,52/5
Contenidos y Metodologia 4,77/5
Duracion y horario 4,16/5
Calidad Expositiva 4,81/5

Medios e Instalaciones 4,16/5

Mesa 1 De la sospecha a la certeza 4,74/5

Mesa 2 Manejo integral Paciente 4,84/5
Mesa 3 Cuidado de soporte paciente 4,84/5

Mesa 4 Peculiaridades Paciente Sarcoma 4,74/5
Mesa 5 Experiencia Pacientes 4,94/5

Casos Clinicos 4,94/5

El 50% de los asistentes conocia la existencia de la Jornada/Curso a
través de los medios del Hospital (intranet, jefe servicio, etc...) y el 75% no
tenia conocimiento de la Fundacion Mari Paz Jiménez Casado ni de su
programa de Becas para enfermeria oncoldgica en Sarcomas que las valoran
muy positivamente.
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