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En el contexto del Dia Nacional del Sarcoma (20 de septiembre), coordinado y organizado
por La FUNDACION MARI PAZ JIMENEZ CASADO (FMPJC) celebramos la = I1

Jornada de Puertas abiertas sobre el Sarcoma”. Para el desarrollo de esta

Jornada se contd con la total ayuda y colaboracion del Grupo Espafiol de Investigacion en
Sarcoma (GEIS)

Participaron 40 hospitales/Centros sanitarios Publicos y Privados de las 17 Comunidades
Autonomas de Espafia que junto con la colaboracion de 10 entidades/asociaciones de
pacientes, desarrollaron en formato “abierto”. El objetivo principal fue potenciar el papel
activo de los pacientes y que repercuta en su calidad de vida, actividades y actos
encaminados y dirigidos a sensibilizar a la sociedad sobre el Sarcoma, asi como mejorar la
practica asistencial. Otros objetivos importantes fueron:

e Crear espacios de encuentro entre profesionales; entre pacientes y entre profesionales y
pacientes, con intercambio de experiencias en el grupo, abordando temas relacionados
con el manejo de la enfermedad y su tratamiento para mejorar el confort y la calidad de
vida

e Complementar las actividades profesionales y multidisciplinares promoviendo la
humanizacion

e Mejorar la informacion a pacientes y su entorno, haciendo entender la enfermedad
mediante un lenguaje comprensible y la importancia de la educacion para la salud.



e Abordar diferentes temas relacionados con la enfermedad y su tratamiento, la
importancia de la dieta, el ejercicio fisico, alternando con talleres educativos de
relajacion, ejercicios, manejo de estomas, cuidados de catéteres......

Las actividades que cada Centro realizo fue con formato totalmente libre y abierto desde
sesiones dirigidas sobre como mejor practica asistencial, dedicada a los pacientes de sarcoma
para hacer entender de forma clara al paciente su enfermedad haciendo una intervencion
educativa, ofreciendo informacién y recomendaciones necesarias hasta sesiones informativas y
divulgativas para incrementar la concienciacion social sobre el Sarcoma

HOSPITALES QUE PARTICIPAN POR CC.AA

1. ARAGON

a. Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa Zaragoza. Dia
19.9.2025 Mesa informativa presencia APSATUR durante toda la
maiiana ( Dr. M Vidal)
13h Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™

2. ANDALUCIA

a. Hospital Universitario Virgen de las Nieves Granada. Mesa
Informativa Iluminacion nocturna de la fachada 20/9(Dr. L. Castillo/Diia.
R Lazaro )
13h Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™-.

b. Hospital Universitario Virgen del Rocio Sevilla Jornada de
Visibilizacion del Sarcoma Sarcoma. (Patio central) Dia 19.9.2025 de
12h a 14h: Presentacion de datos asistenciales, Proyeccion del video qué
es un comité y areas implicadas”. Mesas sarcomas y psicologia, deporte
(clase), IA y su aplicacion a los Sarcomas (Un. De Sevilla), Espacio para
recorrer los stands de las asociaciones: VYDA/ALAS PARA
MARIPOSAS/ANDEX.



PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD

12.30-> 13.00 Recibimiento

e Bienvenida y presentacion de las primeras Jornadas por el
Dia de Sarcoma

e Presentacion datos asistenciales CSUR y Ensayos clinicos

13.00 Proyeccion del video que es un comité y
dreas implicadas

13.30-> 14.00 Espacio para recorrer los “stands”
dispuestos por diferentes  Asociaciones

e Mesa sarcomas y psicologia

e  Mesa sarcomas y deporte (clase de 30
minutos)

e - de Sevilla Inteligencia artificial, y su
aplicacion a los sarcomas. Proyecto

Universidad
e Diagndstico NGS; IBIS Sevilla

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”-
Presentacioén a medios e iluminacion nocturna (Dra. Irene Carrasco)

https://drive.google.com/file/d/1KJiepDJOa0k3WoHgINiSJ57sheGvx4g

x/view?usp=drive link

c. Hospital Regional Universitario de Malaga”- [luminacion nocturna
el 19.9.2025 de las fachadas de los Centros: Hosp Regional Univ. de
Malaga; Hospital Civil de Malaga y Hospital Materno Infantil de Mélaga
13h Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos (Dr. D.
Moriel)



3. ASTURIAS
Hospital Central de Asturias Dia 19.9.2025 Jornada practica
multidisciplinar: “Juntos por el Sarcoma” de 10h a 12; 15h
13h Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Dra. M?
P Solis)
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Entrada lbre hasta completar aforo

4. CANARIAS

a. Hospital Universitario Insular Gran Canaria Mas Alla del
Sarcoma 23.9.2025 de 9h-13h Jornada: “Mas All4 del Sarcoma: Un
Encuentro para Pacientes y Acompafiantes”. Fundacion Canaria de
Cancer de Pulmén. Lugar: (Aula de Formacion Edif. del Mar). Hospital
Univ. Materno-Infantil).
https://drive.google.com/file/d/14CISH2ZHK8O8QfSSNwtAs27m6Q3zgz
1t5/view

Jornads por el Dis Naciona! del Sarcoma

Mas Alla del Sarcoma
Un Encuentro para Pacientes
y Acompanantes

23 de septiembre de 2025
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19.9.2025 13h Conexién “Importancia la Gestora de Casos”- (Dra. A
Estival)
5. CANTABRIA
a. Hospital Universitario Marqués de Valdecilla Santander Mesa
Informativa



13h Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™ (Dra. A de
Juan)

6. CASTILLA- LA MANCHA

a.

b.

Hospital General de Valdepeiias .19.9.2025 Mesa informativa
presencia con entrega de tripticos- Asoc. IKER sobre Sarcoma

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™- (Dr. F
Farragut)

Hospital Universitario Toledo 13h. Conexion Encuentro
“Importancia la Gestora de Casos”- (Dra. E Holgado)

Hospital Virgen de Altagracia Manzanares “Jornada: El Sarcoma:
la perspectiva desde un hospital comarcal”. Dia 19.9.2025 de 8,15h a
14h: Magnitud del problema y necesidad del enfoque multidisciplinar-
Enfoque de trabajo. La importancia de los CSUR. Testimonio pacientes.

Conclusiones. 13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de
Casos”- ( Dr. S F Silva; Dra. A Yevenes)

HOSPITAL VIRGEN DE ALTAGRACIA, MANZANARES (CIUDAD REAL)
DIA NACIONAL DEL SARCOMA 19/09/2025

Jornada de sensibilizacion y humanizacion

El Sarcoma: La perspectiva desde un hospital comarcal

Médicos responsables:
- Dr. Samuel F. Silva. FEA Cirugia ortopédica y traumatologia.
- Dra. Ana Yébenes. FEA Oncologia Médica.

Orden del dia 8:15 - 9:00 hrs:

- Introduccion: La magnitud del problema y la idad del enfoque
- Testimonio paciente #1
- Enfoque de trabajo diagnostico del paciente con tumoracién sospechosa de sarcomas
* Extremidades
* Viscerales (GIST, retroperitoneal)
- Como llevar la teoria a la practica clinica en nuestro sistema nacional de salud? La importancia de
los CSUR.
- Testimonio paciente #2.
- Conclusiones y preguntas.

- Jornada online de 13:00 — 14:00 hrs: Encuentro para personas, centros y asociaciones sobre la
importancia de la gestora de casos.



7. CASTILLAY LEON

a. Complejo Asistencial Universitario Leén Dia 19.9.2025
Exposicion permanente " Cartas al Sarcoma", hasta el 20 de octubre
experiencia pacientes y poster informativo sobre la patologia y la unidad

de Sarcomas
\

DIA NACIONAL DEL SARCOMA
3 20 de septiembre

tipos de tumores malignos qus enen suerige
e, vascn, misculos o grasa

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Dra. L
de la Cruz y Dra. P Casas)
8. CATALUNA
a. Hospital Univ., Vall d"Hebron; Jornada para Pacientes 19.9.2025
14h a 17; 30h. (VHIO Marsillach): ;Coémo mejorar el circuito? Impacto
de la Investigacion 13h. Conexién Encuentro “Importancia la Gestora
de Casos” (Dra. C. Valverde, M. Gonzalez y P Pérez)

Dia nacional del Sarcoma | Jornada para pacientes

Dia Nacional
del Sarcoma

JORNADA PERA PACIENTS

19 de setembre de 2025 | 14.00h - 17.30h
Sala de Formacio 1 - Marsillach
Plaga Adolf Mar h, 6-8

2 Vall | gl
e d’Hebron | 0| ofe

https://drive.google.com/file/d/1pkyY XFmTNDeylUQB1pxU3JE XRW
uSgEA/view?usp=sharing

b. Hospital de la Santa Creu i Sant Pau: 12h Charla Divulgativa y
Debate para pacientes. 13h. Conexion Encuentro “Importancia la
Gestora de Casos” (Dra. A. Sebio; A. Peiro, Diia., S Casanova)
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DIRKGIDAS A PACIENTE ACCEC QRATUITS
Imzcramomes zmnovBrey onf 61978703

Vierpes, 19
Septiembre.2025

Dia Nacional del

Sarcoma SAN

https://drive.google.com/file/d/1075k
Log

n/view?usp=sharing

ICO L’ Hospitalet, Barcelona Taller Ejercicio Fisico: Actividad
educativa tedrico-practica sobre la actividad fisica durante y después del
tratamiento para Pacientes con sarcoma 18.9.2025 a las 10h. Dia
19.9.2025. 13h. Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”
(Dra. L Colomo y Dra. A Duran)

@ +INFORMACIO

Exercici fisic durant
el tractament

Sessio especial per a
pacients amb sarcoma

18 de setembre
a les10h

Inscripcions gratuites:
932607780
atencioalciutada@
iconcologia.net

https://ico.gencat.cat/ca/detall/activitatagenda/exercici-fisic-hospitalet

08 C PROGRAMA COMPLETO

Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona. Dia 18.9.2025 ala 11h en
el hall del Hospital: Encuentro de pacientes, familiares y profesionales

.Un mural con mensajes de pacientes, familias y personal implicado
referentes al sarcoma.




13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos” (Dr. M
Garraus/ DR. Forner)
9. COMUNIDAD VALENCIA
a. Hospital Universitari i Politéecnic La Fe, Valencia 19.9.2025
Comité Sarcomas presencial/desayuno con pacientes 25.9.2025 a las
10h Jornada informativa “Hay que ganarle tiempo al sarcoma. La
deteccion precoz puede salvar vidas.” Testimonios de pacientes,
informacion sobre el sarcoma, campaiia de deteccion precoz.

Inscripciones:
https://docs.google.com/forms/d/e/1 FAIpQLSemAUrRtaJUSNIJXoKBX

HLSBLIkm49-JpS-g0hO0rimMH20w/viewform

HAY QUE GANARLE
TIEMPO AL SARCOMA

25 de septiembre

IS La Fe

https://drive.google.com/file/d/12W8HkLaYb9k4ZHbsU8pQrxyG69keb
EOz/view?usp=sharing

19.9.2025 Conexion 13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora
de Casos” (Dra. E Mayordomo; C de la Calva Dr. Amaya)

b. Hospital Clinico Universitario de Valencia 19.9.2025 Il Jornada
integral SarcoMAS 10;30h- 14h- ; Qué es y como se diagnostica un

sarcoma?, Desafios en la Cirugia en sarcomas, La Investigacion -
ASPANION

==

o X s con cancargy

Il Jornada integral SarcoMAS
DIA NACIONAL DEL SARCOMA
de septiembre 2025

https://x.com/GV Aclinic/status/1963920065910247858




19.9.2025 Conexion 13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora
de Casos” (Dres. JA Pérez-Fidalgo; J Verdi)

10. COMUNIDAD DE MADRID
a. Hospital Clinico San Carlos 22.9.2025 Encuentro SARCO+ 11h a
13h La Enfermera gestora de casos experiencias. AECC (A. Villar).

SAR(OI'

Sumar experiencios. transformar reali

FRENTE AL SARCOMA
Dia Nacional del Sarcoma

Lunes, 22 de Septiembre 2025 | 11:00 h.
Aula Prof. Espinés Pérez | Pabellon San Carlos
Hospital Clinico San Carlos

AGENDA DEL DiA:

1:00h Bienvenida. y

T:05h Presentacion de participantes /
profesionales y asociaciones. | A

TMash  El paciente y la enfermera |
gestora de casos

N30h Coloquio: Dia a dia del pac:eme
diagnosticado de sarcoma.

1215h Descanso - Café. //

12:25h Experiencias: Entorno familiar. |

13:00h Clausura del encuentro. /
A

QRGANZADORES
Dfia. Azahara Gull\em

B S Carlos @ A
19.9.2025 Conexion 13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora
de Casos”. (Dr. JL Cebrian; A. Casado y A Guillem)

b. Hospital Univ. Fundacion Jiménez Diaz. Jornada Pacientes 12h a
14h
Aula Magna (Planta 0), Que son los Sarcomas Relevancia de la Cirugia e
importancia de la Investigacion FMPJC,

DIA NACIONAL DEL SARCOMA: JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS PARA
PACIENTES
Viernes 19 de septiembre de 2025
Aula Magna (Planta 0)
Hospital Universitario Fundacién Jiménez Diaz

12:00 Presentacién de la Jomada.
Dr. Carlos Lopez. Servicio de Oncologia Médica

12:05 ; Qué son los sarcomas? Importancia de los centros expertos en la
atencion a los pacientes con sarcoma.

Dr. Carlos Lopez. Servicio de Oncologia Médica

Dra. Nadia Hindi. Servicio de Oncologia Médica

12:20 Relevancia de la cirugia adecuada en el tratamiento de los sarcomas.
Dra. Montiel Jiménez. Servicio de Cirugia General y Digestiva
Dr. César Garcia Maurifio. Servicio de Traumatologia y Cirugia Ortopédica

12:35 ¢ Por qué es i lai igacion en ? Lai
clinica.

Dr. Carlos Lopez. Servicio de Oncologia Médica

Dra. Nadia Hindi. Servicio de Oncologia Médica

12:45 Investigacion basica y traslacional en sarcomas.
Dr. José Mondaza. Laboratorio ATBsarc. Instituto de Investigacion Sanitaria
FID

13:00 El recorrido del paciente con sarcoma.
Sra. Isabela Ferraro. Paciente.

13:15 ;Qué son las asociaciones de pacientes y en qué me pueden ayudar?
Fundacion Mari Paz Jiménez Casado

13:00 — 14:00 Conexion interhospitalaria: Manifiesto sobre el rol de gestor de
€asos en sarcomas.



https://www.fjd.es/es/sala-prensa/agendaeventos/jornada-dia-nacional-
sarcoma-jornada-puertas-abiertas-pacie
19.9.2025 Conexion 13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora
de Casos”. (Dres. C Lépez y N Hindi)

Hospital General Universitario Gregorio Marafion 19.9.2025
Presentacion Una puesta en Comun. Gestora de Casos. Un
consenso”. 13h. Conexiéon Encuentro “Importancia la Gestora de
Casos” (Dra. R Alvarez; Diia. B Castillo)

L Teives LA Bsarcoma

Analisis estratégico: papel de la EGC en
el CSUR de sarcomas

Beatriz Castilo Martin: EGC del Hospital G.U. Gregorio Marafién
Paula Diaz Mejia: EGC del Hospital U. La Paz

Azahara Guillem Diaz EGC del Hospital U, Clinico San Carlos

Cristina Gallardo Mufioz: Enfermera Responsable del Hospital U. Ramén y Cajal
Esperanza Vicente Mellado: EGC del MD Anderson Cancer Center

Sonia Casanova Zaragoza: EGC del Hospital U, Sant Pau

Aberto Martinez Gutierrez: Fundacion Maria Paz Jiménez Casado

Elena Gomez Vidal: Secretaria CSUR Gregorio Maraién

Hospital General Infantil Nifio Jesus 19.9.2025” Webinar Sarcomas
en Adolescentes y Adulto Joven”. De 13h a 15h Caracteristicas
bioldgicas y clinicas; estrategias en los sarcomas del adolescentes.

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos” (Dr. L.
Madero)

Bloorvos

L S ARCOMA S N

ADOLESCENTE Y
ADULTO JOVEN

19/9/2025

®1300-\500

Streaming Doryos

_‘ Citedrs UAM-FOI FU\‘M =

Videos Promocién  https://we.tl/t-199rfDhBoP https:/we.tl/t-AmD2IVKyyT

Inscripcion https://www.doryos.com/webinars/sarcomas-en-el-adolescente-y-
adulto-joven/

10 D PROGRAMA COMPLETO

Hospital Universitario 12 de Octubre 19.9.2025 mesa con pacientes
para contar sus experiencia

13h. Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™ (Dra. A.
Manzano)

Hospital Universitario La Paz 19.9.2025 Mesas redondas/Charlas
sarcomas de profesionales sanidad y pacientes “Dedicada a la



sensibilizacion, la informacion clara y el acompafiamiento integral a pacientes,

familiares y profesionales implicados en el abordaje del Sarcoma™. de 12;00h a

14h:

Or. Juan Luis Solano Martin

Il JORNADAS PUERTAS
ABIERTAS: DIA NACIONAL
CONTRA EL SARCOMA

12:50 - 13:00 HORAS: BIENVENIDA Y PRESENTACION
Dr. Eduardo Ortiz, Elena Boyé (Fundacion Elena Tertre), Pedro Tirado.
13:00-14:00 HORAS: CONEXION ZOOM CON EL RESTO DE LOS HOSPITALES
(FMPJC)

14:00 - 14:30 MESA REDONDA MULTIDISCIPLINAR CON
PREGUNTAS/RESPUESTA CON PACIENTES:
MODERADORES: Dr. Eduardo Ortiz Cruz, Elena Boyé, Ana Carmona

Podra acceder a la sesién a través del siguiente enlace Zoom:

14:30 - 15:00: TALLERES VIVENCIALES CON PACIENTES Y FAMILIARES.

Taller de musicoterapia con Alejandro Sanmartin.
Taller de movimiento suave / fisioterapia adaptada con Maria Lopez

(NETE A LA DIFUSION DEL SARCOMA

ORGANIZADORES:
Dr. Adrin IbsAez Navarro
Or. Eduardo Ortiz Cruz

19 SEPTIEMBRE 2025

13:00 - 15:00 HORAS

Sala de Juntas 3 - Planta Baja

Hospital General .‘
Hospital Universitario La Paz

"11:10-12:00: MESA

REDONDA/ CHARLAS: Pte. De confirmacion por parte de los diferentes especialistas: esto

es una idea).

Rol

Oncoélogo medico

Cirujano ortopédico
Psico-oncologo/a

Oncoélogo radioterapico

Radiélogo y patélogo

Enfermero

Investigacion

Paciente / Familiar

Encargado

Dr. Redondo?/Dr.
Rubio/Dra. Guerra?

Dr. Ortiz/Dr.
Peleteiro

Dra. Palaoy
trabajador social

Dra.

Dres. Mar
Tapia/Bernabeu y
Dr. Pozo

Enf. Gestora casos.
Paula

Dra. Halin
Bareke/Cris contra
el cancer

Tenemos 4
pacientes
seleccionados

Pregunta guia sugerida

(Q¢ es un comite musltidisciplinar? ;Cémo es la
atencion integral de un paciente con sarcoma y que
armas tenemos?

(Qué retos plantea la cirugia del sarcoma? ;Como se
decide qué intervencion realizar?

(Qué impacto emocional tiene el diagndstico? ;Como
podemos acompaiiar a los pacientes?

(Qué es la radioterapia y su papel en el tratamiento.
(Todos la necesitamos?

(Qué es una biopsia y como se evaliia?

(Cual es el papel de la enfermeria en el
acompaflanmiento de los pacientes? ;Como ayuda la
enfermera a manejar los efectos secundarios del
tratamiento?

(Como ayuda la investigacion a mejorar la calidad y
tratamiento de los pacientes? ;Qué impacto tiene?

(Qué fue lo mas dificil del proceso? ;Qué mensaje te
gustaria dar a otros pacientes?

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Dr. A Ibafiez)

g. Hospital Universitario Ramoéon y Cajal Jornada

“Dedicada a la

sensibilizacion, la informacion clara y el acompafiamiento integral a pacientes,
familiares y profesionales implicados en el abordaje del Sarcoma”. Dia
19.9.2025 de 9; 30h a 14h: 13h. Conexién Encuentro “Importancia la
Gestora de Casos”- ( Dr. I Pérez y Diia. C Gallardo)



Il Jornada de Puertas Abiertas
sobre el Sarcoma

19 de septiembre de 2025

Hospital Universitario Ramoén

“Una jornada dedicada a la sensibilizacion, la informacion
clara y el acompafiamiento integral a pacientes, familiares y
profesionales implicados en el abordaje del sarcoma”

OBJETIVOS DE LA JORNADA

e Sensibilizar a la sociedad sobre el sarcoma.
Potenciar el papel activo del paciente en su proceso.
Promover la humanizacion en la atencion sanitaria.
Mejorar la informacion con un lenguaje comprensible.
Crear espacios de encuentro entre profesionales y
pacientes.
Fomentar el cuidado integral: fisico, emocional y social.
Acompafiar en el proceso desde el diagndstico hasta el
seguimiento.

Porque conocer, entender y compartir ayuda a
vivir mejor con la enfermedad.

AGENDA

e 09:30—-10:00 ;Qué es el sarcoma? Abordaje integral
del diagnostico y tratamiento explicado de forma clara
por profesionales sanitarios.

e 10:00-10:30 “;Y ahora qué?”: primeros pasos tras el
diagnostico Acompafiamiento emocional y toma de
decisiones desde el inicio.

o 10:30 —11:00 Taller de ejercicio fisico adaptado
Fisioterapia en movimiento para recuperar fuerza,
equilibrio y bienestar.

e 11:00- 11:30 Descanso

e 11:30-12:00 (PICC, estomas, nutricién) [ 1 Efectos
secundarios del tratamiento Cémo prevenirlos y tratarlos
con autocuidados y apoyo profesional.

https://drive.google.com/file/d/1P6v30 Px 6MVrOn9o0 0h44LiD0edb4RK/view?usp=sharing



h. Hospital Universitario Quirén Salud Pozuelo Dia 19.9.2025

i

Difusion y Sensibilizacion sobre el Sarcoma

cimae Quioush
| y Dia Nacional
4 del Sarcoma

L "

xxxxxxxxxx

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™- (Dr. A
Sanchez)

Hospital MD Anderson Cancer Center Madrid — Hospiten Dia
19.9.2025 Difusion y Sensibilizacion sobre el Sarcoma

13h. Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™- (Dr. E
Ortiz y Diia. E. Vicente)

Grupo HM Hospitales Dia 19.9.2025 Difusion y Sensibilizacion
sobre el Sarcoma

13h. Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™ (Dr. E
Garcia-Rico)-

Hospital Ruber Internacional Dia 19.9.2025 Difusion vy
Sensibilizacion sobre el Sarcoma Difusion Notas de prensa en
ABC.es, en la Razon Yy otros medios de comunicacion sobre el dia
nacional del Sarcoma

Las claves para

el abordaje
del sarcoma




13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™- (Dr. E
Ortiz)

Fundaciéon VITHAS Dia 19.9.2025 Video Sobre Sarcoma para
hospitales y Redes Vithas

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos_(Dr.
Rodriguez)

. Clinica Universidad de Navarra- Madrid Dia 18.9.2025 Sesion
On-line “Cuando la experiencia de los especialistas es viral en los
Sarcomas” a las 18h

Inscripcion  https://www.cun.es/sesion-area-sarcomas

13h. Conexioén Encuentro “Importancia la Gestora de Casos” Dia
19.9.2025 (Dr. A Gallego/ F Lapuente)



CUN HEALTHY FORUM - AREA DE SARCOMAS

Sarcomas: cuando la experiencia de los especialistas es
vital

Los sarcomas son una variedad poco comtin de cancer
que aparece en los huesos o en tejidos blandos como
los musculos o los nervios. En esta sesion nuestros
especialistas le explicaran como detectarlos y tratarlos.

Jueves 18 de septiembre a las 18:00 horas
Sesion on-line

Si lo desea, puede dejarnos sus preguntas e
intentaremos que los especialistas las resuelvan en la

m
_r'l
sesion. —‘I—I .

Diagndstico y tratamientos de vanguardia para una
mejor atencién

¢Sabias que los sarcomas son un tipo poco comun pero
importante de cancer que afecta los tejidos blandos y los
huesos?

Entender esta enfermedad es clave para una deteccion
temprana y un tratamiento efectivo. El Area de
Sarcomas del Cancer Center Clinica Universidad de
Navarra es unos de los centros mas prestigiosos del
mundo en este campo. Su equipo de profesionales es
reconocido internacionalmente en este campo de la
medicina.

Es absolutamente imprescindible que el proceso
diagnéstico y el inicio del tratamiento sean lo mds rapido
posible. Las demoras pueden comprometer la
supervivencia del paciente.

La sesidn se realizara de manera on-line.
Inscribase y recibira el enlace de conexidn.

Jueves 18 de septiembre a las 18:00 horas



11. EXTREMADURA
a. Hospital Universitario de Badajoz “Jornada Mas alla del
diagndstico del Sarcoma. Un encuentro para pacientes y acompafiantes”.
Dia 19.9.2025 de 10h a 14h (Aula 4 Hospital) La importancia de la
gestion multidiciplinar, de la nutricion, de la actividad fisica. Cuidar
desde dentro. La perspectiva del paciente.

13h. Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™- (Dra. R
Macias)

JORNADA PORELDIA > ,“

NACIONAL DEL SARCOMA I

BENVENIOA ¥ INAUGURACION DE LA JORNADA

w

LUGAR: AUt

gEsck deciphera & <=

CRT

https://drive.google.com/file/d/1TrARYH8s9Wn1ohg0OAMXSMI7aYqSSh

= - - -

dhv/view?usp=sharing

12. GALICIA
a. Complejo Hospitalario Universitario A Coruiia. Dia 19.9.2025 de
9:0h a 14:0H Mesa informativa presencia ASARAGA (4" Planta
Hosp.)
13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Dra. A.
Molina)

a. Hospital Clinico Universitario de Santiago Dia 19.9.2025 Difusion
y Sensibilizacién sobre el Sarcoma

13h. Conexién Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Dra.
N Martinez)



b. Complejo Hospitalario Universitario de Ferrol- Dia 19.9.2025
de 9:0h a 14:0H Mesa informativa presencia ASARAGA
13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Diia.
M Deus; E Lopez)

13. ISLAS BALEARES

a. Hospital Son Espases Mallorca- Dia 19.9.2025 12h entrevista del
Diario de Mallorca con dos pacientes y profesionales implicados en sarcomas
del servicio de anatomia patoldgica e informacion en 1B3 Television.

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™- (Dra. A
Obrador; Dra. E Prados)
14. LARIOJA
a. Hospital Universitario San Pedro Dia 19.9.2025 Difusion y
Sensibilizaciéon sobre el Sarcoma

13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Dra. A.
Cebollero)

15. NAVARRA
a. Clinica Universidad de Navarra- Pamplona Dia 18.9.2025

Sesion On-line “Cuando la experiencia de los especialistas es viral
en los Sarcomas™ a las 18h

Inscripcion  https://www.cun.es/sesion-area-sarcomas

13h. Conexioén Encuentro “Importancia la Gestora de Casos” Dia
19.9.2025 (Dr. A Gallego/ F Lapuente)



CUN HEALTHY FORUM - AREA DE SARCOMAS

Sarcomas: cuando la experiencia de los especialistas es
vital

Los sarcomas son una variedad poco comtin de cancer
que aparece en los huesos o en tejidos blandos como
los musculos o los nervios. En esta sesion nuestros
especialistas le explicaran como detectarlos y tratarlos.

Jueves 18 de septiembre a las 18:00 horas
Sesion on-line

Si lo desea, puede dejarnos sus preguntas e
intentaremos que los especialistas las resuelvan en la

m
_r'l
sesion. —‘I—I .

Diagndstico y tratamientos de vanguardia para una
mejor atencién

¢Sabias que los sarcomas son un tipo poco comun pero
importante de cancer que afecta los tejidos blandos y los
huesos?

Entender esta enfermedad es clave para una deteccion
temprana y un tratamiento efectivo. El Area de
Sarcomas del Cancer Center Clinica Universidad de
Navarra es unos de los centros mas prestigiosos del
mundo en este campo. Su equipo de profesionales es
reconocido internacionalmente en este campo de la
medicina.

Es absolutamente imprescindible que el proceso
diagnéstico y el inicio del tratamiento sean lo mds rapido
posible. Las demoras pueden comprometer la
supervivencia del paciente.

La sesidn se realizara de manera on-line.
Inscribase y recibira el enlace de conexidn.

Jueves 18 de septiembre a las 18:00 horas



16. PAIS VASCO
a. Hospital Universitario de Cruces Baracaldo Dia 19.5.2025
Jornada con Pacientes, Sesién Informativa retraso en el diagnostico y
tratamiento de los sarcomas, charla debate con pacientes, importancia del
ejercicio y de la nutricion. Talleres practicos de 12h a 15h-. ASONMEC
13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”- (Dra.
Tuarrizaga)

Hoja informativa y cuestionario para pacientes: hoja informativa.pdf —
GoogleDrive

Osakidetza
JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS FRENTE AL SARCOMAI @
Organiza: 5° Ova ruameage. ————

Univessitaro do Cruces.

Dra. Iruarrizaga

ey m,::,.,, W A . \

13:00-13:30 h Ejercicio y cncer. Charta tedrica. Dr. Reoyo

13:30-14:00 h Taller practico. Idoia Alonso

14:00-15:00 h. Importancia de ia dieta en el paciente con sarcoma 2 4 .
14:00-14:30 h Nutricién y céncer. Charts tebrica. Dr. lzquierdo sl
14:30-15:00 h Taller practico §

b. Hospital Universitario Basurto Bilbao Dia 19.5.2025 Jornada con
Pacientes, elaborando el circuito del paciente con sarcoma. Talleres
précticos de 12h a 14h-.
13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos™- (Dra.
M?A Sala)

=

Sarkomadun pazienteentzako
~ ate irekien II. jardunaldia

IT jornada de puertas abiertas
para pacientes con sarcoma

190

1400 Deepedide

=) 2025eko irailaren 192
=) 19 de zeptiembre de 2025

17. REGION DE MURCIA
a. Hospital Clinico Unv. Virgen de Arrixaca Dia 19.9.2025 Difusion y
Sensibilizacion sobre el Sarcoma



13h. Conexion Encuentro “Importancia la Gestora de Casos”™- (Dr. J
Martinez)

CONEXION ESTATAL INTERCENTROS

Entre las 12h y 13h se efectu6 una conexiéon on line de todos aquellos Centros y
Asociaciones y se present6 el documento: “Analisis estratégico: papel de la EGC
en el CSUR de sarcomas” documento preparado por las Gestoras de casos:

Beatriz Castillo Martin: EGC del Hospital G.U. Gregorio Marafiéon

Paula Diaz Mejia: EGC del Hospital U. La Paz

Azahara Guillem Diaz: EGC del Hospital U. Clinico San Carlos

Cristina Gallardo Muiioz: Enfermera Responsable del Hospital U. Ramon y Cajal
Esperanza Vicente Mellado: EGC del MD Anderson Céancer Center

Sonia Casanova Zaragoza: EGC del Hospital U. Sant Pau

El documento ha sido el resultado de un trabajo realizado durante 2025 del programa: “Una
Puesta en Comun: Gestora de Casos en Sarcoma. Un Consenso”

es, 19/0?/25

Programa:
Beatriz Castiio Martin EGC def Hosptal G U,
Gregono Marafidén
Paula Diaz Mefia £GC del Hospaal U La Paz
Azahars Guiem Diaz EGC del Hospaal U. Clinko
7 SanCancs
Cristina Gatardo Muficz: Enfermera Responsable
el Hospaal U Ramdn y Cajal
Esperanza Vicente Mefado EGC dol MD Anderson

3 Cancer Center
Sonia Casanova Zaragoza EGC el Mospital U
Sant Pau

Promueve Apoyo de:

\d’ E ‘ deciphers

Participan Gestora de casos de sarcoma de:

] “m >

L y Coga (%

SE adjunto el documento en Anexo aparte Presentacion entera

Join Zoom Meeting
https://us06web.zoom.us/j/89640091903?pwd=nVmu8KYROq3WbFUHja9¢3Szz44Te
DQ.1

LAS VOCES DEL SARCOMA

Finalmente se realizo en RRSS de todos los centros/asociaciones que participaron la
campana

JHagamonos escuchar! #VocesDelSarcoma El sarcoma es un
cdancer raro: el diagndstico temprano, la atencion multidisciplinar y la



investigacion son clave para mejorar la supervivencia y la calidad de
vida.

iHAGAMONOS ESCUCHAR! iHAGAMONOS ESCUCHAR!

\\/ \\/

iHAGAMONOS ESCUCHAR!

\\/

POR EL DIA

POR EL DIA POR EL DIA

#VOCESDELSARCOMA

2025

El total de personal que participo en la preparacion de la jornada fue de unos 250
personas entre médicos/enfermeros/personal sanitario/ pacientes/familiares....

Asistieron a las jornadas alrededor 1800 personas en todas las actividades con un
numero variado dependiendo del centro y de la actividad

Es necesario crear conciencia social sobre esta dificil realidad y contribuir a
mejorar la calidad y la expectativa de vida de los pacientes que a menudo experimentan
soledad y grandes dosis de incertidumbre en su dia a dia. Por ello la formacion e
investigacion son imprescindibles para construir un futuro lleno de esperanza para los
pacientes e ir ganado tiempo mejorando la calidad de vida, su integracion ante su nueva
situacion y finalmente salvar mas vidas.

Nuestro lema es “Unidos frente al Cancer” y solo con la unién del esfuerzo y
trabajo de todos podremos aspirar a generar un aumento de la calidad de vida y,
finalmente, vencer al cancer

\{ASARGA.  Sker @
VD f AUNTARRCIRgE L

=4

Fundacid Anna Rovira
Codina
Stop Sarcoma

A |

[ e

FUNDACION

Elena Tertre

\ﬁ “{ Fundlflic

¢9 - THERTEN

!!! GRACIAS A TODOS!!!



FICHAS DE ACTIVIDADES

1ORNADA PUERTAS ABIRTA FRENTE ALSARCONA

19/09/2025

Participan:

ARAGON CATALUNA EXTREMADURA
H. Clinico Univ. Lozano Blesa SEUA M iieiion H. Univ. de Badajoz

ANDALUCIA H. de la Santa Creu i Sant Pau GALICIA
H. Univ. Virgen de las Nieves Institut Catala d'Oncologia Complejo H. Univ. A Coruiia
H. Univ. Virgen del Rocio ICO L'Hospitalet Hosp. Clinico Univ. de
H. Regional Univ. de Malaga Hosp San Juan De Dios Santiago

ASTURIAS VALENCIA Complejo H. Univ. Ferol
H. Central de Asturias H. Univ. La Fe ISLAS BALEARES

CANARIAS H. Clinico Univ. de Valencia H. Son Espases Mallorca
H. Univ. Insular Gran Canaria MADRID LA RIOJA

CANTABRIA H. Clinico San Carlos H. Univ. San Pedro
H. Univ. Marqués de Valdecilla H. Univ. Fundacion JiménezDiaz  NAVARRA

CASTILLA- LA MANCHA H. G. Univ. Gregorio Marafién Clinica Univ. de Navarra-
H. General de Valdepefias H. General Infantil Nifio Jesus Pamplona
H. Univ. Toledo H. Univ. 12 de Octubre PAIS VASCO
H. virgen de Altagracia H. Univ. La Paz H. Univ. de Cruces
Manzanares H. Univ. Ramén y Cajal H. Univ. Basurto Bilbao

CASTILLA Y LEON H. Univ. Quirén Salud Pozuelo REGION DE MURCIA
Complejo  Asistencial  Univ. H. MD Anderson Cancer Center H. Clinico Univ. Virgen de
Ledén H. Ruber Internacional Arrixaca

e‘ FUNDACION VITHAS

Clinica Univ. de Navarra-
Grupo HM Hospitales

Dia Vacional del Sarcoma
20 de septiembre 2025

Uveiolas

#VocesdelSarcoma

Promueven:

Colaboran:

iHAGAMONOS ESCUCHAR!

frenteral Sarcoma

POR EL DIA

APSATUR, Aragon (Asociacion de
Pacientes con Sarcoma y otros
Tumores Raros)

ASARGA- Asociacion Sarcomas
Grupo Asistencial

ASOC. ALAS PARA MARIPOSAS

ASOCIACION IKER - Investigacion en
Liporsarcoma Mixoide y Ayuda a
Cuidados Paliativos

= ZIGIA
#= CENTRO CivicO

FUNDACION
PHARMAMAR

ASOCIACION VyDA- Voz y Difusion
del Angiosarcoma.

Asociacion Espafola Contra el
Céncer (AECC)

Colectivo GIST Espafia
FUNDACION ARC- Fundacié Anna
Rovira Codina — Stop Sarcoma

FUNDACION ELENA TERTE
FUNDACION La sonrisa de Alex

deciphera

A member of ONO Pharma



FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO: HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DE LAS NIEVES (Granada)

LOGO:

HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN DE LAS NIEVES

CARTEL DE LA ACTIVIDAD: SE HA UTILIZADO EL CARTEL ENVIADO POR VUESTRA PARTE

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD:

*  EXPOSICION DEL CARTEL EN EL HALL DE ENTRADA DEL HOSPITAL DURANTE EL DiA DE
LA JORNADA -19-09-25), EL DiA 20-09-25- DiA NACIONAL DEL SARCOMA Y SE
MANTIENE DURANTE TODO EL FIN DE SEMANA

*  DIA 19-09-25, PARTICIPACION IN STREAMING EN LA JORNADA

e PUBLICACION EN REDES DEL VIDEO REALIZADO, RESALTANDO EL PAPEL DE LA
ENFERMERA GESTORA DE CASOS EN EL AREA DE ADOLESCENTES Y DE LA
ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA EN EL AREA DE ADULTOS.

*  DIiA 20-09-2025, ILUMINACION DE LA FACHADA PRINCIPAL DEL HOSPITAL
PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD:

* RESPONSABLE: REMEDIOS DEL PILAR LAZARO GOMEZ. (Jefa de Servicio de
Participacién Ciudadana)

PARTICIPANTES:
* ENFERMERA GESTORA DE CASOS: CONCEPCION VELLIDO GONZALEZ
e ENFERMERA DE PRACTICA AVANZADA ONCOLOGIA: CRISTINA RODRIGUEZ REYES
e ENFERMERA DE PARTICIPACION CIUDADANA: MARIA LUISA AYUDARTE LARIOS
Con el visto bueno de la:
¢ Direccion Gerencia:M.2 Angeles Garcia Rescalvo
* Direccion de Enfermeria: Mercedes Villegas Calvo

¢ Direccion médica: Manuel Liiidan Lépez



IMPACTO EN REDES SOCIALES

e Instagram

e X /(twitter)

e Facebook

e Pagina web del Hospital Universitario Virgen de las Nieves
e hashtag de la jornada

FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA

VIDEO: https://www.facebook.com/share/v/19dpMhZ3bU/

https://drive.google.com/file/d/1FTav2fw2448sRC3pnBAJPTiBDi-fGeY7/view?usp=drivesdk

FOTOS:




FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO HOSPITAL VIRGEN DEL ROCIiO
LOGO
CARTEL DELA ACTIVIDAD (ajuntado)

1 ORNADA PUERTASABERTASFRENTE AL SARCONA

19/09/2025

Farticip

Diéa Hacional del Sarcoma,
20 de depiiembne 2025
Ueecelad) freate.al Sarcoma

#VocesdelSarcoma \

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD
12.30-> 13.00 Recibimiento
* Bienvenida y presentacién de las primeras Jornadas por el Dia del
Sarcoma
* Presentacidn datos asistenciales CSUR y Ensayos clinicos
13.00 Proyeccidn del video que es un comité y areas implicadas
13.30-> 14.00 Espacio para recorrer los “stands” dispuestos por
diferentes Asociaciones
- Mesa sarcomas y psicologia
- Mesa sarcomas y deporte (clase de 30 minutos)
- Inteligencia artificial, y su aplicacién a los sarcomas. Proyecto
Universidad de Sevilla

- Diagndstico NGS; IBIS sevilla
PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD
Unidad de calidad Virgen del Rocio
Direccidon Médica Dra Nieves Romero

Subdireccién Médica: Dra Elisa Cordero



Sudireccion de enfermeria

Comité de tumores de Virgen del Rocio: Traumatologia, Unidad COPER de cirugia, Radiologia,
Anatomia Patolégica, Oncologia Médica, Oncologia Radioterapica, Oncologia Pediatriaca

IBIS instituto de investigacién, laboratorio Dr Enrique de Alava
Universidad de Sevilla, facultad de matematicas.

Asociaciones de pacientes

Enfermeria de procesos avanzados de Oncologia (EPA)

ASISTENCIA y PARTICIPANTES

IMPACTO EN REDES SOCIALES

e Instagram: Hospital Virgen del Rocio, Asociaciones, Sociedad Andaluza de Oncologia
Médica
- hospitaluvrocio, 2 publicaciones.
-> aspciacionvyda
-saom_oncologia

e X ( twitter): idem

e Linkedlin

e Facebook: idem

e Otros web del hospital https://hospitaluvrocio.es/historico-noticias/encuentro-de-
pacientes-y-profesionales-en-el-virgen-del-rocio-por-el-dia-nacional-del-sarcoma/

iHAGAMONOS ESCUCHAR! POR EL DIA

Y

2025




WhatsApp Video 2025-09-19 at 15.36.46 (1).mp4

°

WhatsApp Video 2025-09-19 at 15.36.46.mp4

°

WhatsApp Video 2025-09-19 at 15.36.45.mp4



FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO: HOSPITAL REGIONAL UNIVERSITARIO DE MALAGA

LOGO

Hospital Regional
Universitario
de Malaga

CARTEL DELA ACTIVIDAD

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD
Realizamos la iluminacién de la fachada de los 3 hospitales:

- Hospital Regional Universitario de Malaga.
- Hospital Materno Infantil del Malaga.
- Hospital Civil de Malaga.

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD
Diego Jesus Moriel Garceso

ASISTENCIA y PARTICIPANTES

IMPACTO EN REDES SOCIALES

e |nstagram
o X (twitter)
e Linkedlin
e Facebook
e Otros

FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA

Realizamos un video sobre el dia nacional del sarcoma de repercusion en redes sociales de
nuestro hospital.

Enlace: https://www.instagram.com/p/DOy-dqYjVLP/?igsh=MWU4M2FqajBrdjJ5MA==



FICHA ACTIVIDAD: Il JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA
19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO: Complejo Hospitalario Universitario Insular Materno Infantil

LOGO

-

CARTEL DE LA ACTIVIDAD

Jornada por el Dia Nacional del S:

Mas Alla del Sarcoma
Un Encuentro para Pacientes y Acompanantes

23 de septiembre de 2025 Q svia de & ital Univ. Materno-infantil

SMe el %

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD

En el cartel

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD
Coordinacion Cientifica:

Dra. Anna Estival

Dr. Delvys Rodriguez Abreu

Organizacion:



Zaily Peldez Mateos. Fundacion Canaria Cancer de Pulmén
ASISTENCIA y PARTICIPANTES
Ponentes:

Dr. Rubén Caballero Lépez

Dr. Carlos Manuel Garcia Martin

Dr. Gabriel Garcia Plaza

Dra. Begofia Abrante Expdsito

Dra. Raquel Rita lzquierdo Garcia

Dra. Anna Estival

Dra. Andrea Kannemann

Dr. Kishore Melwani Melwani
Paciente: Francesco Faggiano
Asociaciones:

Carmen Lorena Pérez Diaz. ASARGA
Olga Diez Garcie. PEQUENO VALIENTE
Carmen Laura Moreno Trujillo. AECC

IMPACTO EN REDES SOCIALES

https://fundaciongccp.org/jornada-por-el-dia-nacional-del-sarcoma-2025/

https://fundaciongccp.org/jornada-sarcoma-gran-canaria-2025/

https://www3.gobiernodecanarias.org/noticias/el-insular-materno-infantil-acoge-un-

encuentro-sobre-el-sarcoma-para-pacientes-y-acompana ntes/

https://www.threads.com/@ninosconcancerpeqguenovaliente/post/DOtVHN9{I5C?xmt=AQ

FONGvSkYCH2Tew7UgwKmagXfiellJFrgDkizpFEKTzywQ

https://www.instagram.com/p/DOdafQ4iMH3/?utm source=chatgpt.com

https://www.facebook.com/contraelcancer.laspalmas/posts/-el-pr%C3%B3ximo-23-de-

septiembre-d%C3%ADa-nacional-del-sarcoma-estaremos-presentes-en-

las/1237556998399945

FOTOS /VIDEOS / REPORTAIJES PRENSA






FICHA ACTIVIDAD: Il JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO: H. UNIVERSITARIO MARQUES DE VALDECILLA

(& Valdecilla

CARTEL DE LA ACTIVIDAD:

1 JORNADA PUERTASABERTS FREINJE/ﬁlgiﬁ\I;(‘gzMg

Deéa Hacional ;;(_Sa-ram
20 de septiombee 2025

20 de septiembre 2025
Unidlas freate.al Sarcoma
. o

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD
Mesa informativa de 8,00 h a 14,30 h en el Hall del edificio Valdecilla Sur
PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD

AECC, pacientes, enfermeria y facultativos Oncologia Médica, Radioterapia, Ortopedia,
Radiodiagndstico, Cirugia General,

ASISTENCIA y PARTICIPANTES

Reparto de 200 lazos amarillos y de 200 tarjetas informativas

IMPACTO EN REDES SOCIALES:

No tengo los datos concretos, pero me consta que AECC y paciente hicieron divulgacién

e |nstagram
o X ( twitter)
e Linkedlin

e Facebook

iHAGAMONOS ESCUCHAR!

iHAGAMONOS ESCUCHAR!

\\/ \\/

jHAGAMONOS ESCUCHAR! ; é
POR EL DIA

\ \ / POR EL DIA
=

POR EL DIA

2025




FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA




FICHA ACTIVIDAD: Il JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO: Hospital General Gutiérrez Ortega de Valdepefias

LOGO:

2023
ARos cuddando de

HOSPITAL GENERAL

de VALDEPENAS

CARTEL DE LA ACTIVIDAD: Utilizamos el mismo que sacé la Fundacidon Mari Paz Jiménez Casado

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD:

La jornada de maiiana se basé principalmente en la informacion al usuario sobre el
Sarcoma, para dar visibilidad a esta enfermedad rara y concienciar a la poblacién de la
necesidad de un diagndstico precoz y una atencién especializada en centros de referencia.

Esta gestion se llevd a cabo a través de un punto de informacidon que montamos a la entrada
del Hospital, en el que repartimos tripticos y pusimos lazos amarillos a las personas
interesadas.

Como parte de una iniciativa de concienciacidén en salud,
llevamos a cabo una actividad educativa mediante la instalacidn
de un “stand” informativo sobre el sarcoma. E1l objetivo
principal fue informar y sensibilizar a la comunidad sobre esta
enfermedad, su deteccidédn temprana, sintomas y tratamiento.

Durante la actividad, se distribuyeron folletos informativos, se
resolvieron dudas del publico y se brindd orientacidn general
sobre la importancia de acudir al médico ante sefiales de alerta.
También se destacaron los grupos de riesgo y se compartieron
datos relevantes sobre la incidencia del sarcoma. Esta actividad
contribuydé a fomentar el conocimiento y la prevencidn,
promoviendo una mayor conciencia sobre esta enfermedad poco
conocida.

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD.

Por parte del hospital, tuvo una presencia relevante el Dr. Ferran Ferragut, responsable de
oncologia del Hospital General de Valdepeiias y por parte de Asociacion lker, Maria
Susmozas (presidenta) y Juan Angel Martinez (voluntario).



También se acercaron al punto de informacion el Gerente del Hospital, La directora Médica,
la responsable de Humanizacion y la de Enfermeria, asi como celadores, administrativos y
personal de seguridad.

Maria del Prado Susmozas (Directora Fundacidén Iker).
Juan Angel Martinez (voluntario)

Ferran Ferragut Lloret (oncdélogo médico).

ASISTENCIA y PARTICIPANTES:

Exactamente no se contabilizaron el nimero de personas que participaron, siendo su
mayoria los pacientes y familiares que asistieron ese dia a las consultas programadas,
aunque nos confirmaron que el viernes es el dia de menor afluencia. Si tuviéramos que decir
una cifra, durante el rato que estuvimos, podriamos calcular en torno a 100 personas.

IMPACTO EN REDES SOCIALES

e Instagram SI
o X ( twitter)

e Linkedlin

e Facebook Si
e Otros



FOTOS /VIDEOS / REPORTAIJES PRENSA: Se envia en correo adjunto.
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FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO HOSPITAL VIRGEN DE ALTAGRACIA ( Manzanares)

LOGO

sescam

CARTEL DELA ACTIVIDAD

30
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PROGRAMA DE LAACTIVIDAD
Jornada de sensibilizacion y humanizacion
El Sarcoma: La perspectiva desde un hospital comarcal
Orden del dia 8:15 —9:00 hrs:

- Introduccion: La magnitud del problema y la necesidad del enfoque multidisciplinar
especializado.
- Testimonio paciente #1
- Enfoque de trabajo diagnoéstico del paciente con tumoracion sospechosa de sarcoma:
* Extremidades
* Viscerales (GIST, retroperitoneal)
- Como llevar la teoria a la practica clinica en nuestro sistema nacional de salud? La
importancia de los CSUR.
- Testimonio paciente #2.
- Conclusiones y preguntas.

- Jornada online de 13:00 — 14:00 hrs: Encuentro para personas, centros y asociaciones
sobre la importancia de la gestora de casos.

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD



- Dr. Samuel F. Silva. FEA Cirugia ortopédica y traumatologia.
- Dra. Ana Yébenes. FEA Oncologia Médica.

ASISTENCIA y PARTICIPANTES
Alrededor de 50 parsonas peronal del Centro y pacientes y familiares

IMPACTO EN REDES SOCIALES
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FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO:
Complejo Asistencial Universitario de Ledn.

LOGO:

Vitx

CARTEL DE LA ACTIVIDAD/ PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD:

Complejo Asistencial
Universitario de Leon

A V4
\‘ DIA NACIONAL DEL SARCOMA
D 20 de septiembre

o

Bajo el términ sarcoma se agrupan mas de 150 tipos de tumores malignos que tienen su origen
en el hueso o en los tejidos blandos que lo rodean, como nervios, vasos, musculos o grasa.

Representan entorno al 1% del total de cénceres en adultos y el 13% en la poblacién infantil

Cada afic en Espana se disgriostican entomo a 4-5 casas por
cada 100,000 habitantes.

La enorme varlabilidiad del sarcoma unido 3 la incidencia del
mismo, hace que su diagnéstico y tratamiento sea un
procedimiento complejo, aue implica la participacién de una
aran variedad de especialistas.

Se ha estimado gue en un solo caso de sarcoma
pueden llegar a trabajar hasta 20 especialistas
médicos distintos, 3 lo que hay que sumar la
participacién de enfermeria, fisioterapia, psicologia
y la labor administrativa para que estos pacientes
sean atendidos con la premura que merecen

Para dar visibilidad a esta enfermedad, se quiere reivindicar el

20 de septiembre como el dia nacional del sarcoma. Desde
al

publico de l2 existencia de esta patologiz. asi como, de Ia
y formeacion
para pocer alcanzar un diagnostico més precoz y un
tratamiento curativo.

En Espania hay 7 centos de referencia nacional de sarcomas, ls
mayoria en Ias comunidades de Madnd y Catslufa. No
obstante, esia patciogi también puede ser tratada en
hospitales  con  unidades _experias  en tumores

con les grandes centros de referencia.

En el hospital de Leén, hace mas de 18 afios que

Dro. L delo Cruz, Ur. O Gonzolez-Arobr Ora. P, Casos:

servicio de

Es por todo ello que este ato desde ef Hospital de Ledn, I
Unidad de tumores musculcesqueléticos del servicio de
taumatologia, asi coma, e conjunio de especialidades que
forman el comité mukidisciphnar, nos queremos unic a Ia
iniciativa de s fundacion Mari Paz Jiménez Casado que pretende
que el 19 de septiembre se realice una jomada en todos los
hospiisles nacionales que taten esta patologle para dar

existe en el servicio de t
unidad de tumores musculoesqueléticos y un
comité multidisciplinar que permite un correcto
abordaje de estos pacientes.

Hemos creado para ello 1a exposicién Cartas al sarcoma, en la
que, de manera anénima, libre y voluntaria, pacientes de
sarcoma nos cuentan su experiencis.

ultidisciplinar Sarcoma MUsculoesquelético
[ 1 N

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD/ ASISTENCIA y
PARTICIPANTES:

- Responsable -Unidad de cirugia ortopédica oncoldgica: Dra. Lidia de la Cruz, Dra. Paula
Casas Ramos, Dr. Daniel Gonzalez-Arabio.

- Servicio de cirugia plastica: Dra. Barbara Rodriguez, Dra. Maria Alvarez

- Servicio de Anatomia Patoldgica: Dr. Francisco lzquierdo

- Servicio de Medicina Nuclear: Dra. Ana Sevilla, Dra. Carmen Fuente



- Servicio de Radiodiagndstico, unidad musculoesquelética
- Residentes de servicio traumatologia.
- Pacientes de sarcoma.

IMPACTO EN REDES SOCIALES

e Instagram

e X (twitter): a traves de cuenta oficial de prensa
e Linkedlin

e Facebook

e Otros: intranet hospitalaria, prensa.

FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA:

[Zeraldo de [eon

‘Noviembre es del estio, la puerta de frio’ (Refranera popular)

LEON ALFOZ ~ COMARCAS - ELBIERZO CASTILLAYLEGN PANORAMA ~ DEPORTES ~ CULTURA UNIVERSIDAD SOCIEDAD ECONOMIA OPINIGN VIDAY OBRA
LEON

El Hospital de Ledn celebra este sabado el Dia Nacional del Sarcoma

L.a Nueva Cronica

ACTUALIDAD

El Hospital de Leon presenta la exposicion ‘Cartas
al Sarcoma’

La muestra, en la que los pacientes cuentan su experiencia, se encuentra en uno de los principales accesos al
Caule
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FICHA ACTIVIDAD: Il JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO HOSPITAL VALL d"HEBRON

® Vall <
@ d’Hebron

Barcelona Hospital Campus Institute of Oncology

Dia Nacional 2
del Sarcoma

JORNADA PARA PACIENTES

19 de septiembre de 2025 | 14.00h - 17.30h
ion 1 - Marsillach

ach, 6-8

2 Vall
oo d’Hebron

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD

e Introduccién
Dra. Claudia Valverde, Oncdloga médica y miembro del Grupo de Tumores
Genitourinarios (no prostata), del Sistema Nervioso Central (SNC), Sarcomas y Tumores
de origen desconocido del VHIO

e Sesion participativa | ¢Como podemos mejorar el circuito desde que el paciente
entra en el hospital?
Dra. Claudia Valverde, Oncdéloga médica y miembro del Grupo de Tumores
Genitourinarios (no prostata), del Sistema Nervioso Central (SNC), Sarcomas y Tumores
de origen desconocido del VHIO

e Sesidn participativa | ¢Qué necesitan los y las pacientes con sarcoma tras finalizar el
tratamiento?
Dra. Macarena Gonzdlez, Oncdloga médica y miembro del Grupo de Tumores
Genitourinarios (no prostata), del Sistema Nervioso Central (SNC), Sarcomas y Tumores
de origen desconocido del VHIO
Dra. Paula Pérez, Oncéloga pediatrica del Vall d’"Hebron Institut de Recerca (VHIR)

e Sesion participativa | El impacto de la investigacion clinica en los pacientes:
percepciones y dudas
Goretti Mallorqui, Project manager en el Area de Gestién Cientifica del VHIO

e Cierre de la sesion
Dra. Claudia Valverde, Oncdéloga médica y miembro del Grupo de Tumores
Genitourinarios (no prostata), del Sistema Nervioso Central (SNC), Sarcomas y Tumores
de origen desconocido del VHIO



PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD

- Personal médico Hospital Vall d’"Hebron

- Personal de la investigacion del VHIO

- Pacientes

- Asociaciones de pacientes

- Representantes de la Industria Farmacéutica

ASISTENCIA y PARTICIPANTES
- 30-35 asistentes aproximadamente.

IMPACTO EN REDES SOCIALES

iHAGAMONOS ESCUCHAR!
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FICHA ACTIVIDAD: 11JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO: HOSPITAL DE LA SANTA CREU | SANT PAU

LOGO
€ sanTrau Hospital de
"’ Campus Salut la Santa Creu i
& Barcelona Sant Pau

CARTEL DE LA ACTIVIDAD

NADA DE PUERTAS ABIERTAS
TEAL SARCOMA

Viernes, 19
Septiembre.2025
Dia Nacionaldel
Sarcoma

11 JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS
FRENTE AL SARCOMA

DIRKCEIDAS A PACIENTE: ACTEC GRATUITS
Irscrocones semnovafioestoes ot/ §39787 03

11:30 horas. Vestibulode

Acceso por calle

30t - introduccion y bienvenida.

00h, - Conexicninterhospitatar

13120 - Clauswera de la Jomada, ra. Ana Schio

DREANCATION DE LA JORMADA - Unces funcome o= Sarcomes (HE55P)

o3 2o
& Hamiom =

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD
Personas responsables de la organizacidn:

Dra. Ana Sebio

Dra. Ana Peiré

Sra. Sonia Casanova

Participantes en la actividad (profesionales):

Dra. Ana Sebio



Dra. Ana Peiré

Dra. Laura Trullols

Dr. Josep Isern

Sra. Sonia Casanova
ASISTENCIA y PARTICIPANTES

La asistencia total fue de 45 personas. Preinscritas a la jornada 21 personas, el resto fueron sin
inscripcién.

También asistieron personal del equipo asistencial, alrededor de unas 10 personas mas.
IMPACTO EN REDES SOCIALES

e |nstagram
o Telegram
o Wasap

(segun nos comenta el equipo de comunicacidn)

FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA




FICHA ACTIVIDAD: Il JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO: HOSPITAL CLINICO SAN CARLOS (MADRID).

“’: Hospital Clinico
San Carlos
SaludMadrid
3 comunidad de Madrid

LOGO:

CARTEL DE LA ACTIVIDAD:

FRENTE AL SARCOMA
Dia Nacional del Sarcoma
Lunes, 22 de Septiembre 2025 | 1:00 h.

Aula Prof. Espinés Pérez | Pabellon San Carlos
Haspital Clinico San Carlos

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD: “Il ENCUENTRO DE PACIENTES FRENTE AL SARCOMA”
PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD:

-AZAHARA GUILLEM DIAZ (Enfermera Gestora de Casos en la Unidad de Sarcomas)
-JUAN LUIS CEBRIAN (Traumatdlogo. Unidad de sarcomas)

-GLORIA MARQUINA (Oncdlogo médico. Unidad de sarcomas)

-ANA VILLAR (Coordinadora de la Asociacion Espafiola Contra el cancer)

ASISTENCIA y PARTICIPANTES

-Reunidn de pacientes y familiares junto a especialistas que componen la unidad de sarcomas
(enfermera gestora de casos, traumatdlogo, oncélogo, anatomo-patdlogo, oncélogo
radioterdpico y coordinadora de la AECC)



] 2
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FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO: HU FUNDACION JIMENEZ DIAZ

LOGO

). Fundacion Jiménez Diaz

Grupo .'quimnsalud

CARTEL DELA ACTIVIDAD (se adjunta)

-
qu Ly

\ Dia Nacional

4 del Sarcoma

PROGRAMA

¥ ' Vesver 5 fn— . - v
! Q S| e ‘ »furvdaawhmﬂr!ez Diaz
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PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD (se adjunta)

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD

Organizado por la Unidad de sarcomas, con la participacidn como ponentes de miembros de la
Unidad de los siguientes dmbitos: Oncologia Médica, Cirugia general, Cirugia Ortopédica,
Laboratorio Traslacional. Representacién de las asociaciones de pacientes (AECC), FMPJCy
pacientes de la unidad.

ASISTENCIA y PARTICIPANTES
Asistencia de unos 50 pacientes de la unidad.
IMPACTO EN REDES SOCIALES

e Instagram: Retransmisidn en directo en Instagram (cirujanayhumana)
o X ( twitter): publicacidn en X (@nadiahindi83)



e Linkedlin: publicacién en Linkdn de Quironsalud
(https://www.linkedin.com/company/quironsalud/posts/?feedView=all)

e Facebook

e Otros: se ha preparado nota de prensa en la Web de Quironsalud:
https://www.quironsalud.com/es/comunicacion/actualidad/especializacion-ensayos-
clinicos-apoyo-integral-mejoran-sup

FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA
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FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO: Hospital General Universitario Gregorio Marafién

LOGO . _ -
‘rq Hospital General Universitario

Gregorio Maranon

SaludMadrid

CARTEL DELA ACTIVIDAD

o A
na PUestaienicorus

S BSarcoma @ 2505

==

Andlisis estratégico: papel de la EGC en
el CSUR de sarcomas

Beatriz Castillo Martin: EGC del Hospital G.U. Gregorio Marafion Programa:

Paula Diaz Mejia: EGC del Hospital U. La Paz Beatriz Castilio Martin: EGC del Hospital G U.
Azahara Guillem Diaz: EGC del Hospital U. Clinico San Carlos mﬁmiﬁc del Hospital U. La Paz
Cristina Gallardo Mufioz: Enfermera Responsable del Hospital U. Ramén y Cajal . Azahara Guillem Diaz EGC del Hosptal U. Clinico
Esperanza Vicente Mellado: EGC del MD Anderson Cancer Center e i B

Sonia Casanova Zaragoza: EGC del Hospital U. Sant Pau ]

Alberto Martinez Gutierrez: Fundacion Maria Paz Jiménez Casado

'} del Hospiai U Ramén y Cajat
Esperanza Vicente Meltado: EGC del MD Anderson
Elena Gomez Vidal: Secretaria CSUR Gregorio Marafién

Cancer Center
Sonia Casanova Zaragoza EGC del Hospital U
Sant Pau

Promueve: Apoyo de:

[V E ‘ deciphera

Participan Gestora de casos de sarcoma de:

g = L2l =] o A5
(2 Pt o)

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD

REUNION DE TRABAJO
PUESTA EN COMUN DEL ROL DE ENFERMERA GESTORA DE CASOS EN EL CSUR DE SARCOMAS
Y TUMORES MUSCULO-ESQUELETICOS
Presentacion DAFO el 19 setiembre 2025 Il Jornada Puertas Abiertas al Sarcoma

FECHA: Martes, 16 y 19 de septiembre de 2025
Hora: 11:00 horas
Lugar: HGU Gregorio Marafién Centro Materno-infantil, Aula 1 (C/ O’Donnell n2 44)

- Inauguracion y presentacion de la Jornada (11,00 - 11,05 horas)
o Dfa. Beatriz Castillo Martin. Enfer. Gestora de Casos del CSUR de sarcomas y
tumores musculo-esqueléticos del HGU Gregorio Marafién.

- Presentacion DAFOs por cada Enfermera Gestora de Casos (11,05 - 12,30 horas)
o Dia. Esperanza Vicente Mellado, Enfermera Gestora Casos MD Anderson Cancer
Center.
o Dna. Paula Diaz Mejia, Enfermera Gestora Casos del CSUR de sarcomas y tumores
musculo-esqueléticos del Hospital Universitario La Paz.



o Dfa. Azahara Guillem Diaz, Enfermera Gestora Casos del CSUR de sarcomas y
tumores musculo-esqueléticos del Hospital Universitario Clinico San Carlos.

o Dia. Sonia Casanova Zaragoza, Enfermera Gestora Casos del CSUR de sarcomas y
tumores musculo-esqueléticos del Hospital Sant Pau.

o Dia. Cristina Gallardo Muinoz, Enfermera Gestora Casos de la unidad de sarcoma
del Hospital Universitario Raman y Cajal.

o Dna. Beatriz Castillo Martin, Enfermera Gestora Casos del CSUR de sarcomas y
tumores musculo-esqueléticos del Hospital General Universitario Gregorio
Marafion.

o D. Alberto Martinez Gutiérrez, Fundacién Mari Paz Jiménez Casado.

Conclusiones: Puesta en comun (12,30 - 13:30 horas)
o Aspectos positivos: Fortalezas, Oportunidades
o Areas de mejora: Debilidades, Amenazas
o Recomendaciones finales

B
KA (o S ks o HSarcoma R Yoot Stttz [y dSarcoma
fomtal Qonr e E i g Gregorio Marahn B &R 8sa
s

OPORTUNIDADES
DEBILIDADES
FORTALEZAS - Estructura sanitaria organizada y oferta

- CSUR

- Alta cualificacion y especializacion en
ancologia

- Trabajo en equipos multidiscipiinares

- Atencién integral biopsicosocial

- Accesibilidad y vinculo terapéutico.

- Liderazgo profesional y
transformacional.

- Uso de tecnologias innovadoras

- Falta de creenciay apoyo al rol de la EGC.
- Falta de reconocimiento oficial y regulacién

del rol EGC.

- Escasaformacion en practica avanzada y

definicién de roles.

- Sobrecarga asistencialy escasezde

personal

- Baja participacion en guias clinicas e

investigacion.

- Limitaciones de fiempo para formacion y

integral de senicios sanitarios

- Reconocimiento y apoyo del rol EGC

por equipos multidisciplinares.

- Tendencia intemacional a incorporar

EPAs.

- Humanizacién de la atencién sanitaria.
- Liderazgo enfermero en investigacion y

desarrollo profesional

- Promocion del uso de tecnologia digital

AMENZAS

- Politicas de recortes y falta de recursos,
- Rigidez organizativa frente a EGC
- Desconocimiento del rol EGC en centros de

origen.

- Deficiencias en comunicacién entre niveles

asistenciales.

- Riesgo de bumout por alta carga emocional
- Desigualdadsalarialrespectoala

responsabilidad

- Apoyo de asociaciones y fundaciones
de pacientes

- Imagen positiva del centro y sistema
e X registros.

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD

Beatriz Castillo Martin: EGC del Hospital G.U. Gregorio Marafidn; Paula Diaz Mejia: EGC del
Hospital U. La Paz; Azahara Guillem Diaz: EGC del Hospital U. Clinico San Carlos: Cristina
Gallardo Mufioz: Enfermera Responsable del Hospital U. Ramdn y Cajal; Esperanza Vicente
Mellado: EGC del MD Anderson Cancer Center; Sonia Casanova Zaragoza: EGC del Hospital U.
Sant Pau; Elena Gomez Vidal: Secretaria CSUR Gregorio Marafidon y Alberto Martinez
Gutiérrez: Fundacion Mari Paz Jiménez Casado

ASISTENCIA y PARTICIPANTES

Beatriz Castillo Martin: EGC del Hospital G.U. Gregorio Maraiion

Paula Diaz Mejia: EGC del Hospital U. La Paz

Azahara Guillem Diaz: EGC del Hospital U. Clinico San Carlos

Cristina Gallardo Mufoz: Enfermera Responsable del Hospital U. Ramdn y Cajal
Esperanza Vicente Mellado: EGC del MD Anderson Cancer Center

Sonia Casanova Zaragoza: EGC del Hospital U. Sant Pau

Alberto Martinez Gutiérrez: Fundacién Mari Paz Jiménez Casado



Elena Gomez Vidal: Secretaria CSUR Gregorio Marafién

IMPACTO EN REDES SOCIALES
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Conclusiones de la Reunion sobre el Rol de la
Enfermera Gestora de Casos (EGC) en el CSUR de
Sarcomas

FORTALEZAS

Las EGCs en los CSUR de sarcomas destacan por:

o Alta cualificacion y especializacion en oncologia, sarcomas y cuidados complejos.

o Liderazgo clinico y organizativo, siendo referentes en sus unidades.

e Coordinacion multidisciplinar eficaz, mejorando la comunicacion entre niveles
asistenciales.

¢ Atencion integral biopsicosocial, con seguimiento individualizado y continuo.

e Accesibilidad y cercania para pacientes y familias, facilitando la adherencia
terapéutica.

e Participacion activa en comités clinicos, proyectos de investigacion y formacion.

e Uso de tecnologias innovadoras como e-Sarcoma y teleenfermeria.

e Educacién terapéutica y counselling, con capacidad para detectar necesidades
ocultas.

e Conocimiento profundo de protocolos y guias clinicas, y manejo experto de
sintomas complejos.

DEBILIDADES

Persisten barreras estructurales y organizativas que limitan el desarrollo del rol:

o Falta de reconocimiento oficial y regulacion del rol EPA/EGC a nivel nacional.
¢ Sobrecarga asistencial y escasez de personal especializado.



e Limitaciones en tiempo para formacién, registros y atencién personalizada.

o Débil integracion en plataformas digitales y ausencia de indicadores especificos.

o Falta de sustituciones en ausencias, lo que compromete la continuidad asistencial.

o Espacios fisicos inadecuados para la consulta enfermera.

e Poca participacion en la creacion de guias clinicas y en investigacion aplicada.

o Dificultades en la coordinacion formal con atencion primaria.

o Falta de acceso a registros clinicos completos y herramientas de apoyo a la toma
de decisiones.

o Desigualdad salarial respecto a la responsabilidad asumida.

OPORTUNIDADES

El contexto actual ofrece posibilidades de consolidacion y expansién del rol:

¢ Reconocimiento creciente del rol EPA/EGC en estrategias sanitarias nacionales e
internacionales.

o Tecnologias digitales para seguimiento remoto, educacién y comunicacién.

e Colaboracion con asociaciones de pacientes, fundaciones y redes clinicas.

¢ Participacion en estudios clinicos e innovacion.

o Formacién universitaria especializada en oncologia y cuidados paliativos.

e Humanizacién de la atencién sanitaria, donde la enfermeria tiene un papel clave.

e Alianzas interdisciplinares que refuerzan el enfoque integral.

e Creacion de guias clinicas especificas para sarcomas y programas de deteccion
precoz.

o Desarrollo de herramientas educativas interactivas y programas de tutoria para
nuevos profesionales.

AMENAZAS

Factores externos que pueden dificultar la consolidacion del rol:

¢ Recortes presupuestarios y restricciones estructurales.

¢ Inestabilidad en los equipos clinicos y alta rotacién profesional.

o Cambios politicos o institucionales desfavorables.

o Crisis sanitarias futuras que desplacen la atencion planificada.

o Desigualdad territorial en el acceso a servicios y falta de cohesién entre centros.
o Falta de cultura de evaluacion del cuidado enfermero.

e Riesgo de burnout por alta carga emocional y falta de reconocimiento.
¢ Resistencia al cambio en modelos asistenciales tradicionales.

e Burocracia excesiva que limita el tiempo de atencion directa.

e Complejidad creciente de los tratamientos oncolégicos.

o Dificultades para acceder a formacién continua y ensayos clinicos.

o Falta de conciencia publica sobre los sarcomas.

Recomendaciones Finales



B Bsarcoma A o e BSarcoma

GSUR CONCLUSIONES CSUR
¥ Impulsar el reconocimiento oficial de las EPAs y el rol CONCLUSIONES
de la EGC mediante politicas sanitarias claras.

- e AT ¥ Dotar de recursos y i
v:, Ly EDAsigossan alta coailficacimy Sevscialingin en ¢ para garantizar la calidad asistencial en los CSURES y

P Unidades de sarcomas

visibilicen el impacto del trabajo de las EGC

L& ¥ La EGC, profesional clave en los CSURES y Unidades
de atencion a pacientes con sarcoma: optimiza los
circuitos de canalizacién, reduccion los tiempos de demora,
comunicacion eficaz entre los niveles asistenciales, mejora
la i y evita la 6

==~ Fortal el li en comités, guias
B clinicas, protocolos ytoma de decisiones

v Aprovechar el uso de tecnologias digitales para mejorar
el i la 5 y entre los
CSURES.

<

Profesional referente para pacientes y familia: atencion
integral, personalizada y de calidad Acompafiamiento
continuado.

¥ Visibilizacion e imagen del centro y del sistema.

Impulsar el reconocimiento oficial del rol de la EGC mediante politicas sanitarias
claras.

Dotar de recursos humanos y materiales suficientes para garantizar la calidad
asistencial.

Establecer indicadores especificos que visibilicen el impacto del trabajo
enfermero.

Fomentar la formacion continua y la investigacion aplicada en enfermeria
oncoldgica.

Promover la coordinacién formal entre niveles asistenciales y la
interoperabilidad digital.

Fortalecer el liderazgo enfermero en comités, guias clinicas y toma de decisiones.
Desarrollar estrategias de apoyo emocional y prevencion del burnout.
Aprovechar las tecnologias digitales para mejorar el seguimiento y la
comunicacion.

Crear estructuras sélidas y sostenibles que respalden el rol de la EGC en los
CSUR.



FICHA ACTIVIDAD: Il JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO: HOSPITAL UNIVERSITARIO LA PAZ

“, Hospital Universitario
saucMacid =@ PAZ  caszpitacarios

LOGO/CARTEL DE LA ACTIVIDAD

Il JORNADAS PUERTAS
ABIERTAS: DIA NACIONAL

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD

19 SEPTIEMBRE 2025: 11 JORNADAS PUERTAS ABIERTAS CONTRA EL SARCOMA: 13:00
—15:00 HORAS

12:50- 13:00 HORAS: BIENVENIDA Y CONEXION CON FMPJC

DR. EDUARDO ORTIZ, ELENA BOYE Y PEDRO TIRADO

13:00-14:00 HORAS: CONEXION ZOOM CON EL RESTO DE LOS HOSPITALES (FMPIC)
Link proporcionado por la fundacion.

14:00 — 14:45 MESA REDONDA MULTIDISCIPLINAR CON PREGUNTAS/RESPUESTA
CON PACIENTES: RETRANSIMISION ViA ZOOM ABIERTA CON ENLACE.

MODERADORES: ANA CARMONA Y ELENA BOYE

14:45-15:30 TALLERES VIVENCIALES CON PACIENTES Y FAMILIARES.
1. Taller de musicoterapia con Alejandro Sanmartin.
Actividades posibles:

a) Escucha activa de piezas musicales: los participantes comentan como
les hace sentir cada una.

2. Taller de movimiento suave / fisioterapia adaptada con Maria Lopez
a) Actividad practica con un fisioterapeuta.
b) Enfocado en movilidad, control del dolor y ejercicios seguros post-
tratamiento.



PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD

MODERADORES: ANA CARMONA Y ELENA BOYE (FUNDACION ELENA TERTRE).

Rol Encargado

Oncologia médica Dr. Antonio Pérez

Dr. Solano/Dra.

Oncologia Ortopédica .
& P Barrientos

Psicooncologia Dra. Palao

Oncologia

. L. Dra. Belinchén
radioterapica

Radiologia Dr. Bernabéu

Anatomia Patolégica Dr. Pozo

Dra. Modnica
Rehabilitadora Gonzélezy
Carolina Hence

Enf. Gestora
Enfermeria casos
Paula Garcia

Dra. Halin
Investigacion Bareke/Estefania
Ayala

Alejandro
Sanmartin, Ana
Carmona, Pedro
Tirado, Luis
Fernando
Alemany, Familia

Paciente / Familiar

Pregunta guia sugerida
¢Qué es un comité multidisciplinar? ¢Cémo
es la atencidn integral de un paciente con
sarcoma y que armas tenemos?

¢Qué retos plantea la cirugia de
preservacion de miembro vs amputacion?
éCémo se decide qué intervencidn realizar?

¢Cuales son los principales miedos de los
pacientes? Como padres, écOmo se puede
responder y ayudar a nuestros hijos que
padecen esta enfermedad? ¢ Cémo hablar
con tu hijo cuando muere un enfermo que
conoce?

¢Qué es la protonoterapia y en que se
diferencia con la radioterapia clasica?
¢Cuando se utiliza?

¢Qué es una biopsia? ¢Es perjudicial?
¢Como influye en un patdlogo informar

sobre malignidad vs sospecha malignidad?
éQué retos plantea un diagndstico certero?

¢Qué tipos de rehabilitacién pueden ser
necesarios y qué objetivos tienen?
¢Como llegar en las mejores condiciones
fisicas a la operacion, en caso de ser
necesarias y que tratamientos son
necesarios?

¢Cual es el papel de la enfermeria en el
acompafiamiento de los pacientes?

¢Coémo ayuda la investigacion a mejorar la
calidad y tratamiento de los pacientes?
¢éInfluye la pseudociencia en la percepcién?

¢Qué fue lo mas dificil del proceso? éQué
mensaje te gustaria dar a otros pacientes?
éPensais en algunas cosas “secundarias” en
el tratamiento que pueden afectar
emocionalmente al paciente y que se
podrian mejorar?



Rol Encargado Pregunta guia sugerida

de Guillermo
Soto, Marcos
Gallardo y
familiares, Maria
Lépez, Gonzalo
Beltramiy
familia, Alvaro
Rodriguez y
familia

ASISTENCIA y PARTICIPANTES

El pasado 19 de septiembre, se celebrd la Il Jornada de Puertas abiertas en el Hospital
Universitario la Paz por el Dia Nacional del Sarcoma, iniciativa impulsada por la
Fundacion Maripaz Jiménez Casado, y que reunid a profesionales sanitarios,
investigadores, pacientes y familiares, con el objetivo de dar visibilidad a la lucha
contra la enfermedad, fomentar el intercambio de experiencias y reforzar el
compromiso con la atencidn integral a las personas afectadas por sarcoma.

En el encuentro participaron representantes de todas las areas implicadas en el
manejo del sarcoma, incluyendo los servicios de Cirugia Ortopédica Oncoldgica,
Oncologia Médica Infantil y de Adultos, Oncologia Radioterapica, Radiologia, Anatomia
Patoldgica, Biobanco, Fisioterapia y Rehabilitacidon, Psiquiatria y Psicooncologia de
adultos e infantil, asi como enfermeria especializada. Ademas, se contd con una amplia
representacion de pacientes y familiares, quienes aportaron un valioso testimonio
personal sobre su vivencia con la enfermedad.

La jornada, que tuvo una duracion aproximada de dos horas y media, se estructurd en
dos partes. En la primera, se celebré una mesa redonda moderada por dos pacientes,
Elena Boyé y Ana Carmona, en la que se formularon preguntas a los distintos
profesionales y pacientes invitados. La sesidn destacé por su alto nivel de
participacién, con numerosas intervenciones de pacientes que compartieron sus
experiencias, inquietudes y aprendizajes. Este intercambio directo entre pacientes y
profesionales generd un ambiente de empatia y reflexién, y resultdé muy enriquecedor
para todos los asistentes.

En la segunda parte de la jornada se desarrollaron dos talleres participativos. El
primero, dedicado a la musicoterapia, estuvo guiado por el paciente Alejandro
Sanmartin, quien compartio con todos los asistentes la interpretacion musical a piano
“nocturno op. 48 n21 de Chopin” muy significativa para él, explicando cémo la musica
ha sido una herramienta de apoyo y superacién a lo largo de su enfermedad. El
segundo taller consistié en una videollamada con la paciente Maria Lopez, quien relaté



su experiencia personal y profesional, destacando cémo su labor como fisioterapeuta
le ha permitido comprender mejor las necesidades de los pacientes oncoldgicos vy
como su enfermedad ha influido en su forma de vivir y de acompafiar a otros.

Este encuentro supuso una valiosa oportunidad para compartir conocimiento,
fortalecer vinculos y seguir avanzando juntos en la mejora de la calidad de vida de los
pacientes.

IMPACTO EN REDES SOCIALES
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asos

e Instagram
o X (twitter):
o https://x.com/DrOrtizCruz/status/1969328678996693047
o https://x.com/jlsolanomartin/status/1969348339507359801
e LinkedIn:
o https://www.linkedin.com/posts/eduardo-jose-ortiz-cruz-

2a828911b sarcoma-cancer-vocesdelsarcoma-ugcPost-
7375077194139787264-
Hnei?utm source=share&utm medium=member desktop&rcm=ACoAA
DCCERQBJxnVdWUzi9CXPrLpXk55Jp9xQtQ

o https://www.linkedin.com/posts/eduardo-ortiz-cruz-

b59429224 sarcoma-caerncer-vocesdelsarcoma-activity-
7375098391434801152-
aQhl?utm source=share&utm medium=member_desktop&rcm=ACoA
ADCCERQBJxnVdWUzi9CXPrLpXk55Jp9xQtQ

o https://www.linkedin.com/posts/juan-luis-solano-martin-

8186721a8 daedacontraelsarcoma-sarcoma-activity-
7375114138764607488-

2Lha?utm source=share&utm_ medium=member_desktop&rcm=ACoA
ADCCERQBJxnVdWUzi9CXPrLpXk55Jp9xQtQ




FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA




FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
NOMBRE DEL CENTRO: COMPLEXO HOSPITALARIO UNIVERSITARIO A CORUNA
LOGO

SERVIZO | Area Sanitaria
\ GALEGO | da Coruiia e Cee
de SAUDE

CARTEL DELA ACTIVIDAD

1 JORNADA PUERTAS ABERTAS FRENTE AlSARCOMA

19/ 09 2025

Participan:

Dia Hacional del Sarcoma,
20 de septiembne 2025
Uonidad freate,al Smcoma

#VocesdelSarcoma

Con el apoyo de:

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD

Foto en redes sociales X e Instagram en el Hospital de Dia de Oncologia con el #

i{HAGAMONOS ESCUCHAR! POR EL DIA
\ EEAMDS TREND N TOP‘C PUBLICANDO TODOS EL
MENSMEENX.TW WE‘F!“C‘UNELHA::TAG o
#VOCESDELSARCOMA
2025

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD
enfermeria, auxiliares de enfermeria y oncdlogas

ASISTENCIA y PARTICIPANTES

enfermeria, auxiliares de enfermeria y oncdlogas

IMPACTO EN REDES SOCIALES



e Instagram
o X (twitter)
e Linkedlin
e Facebook
e Otros

FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA

Fotos
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BILBO-BASURTUKO
ERAKUNDE SANITARIO INTEGRATUA

ORGANIZACION SANITARIA INTEGRADA
BILBAO-BASURTO

FICHA ACTIVIDAD: Il JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025
1.- NOMBRE DEL CENTRO
Hospital Universitario Basurto- OSI Bilbao Basurto

2.LOGO

Osakidetza

3. CARTEL DE LA ACTIVIDAD

“Dia nacional del Sarcoma, 20/Setiembre/2025; Unidos frente al Sarcoma”

R —
o ° [ ]

Sarkomadun pazienteentzako
ate irekien II. jardunaldia

IT jornada de puertas abiertas
para pacientes con sarcoma

2025eko irailaren 19a
19 de septiembre de 2025

4. PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD
Se adjunta Cartel Informativo del Programa

PROGRAMA:

e v amiawiza |
[[#-contenno vasco |

Montevideo etorbidea, 18 - 48013 Bilbao - Bizkaia

OSASUN SAILA
MMMMMMMM 0 DE SALUD



Osakidetza
O

12:00: Introduccidn a la Jornada
Ramén Muhoz: Enfermero y Coordinador Plan Oncolégico en la OSI Bilbao-Basurto

12:15: Elaborando el circuito de atencidn al paciente con Sarcoma de forma conjunta en
la OSI Bilbao Basurto.
Todas y Todos

13:00: Conexidn con el resto de participantes de la Jornada nacional: Papel de la
enfermeria gestora de Casos.
(Fundacion M2 Paz Jiménez Casado)

13:30: Circuito con Centros, Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de
Salud (CSUR)
M2 Angeles Sala: Oncéloga médica (OSI Bilbao-Basurto)

14:00 Despedida

5. PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD

Dra M2 Angeles Sala Gonzélez: Oncéloga médica

Ramén Munoz Tena: Enfermero Coordinador Plan Oncoldgico OSI Bilbao-Basurto
Olga Merino Ochoa: Direccién Médica

Maite Larrinaga LLaguno: Direccion Enfermeria

Josu Garmendia Gémez: Técnico Superior de la Unidad de Apoyo a la Estrategia

Fotégrafo del Servicio Comunicacion OSI Bilbao Basurto y la colaboracidon de Rebeca Villa
Valle (difusién de la jornada).

6. ASISTENCIA y PARTICIPANTES

5 pacientes
1 Mujer en representacién de su marido (paciente)
1 Acompanante

7.IMPACTO EN REDES SOCIALES

1) INTERNAMENTE (OSI Bilbao-Basurto)

S w50 mumnizn |
Y]]}/ comemo vasco |
e OSASUN SAILA

Osakidetza
. osasuna,inoiz baino gehiago
salud, més que nunca



Osakidetza
O

Intranet: https://osakidetza.sharepoint.com/sites/BilbaoBasurto Intranet/SitePages/La OSI| Bilbao-
Basurto se suma a una iniciativa para dar visibilidad a los sarcomas.aspx

Revista Ebiba (N2 106): https://ebiba.osi-bilbao-basurto.eus/la-osi-bilbao-basurto-se-suma-a-una-
iniciativa-para-dar-visibilidad-a-los-sarcomas/

2) EXTERNAMENTE (Redes sociales)

Instagram: https://www.instagram.com/p/DPENezUjRsF/

Facebook:
https://www.facebook.com/osibilbobasurtuesi/posts/pfbidOnLSy26fEyriKSMC8htJi2MThCQ7brY57iPGs
HosD8YMZQwhGgvVFgmnZxicovCMgl

X: Castellano: https://x.com/OSIBilboBasurtu/status/1971554113050857626

X: Euskera: https://x.com/OSIBilboBasurtu/status/1971554743433724280

Linkedin: https://www.linkedin.com/feed/update/urn:li:activity:7377321713283371008

8. FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA

Se adjunta FOTO vy articulo publicado en la Intranet OSI Bilbao Basurto

(. Dl 0@ Intranet OSI Bilbao-Basurto

La OSI Bilbao-Basurto se suma a una iniciativa para dar visibilidad a los sarcomas

(Y Fuseo aurianiTza |
kg Osakidetza “@:I\Illllll

salud, mas que nunca OSASUN SAILA




FICHA ACTIVIDAD:II JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS AL SARCOMA 19.9.2025

NOMBRE DEL CENTRO HOSPITAL CLINICO UNIVERSITARIO VIRGEN DE LA ARRIXACA.
MURCIA.

PROGRAMA DE LA ACTIVIDAD
JORNADAS DE PUERTA ABIERTAS AL SARCOMA SEPTIEMBRE 2025

1 JORNADA PUERTAS ABERTAS FREINMSARCOM

025

pan

Dia Nactonal del Sarcoma
o

embne 2025

20 de acptiom
Uancdlad frentesal Sarcoma
M aAkiearora T

PERSONAL RESPONSABLE Y PARTICIPANTES EN LA ACTIVIDAD

Dr Pablo Puertas. Jefe del Servicio de Traumatologia y Responsable del Comité Regional de

Sarcomas.

Dr. Jerénimo Martinez Garcia. Servicio Oncologia Médica. Secretario del Comité Regional de

Sarcomas.
Miembros del Comité Regional de Sarcomas
ASISTENCIA y PARTICIPANTES

Jornada abierta educativa y promocional para pacientes y compaferos médicos sobre el
Comité Regional de Sarcomas, proyectos de investigacion y acciones en colaboracién con los
pacientes en torno a su adaptacion a su vida social y laboral tras el tratamiento.

IMPACTO EN REDES SOCIALES

e |nstagram
o X (twitter)
e Facebook

iHAGAMONOS ESCUCHAR!

4

POR EL DIA

#VOCESDELSARCOMA

2025

FOTOS /VIDEOS / REPORTAJES PRENSA



