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construyendo el futuro juntos

Juntos sumamos en salud

Deteccion precoz y avances en el tratamiento:

un frente comun frente al melanoma

e El melanoma representa el 4% de todos los tumores malignos de la piel, aunque es
responsable del 80% de las muertes por este tipo de cancer

e El principal factor que determina el prondstico de la enfermedad es la deteccién y
diagnéstico precoz

e Avances en el desarrollo de farmacos dirigidos a bloquear puntos clave para la
proliferacidén y el ‘camuflaje’ de las células malignas

e jMira por tu Piel! (youtu.be/cjV-7CJzSlw ): video de concienciacién sobre la prevencién

y la deteccidon precoz del melanoma

Madrid, 24 de mayo 2017

Ayer, Dia Mundial del Melanoma, pacientes, familiares y
profesionales sanitarios se reunieron para dialogar sobre tres
MELANO MA aspectos clave para los pacientes y familiares: los tratamientos
personalizados, las mejoras a implantar en la asistencia sanitaria

VIS ON
O
1 R ) y las emociones de las personas que conviven con el melanoma,

DIALOGO ENTRE en la tercera edicion de “Melanoma: Vision 360°”, una jornada

PACIENTES Y PROFESIONALES .y / .
de encuentro y reflexiéon que se celebré en el Espacio Harley de

Madrid.

Madrid. 23 de mayo de 2017

Esta iniciativa, organizada por Fundacién MAS QUE IDEAS vy
Melanoma Espafia, contdé con la colaboracién de la Asociacién Espafiola de Trabajo Social y Salud
(AETSyS), el Centro Nacional de Investigaciones Oncolégicas (CNIO), el Grupo Espafiol
Multidisciplinar de Melanoma (GEM) y la Sociedad Espafiola de Oncologia Radioterdpica (SEOR);
con el aval de la Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV) y de la Sociedad
Espafola de Oncologia Médica (SEOM); asi como con el patrocinio de Bristol-Myers Squibb, MSD
y Novartis.

Marta Fuentes, presidenta de Melanoma Espafia, destacd la importancia de celebrar la tercera
edicién de “Melanoma: Vision 360°. Encuentro entre pacientes y profesionales” y sefialé que
“con este foro, estamos consolidando un espacio donde ofrecer toda la informacion a los
pacientes de melanoma, asi como un punto de encuentro tanto para los pacientes como para
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familiares” . Victor Rodriguez, vicepresidente de Fundacién MAS QUE IDEAS, resalté que “cada
enfermedad es Unica ya que cada persona es unica, debiéndose de realizar un abordaje
interdisciplinar y personalizado para cada una. Poder escucharnos, profesionales y pacientes,
nos permite empatizar y buscar el equilibrio entre convivir con la enfermedad, tratarla de la
manera mds efectiva posible y tener una mejor calidad de vida durante el proceso”.

Avances en el tratamiento del melanoma

El coloquio inicial de la jornada “éBiomarcadores? ¢ Moléculas? Explicando el melanoma para
todos” cred el marco introductorio para explicar el melanoma de forma cercana y entendible
para todos, resolver dudas acerca de sus caracteristicas biolégicas y compartir lo que hemos
aprendido —y lo que nos falta por saber- acerca de esta enfermedad. En la sesion moderada
por el presidente de Fundacién MAS QUE IDEAS, Diego Villalén, participaron especialistas de
referencia en la patologia como Francisco Almazan, director de la Unidad de Melanomas del
Parque Tecnoldgico de la Salud del Complejo Hospitalario de Granada y representante de la
Academia Espafiola de Dermatologia y Venereologia (AEDV); Alfonso Berrocal, jefe de Seccién
de Oncologia del Hospital General Universitario de Valencia y miembro del Grupo Espariol
Multidisciplinar de Melanoma (GEM); y, Marisol Soengas, biéloga molecular y directora del
Grupo de Melanoma del Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO).

El segundo coloquio de la tarde “El tratamiento adecuado para cada persona. ¢{Como saberlo?”
conté con la participacidon de Marta Fuentes, paciente de melanomay presidenta de Melanoma
Espafa; Fernando Lépez, oncdlogo radioterapico del Hospital Universitario Ramon y Cajal de
Madrid y representante de la Sociedad Espafola de Oncologia Radioterapica (SEOR); Salvador
Martin Algarra, oncélogo médico de la Clinica Universidad de Navarra y presidente del Grupo
Espafniol Multidisciplinar de Melanoma (GEM); y, Susana Puig, jefe de Servicio de Dermatologia
del Hospital Clinic de Barcelona, representante de la Academia Espafiola de Dermatologia y
Venereologia (AEDV) y directora de Investigacion de la Unidad de Melanoma del IDIBAPS
(Institut d’Investigacions Biomediques August Pi i Sunyer), moderado también por Villalon, de
Fundacién MAS QUE IDEAS, quienes dialogaron en torno a las nuevas estrategias terapéuticas
gue existen, asi como sobre los tratamientos disponibles para las personas con melanoma.

“El impacto que han tenido y estdn teniendo los avances de los ultimos afios en el tratamiento
del melanoma es, literalmente, extraordinario, y hemos aprendido muchisimo sobre esta
enfermedad” afirmdé Martin Algarra, durante esta sesién, destacando “en primer lugar, sobre el
conocimiento de algunos de los mecanismos intrinsecos de proliferacion de la célula tumoral y
de las vias de escape al control del sistema inmune. Este conocimiento ha sido el punto partida
para el sequndo gran avance, que no es otro que el desarrollo de fdrmacos dirigidos a bloquear
puntos clave para la proliferacion y el ‘camuflaje’ de las células malignas”.
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Ademads, Martin Algarra destacd que “se han abierto vias de investigacion bdsica, traslacional y
clinica para que en los proximos afios sepamos mds sobre esta enfermedad y los resultados en
nuestros pacientes sean aun mejores”.

Susana Puig, sefialé que “el principal factor que determina el prondstico de la enfermedad es la
deteccidn y diagndstico precoz”. A lo que afiadié que “el retraso en el diagndstico por motivos
del propio paciente, del tipo de tumor o incluso del sistema sanitario, en menor medida, estdn
implicados en el prondstico de la enfermedad. Un buen conocimiento de los signos de alarma y
un fdcil acceso al dermatdlogo favorecen un mejor prondstico de la enfermedad”. En este
sentido compartié con los asistentes el caso de Estados Unidos donde “se ha demostrado que
un incremento en la densidad de dermatdlogos disminuye la mortalidad del melanoma en un
50% (de menos de 1 a 2 o mds por 100.000 habitantes)”.

Las emociones en las personas con melanoma

La tercera sesién, “Reconstruyendo el cuidado. ¢ Qué debemos cambiar en la asistencia?”,
consistio en una dinamica participativa con el publico asistente llevada a cabo por Ainara Soria,
oncéloga médico del Hospital Universitario Ramoén y Cajal de Madrid y representante del
Grupo Espanol Multidisciplinar de Melanoma (GEM), Marta Fuentes, paciente de melanomay
representante de Melanoma Espafia y Victor Rodriguez, vicepresidente de Fundacién MAS
QUE IDEAS, con el principal propdsito de conocer y compartir la percepcion y experiencia de
los asistentes durante el proceso de la enfermedad para identificar los retos actuales en la
asistencia sanitaria.

La ultima mesa de la tarde, en la que participaron Alfonso Berrocal, jefe de Seccién de Oncologia
del Hospital General Universitario de Valencia y representante del Grupo Espafiol
Multidisciplinar de Melanoma (GEM); Elena Collar, trabajadora social del Hospital Virgen de la
Poveda de Madrid y miembro de la Asociacién Espafola de Trabajo Social y Salud (AETSyS);
Marta de la Fuente, psicooncdloga especialista en ansiedad y estrés en MD Anderson Cancer
Center Madrid y en el Centro de Psicologia Area Humana; Tatiana Massarrah, enfermera y
coordinadora de la Unidad de Investigacidon Clinica y Traslacional del Hospital General
Universitario Gregorio Marafién; y, M2 Eugenia Pozo, paciente de melanoma y representante de
Melanoma Espafia, moderada por Teresa Terrén, cofundadora de MAS QUE IDEAS, abordé las
dificultades de indole emocional y social que surgen tras el diagndstico de un melanoma y se
dialogo acerca de las pautas y técnicas existentes para una idénea gestion emocional.

En este sentido, Marta de la Fuente, seiialé que existen repercusiones emocionales propias de
los pacientes con melanoma en comparacién con otros tipos de cancer ya que “se trata de una
afectacion de nuestra piel donde podemos encontrarnos cierta desfiguracion, cambios fisicos
observables que conllevan modificaciones en nuestros planes y actividades gratificantes y
sociales, al tener que estar cuidando y protegiendo nuestra piel del sol generando rabia, enfado
e impotencia”. Ademas, resalté que “es habitual encontrarnos con culpabilidad, muchos de
nuestros pacientes se sienten responsables del diagndstico".
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MAS QUE IDEAS y Melanoma Espafia también agradecieron durante la jornada el apoyo vy la
colaboracién a las siguientes empresas: Ayregraf, Espacio Harley, For Events, Nivel 3, Sicilia
Catering, The Special Juan y Viajes Altamira.

Fundacién MAS QUE IDEAS

La sociedad en general, y los pacientes en particular, demandamos una actuacién global, coordinada y
sostenible en el 4mbito de la salud. Bajo esta premisa nace el 10 de julio de 2014 la Fundacién MAS QUE
IDEAS, organizacién independiente y sin animo de lucro, con clara vocacién por las personas que conviven
con una enfermedad y convencida de los beneficios del trabajo en red.

Tres son las claves de nuestro trabajo: ilusion, compromiso y transparencia. Con ese espiritu promovemos
proyectos horizontales, creativos, sostenibles, éticos y rigurosos en colaboraciéon con los diferentes
agentes sociosanitarios. Creemos que, solo asi, lograremos promover un cambio en el sector basado en
la innovacién y la cooperacién, y que esté orientado al propdsito que a todos nos une: mejorar la calidad
de vida de los pacientes y su entorno.

Para ello, la fundacién trabaja en cuatro lineas prioritarias de actuacién: punto de encuentro, formacion,
accidn social e investigacién social.

MELANOMA ESPANA

La asociacion Melanoma Espafia es el primer grupo de apoyo a los pacientes diagnosticados con
Melanoma. Nacio de la colaboracion de “Aim at Melanoma”, el grupo de especialistas de GEM y de la
ilusién de colaborar de un grupo de pacientes y familiares con el animo de formar un equipo de trabajo
con y para los pacientes de Melanoma.

Después de mucho tiempo y esfuerzo podemos decir que a finales del afio pasado, en diciembre

del 2016, conseguimos establecernos como asociaciéon: MELANOMA ESPARNA.

Estamos conectados con un network mundial de “Patient Advocates”, liderado por “Aim at Melanoma”,
con las mas importantes instituciones oncoldgicas a nivel internacional y una red de médicos
especialistas en melanoma en todo el mundo. Promovemos y apoyamos la prevencién, la educacidny la
investigacién cientifica, informando a los pacientes y a sus familiares sobre nuevos tratamientos o
terapias disponibles en el mundo para lograr que los protocolos aprobados a nivel mundial sean
aplicados a los pacientes en nuestro pais.

Para mas informacion:
Natalia Bermudez
Tel. 667 60 33 53

lacomunicacionde@fundacionmasqueideas.org



