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20 de septiembre, Dia Nacional del Sarcoma

#1deCada20mil hace visible larealidad de los pacientes con sarcoma de
tejidos blandos, un cancer complejo y desconocido

e Una de cada 20.000 personas en Europa padece o padecerd este tipo de cancer,
considerado como enfermedad rara debido a su baja incidencia

e Setratade un grupo heterogéneo de mas de 50 tumores poco frecuentes que afecta
a cualquier parte blanda del organismo como musculos, grasa, nervios o vasos
sanguineos

e La campafia #1ldeCada20mil fomenta el conocimiento social, la formacién de los
profesionales sanitarios y la investigacién de un cancer cuya tasa de supervivencia
global no ha aumentado en los Ultimos 40 afios

Madrid, 19 de septiembre de 2017. El sarcoma de tejidos blandos es un cancer complejo y poco
comin que engloba a un grupo de mas de 50 tipos de tumores diferentes. Se trata de una
enfermedad rara, desconocida por la sociedad y que requiere de un alto grado de especializacion
por parte de los profesionales sanitarios implicados en su diagnéstico y tratamiento. Pese a los
avances en oncologia, en los ultimos 40 afos la supervivencia global de estos pacientes se ha
mantenido sin cambios y las nuevas opciones terapéuticas han sido limitadas'ii. Con el objetivo de
dar la vuelta a esta realidad, nace la campafia de concienciacién #1deCada20mil, impulsada por la
Asociacién Espafiola de Afectados por Sarcomas (AEAS), el Grupo Espafiol de Investigacién en
Sarcomas (GEIS), la Fundacién Mari Paz Jiménez Casado y Lilly.

Debido a su baja incidencia comparada con otras enfermedades tumorales como el cancer de
mama, colén, o el cancer de pulmon, “el sarcoma de tejidos blandos es una enfermedad rara que
deja a quienes la padecen sin el respaldo suficiente para enfrentarse a ella. Ademas del duelo fami-
liar, en ocasiones los familiares tienen que dejar de trabajar y hacer de cuidadores”, ha destacado
Maria José Ruiz Gomez, miembro de la junta directiva de la Asociacién Espafiola de Afecta-
dos por Sarcomas. “Los pacientes, que suelen ser muy jévenes, y sus familiares nos encontramos
ante un gran desamparo, soledad y falta de apoyo a la hora de enfrentar el diagndstico. Bajo nuestro
punto de vista, la laguna administrativa podria resolverse mediante la pronta derivacion a los centros
de referencia en los que el paciente sea tratado por un experto en sarcoma”.
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Por ello y, como ha explicado, Alberto Martinez, Patrono de la Fundacién Maria Paz Jiménez
Casado ha sefialado “con esta campafia, queremos crear conciencia social sobre esta dificil reali-
dad y contribuir a mejorar la calidad y la expectativa de vida de los pacientes, que a menudo expe-
rimentan soledad y grandes dosis de incertidumbre en su dia a dia. Por ello, la formacion e investi-
gacion son imprescindibles para construir un futuro lleno de esperanza para los pacientes e ir ga-
nando tiempo para poder salvar mas vidas”.

Se estima que una de cada 20.000 personas en Europa padece o padecera sarcoma de tejidos
blandos a lo largo de su vidaV. La patologia representa, aproximadamente, un 1% del total de tumo-
res malignos y es responsable del 2% de la mortalidad debida a cancer V. La tasa de supervivencia
depende del momento en que se diagnostique el tumor pero la deteccién precoz es, precisamente,
uno de sus principales desafios. Los sintomas de este tipo de cancer pueden no reconocerse a
tiempo o ser malinterpretados, lo que contribuye a agravar la enfermedad. Los expertos destacan la
importancia de un abordaje especializado y multidisciplinar para luchar contra el sarcoma de tejidos
blandos.

“Todos los sarcomas tienen peculiaridades de diagnéstico y tratamiento que los hacen muy diferen-
tes de los canceres mas comunes, como los de mama, colon, pulmén o prostata. A esto hay que
sumarle que son tumores tan infrecuentes que muchos profesionales sanitarios no se encuentran
mas que con dos o tres casos al afio. Por todo ello, resulta muy importante que el médico respon-
sable del tratamiento sea experto en sarcomas y que el paciente sea derivado a un centro de refe-
rencia que ofrezca atencidon multidisciplinar y vea a un nimero suficiente de pacientes al afio”, ha
sefialado Dr. Ricardo Cubedo, oncélogo y miembro del Grupo Espariol de Investigacién en
Sarcomas.

En este sentido, la campafa #1deCada20mil cuenta entre sus objetivos el de contribuir a la forma-
cion de los profesionales sanitarios implicados en el abordaje de esta patologia (médicos de atencién
primaria, traumatoélogos, cirujanos, ginecélogos, patélogos, radiélogos, radioterapeutas, enfermeros,
oncologos médicos) asi como impulsar la investigacion en el area, donde en las Gltimas décadas se
han desarrollado pocas opciones terapéuticas para abordar los problemas especificos que presenta
esta enfermedad.

Un dibujo como simbolo en el corazén de Madrid

La iniciativa incluye también la exhibicién durante una semana (del 14 a 21 de septiembre, tapada
con una lona hasta el dia 19) en la estacion de Atocha, en Madrid, de un dibujo firmado por la
ilustradora Sara Herranz y elaborado a partir del testimonio de una paciente con sarcoma avanzado
de tejidos blandos que simboliza la convivencia con este tumor. Al existir pocos casos como el suyo
y disponer de escasa informacion que se ajuste a sus necesidades, los afectados describen sensa-
ciones de soledad e incertidumbre en su lucha contra la enfermedad.

“No sabes si los tratamientos van a funcionar, cual va a ser el siguiente paso, se investiga poco...”,
ha lamentado Ana Guerra, paciente en la que se ha inspirado la ilustracién de Herranz y quien
plantea como reto fundamental el siguiente: “se tiene que investigar mas y mas rapido”. De igual
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forma, esta paciente considera de gran relevancia la atencién a los aspectos psicolégicos de la en-
fermedad y ve necesario un mayor apoyo y acompafiamiento tanto en el dia a dia como, especial-
mente, en momentos de mayor cansancio como los posteriores a sesiones de quimioterapia.

Precisamente, para acompafar a los pacientes en este dificil proceso, la campafia cuenta con la
web www.ldecada20mil.com, desde la que, ademas de acceder a abundantes recursos informati-
VoS, se puede compartir un mensaje de apoyo en las redes sociales. “Nuestro objetivo es fomentar
la actuacion de todos los agentes implicados en la lucha contra el sarcoma de tejidos blandos, ya
sean médicos, enfermeros, investigadores, pacientes, cuidadores o la sociedad en su conjunto. De
esta forma, podremos ayudar a transformar la realidad que viven los afectados por este cancer
desde todas las perspectivas, mejorando su cuidado y facilitando un rapido acceso a un tratamiento
eficaz para plantarle cara a la enfermedad”, ha expresado el Dr. Alejo Casinello responsable del
Area Médica de Oncologia de Lilly.

Asimismo, otra de las acciones destacadas de #1deCada20mil ha sido la celebracion el pasado 14
de septiembre de la primera carrera popular nocturna “Hazlo visible”. Los 220 participantes recorrie-
ron 3 kilbmetros por los alrededores del Parque de Santander del Canal, en Madrid, con ropa reflec-
tante y luces LED con un Unico objetivo: hacer visible lo invisible.

Sobre el Grupo Espafiol de Investigacién en Sarcomas (GEIS)

Grupo GEIS (Grupo Espafiol de Investigacién en Sarcomas) nace en 1994 de la necesidad de
cooperar en el tratamiento médico de los Sarcomas de Partes Blandas, gracias a la iniciativa de un
pequeiio nicleo de oncélogos médicos de cuatro hospitales. En la actualidad, es el grupo lider en
investigacion de sarcomas gracias a la colaboracion de muchos profesionales de mas de sesenta
centros hospitalarios en toda Espafia, no solo oncélogos médicos, sino también cirujanos, pediatras,
especialistas en oncologia radioterapica, patélogos o investigadores moleculares.

Sobre la Asociacion Espafola de Afectados por Sarcomas (AEAS)

AEAS es una asociacion de apoyo a pacientes, sin animo de lucro, de ambito nacional, integrada
por pacientes y familiares de pacientes afectados por sarcoma y cuya mision es el soporte integral
a los pacientes, dirigiéndoles a profesionales y centros sanitarios especialistas en sarcoma, facili-
tandoles informacion acerca de lineas de investigacion, nuevos tratamientos y ensayos clinicos y
promoviendo la colaboracion entre todos los agentes implicados en la lucha frente al sarcoma: au-
toridades sanitarias, organizaciones médicas, empresas farmacéuticas y asociaciones de pacientes
afectadas de &mbito supranacional.

Sobre la Fundacién Mari Paz Jiménez Casado

FMPJC es una organizacion independiente y sin animo de lucro con autonomia financiera y funcio-
nal y ambito de actuacioén en el territorio espafiol Su mision es ayudar a personas y grupos que pa-
dezcan en vida una situacion de necesidad, motivada principalmente por el cAncer sarcoma y con-
tribuir a incentivar la formacioén e investigacion clinica. Su propésito es ayudar y dar visibilidad a
una enfermedad no comun uniendo esfuerzos en la lucha para vencerla y encontrar la cura.
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Acerca de Lilly Oncologia

Durante mas de 50 afios, Lilly se ha dedicado a desarrollar medicamentos innovadores y a apoyar
a los pacientes que conviven con el cancer, asi como a sus cuidadores. Lilly se encuentra
comprometido en seguir construyendo sobre este legado y en continuar mejorando la vida de todos
aquellos afectados por el cancer a lo largo del mundo.

Sobre Lilly

Lilly es un lider global de la atencién sanitaria que une pasion con descubrimiento para mejorar la
vida de las personas en todo el mundo. Nuestra compafiia fue fundada hace mas de un siglo por un
hombre comprometido a fabricar medicinas de gran calidad que atienden necesidades reales. Hoy
seguimos siendo fieles a esa misién en nuestro trabajo. En todo el mundo los empleados de Lilly
trabajan para descubrir y ofrecer medicinas vitales a aquellos que las necesitan, mejorar la
comprensién y el tratamiento de la enfermedad y contribuir a las comunidades a través de la accién
social y el voluntariado. Si desea mas informacion sobre Lilly, visitenos en www.lilly.com y
www.lilly.es
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