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T aecc La realidad del cancer en Espafia

Contra el Cincer

» 12 causa de mortalidad entre los hombres, y la 22 E

entre las mujeres , tras las enfermedades
cardiovasculares

« Cada afno se diagnostican 162.000 casos nuevos

e 1 de cada 4 mujeres y 1 de cada 3 hombres tendra
cancer en su vida

« 1.500.000 personas tienen cancer actualmente
(prevalencia total)

e Cada vez hay méas personas que sobreviven al
cancer

* Dos de cada tres personas con cancer viven mas de
cinco afnos tras el diagnodstico

« La OMS estima que el 40% de los casos se
pueden prevenir

Fuentes: Estrategia en Cancer SNS, 2006 y 2009; Centro Nacional de
Epidemiologia, 2008; Estudios Eurocare 1, 2, 3 y 4; Globocan 2002.
IARC.
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La realidad del cancer en Espaina
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Mas de 162.000 nuevos casos cada afno
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Cancer

o . Por qué?

e ;,COMo prevenirlo?

¢, COmo tratarlo mejor?

* ¢, Como controlarlo mejor (supervivencia)?

., Cuando lograremos vencerlo?



T aecc Percepcion social sobre la investigacion

Contra el Cincer

Al 32% de la poblacion espafiola no le interesa la inves  tigacion
aduciendo varios motivos:

Motivos por los que se muestran poco 0 nada interesados/as en temas relacionados
con la ciencia y la tecnologia

¥o b entisnda e
Mo daspleria miintards

Mo hay razdn s pecilica

Munca he ponasdo nobre sas lama
Mo b e cenite

e L8 g0 e po

Aras razonss

Mo saba

Mo confesta

Base: aquellos que se muestran poco o nada interesados por bos temas relacionades con la clencia y la
tecnologia (31.7% de total)

Fuente: Percepcion Social de la Ciencia y la Tecnologia en Espafia, 2008
Fundacion Espafiola para la Ciencia y Tecnologia (FECYT)



T aecc Percepcion social sobre la investigacion

Contra el Cincer

El 79% de la poblacion sefala como preferente la investigacion
en Medicina y Salud

Tabla 4.3: Clasificacion, segun tipo de investigacion (Frascati), de los ambitos senalados como preferentes
para la investigacion en el futuro.

Tipo de investigacion Ambito % parcial % total
Medicina y
Salud 79,5%

Desarrollo exptal. Alimentacion 15,3% 104,4%
TIC 6,4%
Transporte 3.2%
Fuentes
Energéticas 250%

Medioc Ambiente 23,3%
Investigacion aplicada 57,1%

Sequridad y
Defensa 7.9%

Tec. Aeroespacial 1.9%

Ciencias humanas
Investigacion basica y saciales 94%

12,7%
Ciencias 37%

Fuente: FECYT; Elaboracion propia.




Y aecc ¢,Coémo responde la aecc?

aecc 57 anos frente al cancer

- Qrganizacion privada no lucrativa,
declarada de utilidad publica, afio 1953

- Ambito de actuacion nacional
- 52 juntas provinciales
- 2.000 juntas locales

- ¢ Quiénes la formamos?
- 744 profesionales empleados
- 14.757 voluntarios
-127.302 socios




T aecc ;, Como responde la aecc?

Contra el Cincer
Objetivos estratégicos de la aecc

Actividades Informary Apoyary Fomentar la Movilizar
concienciar acompanar investigacion e influir
clave
Actividades ~ sostenbilidadeconomica
de soporte —

Alianzas y colaboraciones



Y aecc Fomentar la investigacion

- |

“Los fondos que la aecc dedica a investigacion los gestiona a
través de su Fundacion Cientifica ”

FUNDACION

YaeCcC

INVESTIGACION CONTRA EL CANCER

“Promocionar y promover | a investigacion oncologica y servir de
puente entre la sociedad y la comunidad cientifica "~
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La Fundacion Cientifica de la aecc yaccc
Investigacion Biom édica Investigacion social
Investigacion oncologica traslacional _ )
Basica / Clinica / Epidemiolégica Observatorio del cancer aecc
Grupos Coordinados (GC) Diagndstico de la situacion
Proyectos Investigacion Cancer Infantil (Cl) socio — sanitaria del cancer,
Programas Avanzados en Oncologia (PAO) para la transferencia del
Ayudas a Investigadores (AlO): conocimiento sobre el mismo a

postdoctorales, retornos, clinicos toda la sociedad, para mejorar

Proyectos singulares: RNTI ...

Programa de Préacticas de Laboratorio para ersonas
Estudiantes (PPL) P

la calidad de vida de todas las




¥ aecc Fomentar la investigacion
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Presupuesto comprometido 2010: 11 mm de euros.
Mas de 100 proyectos en marcha en 2010

Evolucion Inversién 2002-2010
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T aecc

Contra el Cincer

. ’FUNDACION la

Fomentar la investigacion

Principios FC extensible a los proyectos de
Investigacion que financia

A€CCC

INVESTIGACION CONTRA EL CANCER

¢, Quée significan estos compromisos para la aecc y para los investigadores

aecc:
Para curar el
cancer y contribuir
al progreso

de nuestro pais.

Investigador:

Para manejar los
fondos asignados
con eficacia 'y
orientar su trabajo a
la busqueda de
resultados.

aecc:
Con la Comunidad
Cientifica con los
pacientes y sus
familiares.

Investigador:

Con la curacion del
cancer, hacer mas facil
la vida a pacientes.
Con tratamientos
menos agresivos.

aecc:
En todo el proceso de
adjudicacién y
seguimiento.

Investigador:

Con la sociedad que
le financia.

Con los pacientes y
sus familiares.

Con la comunidad
cientifica.

aecc:
La mejor investigacion.
La mas cercana a los
pacientes.

La que busca mejorar la
vida.

Investigador:

Para curar el cancer.
En colaboracion con

otras investigaciones.



"‘" aecc Fomentar la investigacion
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L CANCER

INVESTIGACION CONTRA E

Los biobancos y nuestros principios: un compromiso
con el paciente

La responsabilidad, el compromiso, la

Donante/ 7 transparencia y la eficacia deben estar
paciente presentes en todo el proceso de la
Personal ¢ investigacion.

Clinico
—

Patologos

Investigadores = Resultados

Identificamos 2 momentos claves Pe,rgonal

donde hay que evitar cualquier riesgo Clinico _
Pacliente

1.La informacion que debe recibir un donante. Beneficiario

2.El tratamiento de la muestra y el historial clinico. Poblacion general
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Contra el Cancer
. ’FUNDACION l!l
ACCC

INVESTIGACION CONTRA EL CANCER

Que quiere y qué espera el paciente y el donante
de los biobancos

Imagen corporal

Miedo_ _ B Problemas fisicos
Crisis espiritual

No quiere ni mas

Ansiedad Culpabilidad
Dificultades laborales

preocupaciones ni mas riesgos:
ni legales, ni éticos, ni médicos

Incertidumbre
Disminucién de recursos
Desesperanza 3 Preocupaciones
Confusién
Aislamiento

1.- Quién, de qué y cuando se informa: 2.- Muestra + historia clinica:
Como debe ser el consentimiento Garantia para el donante y responsabilidad
Informado: claro, oportuno, concreto, justo de de la comunidad cientifica,

tecnicismos, protector del donante especialmente quién debe hacerla, como se

de los menores de edad. debe guardar, qué vida

tiene la muestra, qué pasa si fallece el
paciente...
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IGACION CONTRA EL CANCER

INVEST

Como deberian ser los biobancos para dar
respuesta a los riesgos y a las dudas de los pacien  tes

Estudio de opinion entre investigadores , sobre:

Situacion actual de los biobancos en Espafa: implantacion, organizacion y
practicidad

*Principales barreras actuales
*Beneficios que aportan los biobancos

*Biobancos y globalidad, ¢ es probable una coordinacion Unica?
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Como deberian ser los biobancos para dar
respuesta a los riesgos y a las dudas de los pacien tes

Sin riesgos « Ni para el paciente
legales * Ni para sus familiares
Bien . Estanglal_r_lzados
fructurad * Accesibilidad
estructurados « Homologados




T aecc Fomentar la investigacion

Contra el Cincer
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Como deberian ser los biobancos para dar
respuesta a los riesgos y a las dudas de los pacien tes

CCAA
Nacional
Internacional

Coordinados

y

Sin riesgos ) iP f't” des C“rafd_
Sitaes justados a codigos
de conducta




b

CCC Fomentar la investigacion

Contra el Cadncer

FUNDACION

FTaeCcC

Los investigadores y los pacientes tienen la palabr a

“Los biobancos deben garantizar la libertad de inve stigacion y
de produccién cientifica”

“Aln estamos lejos de poder garantizar a los donant es que su acto
generoso sera del maximo provecho cientifico. La inf ormacion en el
proceso de consentimiento es muchas veces sub-6ptim ay el uso de las
muestras esta frecuentemente sesgado por los interes es patrticulares del
investigador y no tiene como norma principal de uso el bien “

“Esta comenzando un esfuerzo inicial desde instancia S
oficiales por la ordenacién y optimizacion para fac ilitar los
resultados de la investigacion. Sin embargo aun que  da un
largo camino para hacer “

“ Ausencia de circuitos normalizados de obtencion de
consentimientos, procesamiento de muestras y
dependencias para su conservacion”

“Actualmente, nos estamos dando cuenta de la
relevancia crucial de los biobancos y de la
necesidad de su instauracion”

“...si queremos hacer investigacion trasladable vy,
posteriormente aplicable, necesitamos las muestras humanas
como ultimo eslaboén de toda una cadena ...”

“Ninguna investigacion sera de utilidad clinica
sin un biobanco 6ptimo asociado al desarrollo
del conocimiento”

“ El paciente / donante al final piensa que mas val e que lo firme todo y que asi empiece el tratamiento sin mas
demora.”
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Algunas cuestiones planteadas desde la aecc aecc

INVEST

@ Si hacemos camparfias de informacion para promover las donaciones de
muestras ¢ Cuando tendremos garantia de que pueden acceder a donar sus
muestras en cualquier hospital espanol?.

@ Si el paciente donante es un nifio ¢,cémo se realiza la donacién? ¢puede
en la edad adulta reclamar esa muestra? ¢ Y solicitar resultados de los
proyectos en los que se haya utilizado?

@ ¢Pueden acceder los familiares a las muestras del paciente una vez
- fallecido?

@ ¢Se puede ser donante de muestras igual que de organos?

@ Si quiero retirar mi muestra del biobanco ¢puedo hacerlo? ¢Y si ya se ha
usado?

@ Si mi muestra se ha usado en un proyecto donde los resultados muestran
implicaciones clinicas para mis hijos ¢,se les va a comunicar?



T aecc ¢, Quée podemos hacer por ustedes?

Contra el Cincer

FUNDACION

FTaeCcC

INVESTIGACION CONTRA EL CANCER

Demanda social
por la investigacion

Demanda social
por la investigacion




Uniendo esfuerzos
para mejorar la vida '
de las personas

Asociacion Espafiola Contra el Cancer

- Amador de los Rios, 5. 28010 Madrid - Tel. 91 31941 38 - www.aecc.es



