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Esta publicacion es una herramienta de apoyo para las personas afectadas por cancer.
El contenido de la misma no sustituye al diagnéstico realizado por un profesional sanitario.
Se trata de una publicacién de caracter orientativo y divulgativo, por lo que usted no debe someterse a
tr i ni sequir jos, sin dirigirse antes a un profesional sanitario.
Asi mi ante Iquier duda respecto al mi , debe dirigirse a su profesional sanitario.
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GRUPOS DE INVESTIGACION

Objetivos de los Grupos
Cooperativos

(Quiénes forman parte
de los grupos de investigacion?

(Qué grupos de investigacion
existen en Espana?
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El cancer es una de las enfermedades de mayor trascendencia en el
mundo por su incidencia, prevalencia y mortalidad. De acuerdo con los
ultimos datos publicados por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en
diciembre de 2020, afio marcado por la pandemia de la COVID-19, los
tumores han seguido siendo la primera causa de muerte en varones, y la
tercera causa en mujeres, por detras de las enfermedades
cardiovasculares y enfermedades infecciosas.

Constituye un grave problema de salud publica, ya que se estima que
practicamente uno de cada dos hombres y casi una de cada tres mujeres
tendra cancer a lo largo de su vida. Es importante tener en cuenta que, en
los ultimos 20 afios, el numero de tumores ha experimentado un
crecimiento constante en Espafia debido no sélo al aumento poblacional,
sino también a las técnicas de deteccion precoz y al aumento de la
esperanza de vida. Sin embargo, la mortalidad ha disminuido de forma
global en las ultimas décadas, gracias a las actividades preventivas, las
campanias de diagnoéstico precoz y a los avances terapéuticos.

La investigacién es imprescindible para lograr progresos en Oncologia
siendo la investigacion clinica, epidemioldgica y traslacional académica,
también denominada independiente, es decir la promovida por la
comunidad cientifica, crucial para mejorar la atencién de los pacientes y
mejorar la salud de la sociedad en general. La investigacion clinica se
compone fundamentalmente de la investigacion traslacional, ensayos
clinicos y estudios observacionales, que permiten recabar informacion
adicional sobre farmacos o procedimientos que ya se utilizan en la practica
clinica habitual.

Los Grupos Cooperativos son grupos académicos sin animo de lucro, que
con el fin Ultimo de mejorar la prevencién y el tratamiento integral del
cancer realizan y promueven estudios y ensayos clinicos en sus
respectivas areas de especializaciéon. Se trata de entidades
independientes de ambito nacional e internacional que auldnan los
esfuerzos de especialistas de distintos centros de nuestro pais y actian
como redes estables de investigacion independiente en cancer. Sus
origenes en Espafia se remontan a hace mas de dos décadas, cuentan
con oncoélogos médicos y otros especialistas en cancer y su razon de ser
es avanzar en la superacion del cancer a través de la investigacion.




El papel fundamental de los grupos de investigacion oncoldgica es evaluar
El objetivo principal de los Grupos Cooperativos es fomentar la
investigacion académica independiente en el campo de la Oncologia
Médica para que se traduzca en un beneficio para los pacientes con
cancer.

Los Grupos Cooperativos desarrollan y llevan a cabo estudios y ensayos
clinicos con nuevas y prometedoras terapias contra el cancer, y utilizan los
conocimientos cientificos para desarrollar estrategias Ooptimas de
tratamiento y prevencién del cancer, asi como proyectos de investigacion
para aliviar los efectos secundarios de los tratamientos contra el cancer.

Otros objetivos son la divulgacion de los resultados obtenidos,
contribuyendo asi a la evidencia cientifica, la difusion de los
conocimientos, la docencia y la formacién continuada.

Por ultimo, establecen vinculos con las asociaciones que congregan
pacientes que han desarrollado un determinado tipo de tumor, para
colaborar en las campafas de concienciacion y divulgacion.

La principal herramienta de los grupos de investigacion es el ensayo
clinico.

Los ensayos clinicos son estudios de investigacion que se realizan para
evaluar si un farmaco o tratamiento es seguro y eficaz. Cada ensayo
intenta responder a cuestiones y encontrar mejores formas de prevenir,
diagnosticar y tratar el cancer.

Los ensayos clinicos proporcionan a los investigadores informacion
valiosa sobre nuevos tratamientos, en algunos casos, también les puede
dar la oportunidad de encontrar una cura o una mejoria en la calidad de
vida de los pacientes que no les puede proporcionar los tratamientos
habituales.




Los Grupos Cooperativos también realizan otros tipos de estudios
diferentes a los ensayos clinicos propiamente dichos: proyectos de
investigacion bésica y traslacional, estudios epidemiolégicos, estudios
farmacoeconémicos, estudios

observacionales, etc.

Por otro lado, varios Grupos Cooperativos estan desarrollando bases de
datos que realizan una recogida de informacion durante un periodo
concreto de tiempo, o bien Registros Nacionales de tumores, en general
tumores poco frecuentes o tumores frecuentes pero con caracteristicas
particulares. Estos registros por tumores permiten tener una informacion
muy valiosa sobre la incidencia, prevalencia, supervivencia y mortalidad de
estas neoplasias en nuestro pais.

Por ultimo, ademas de lo hasta aqui indicado, los Grupos Cooperativos
también realizan otro tipo de actividades con las asociaciones de pacientes
y actividades de responsabilidad social corporativa.

La composicion de los Grupos Cooperativos es multidisciplinar, incluyendo
entre sus miembros ademas de oncologos médicos a otros profesionales
que participan en la investigacion y en la atencién de los pacientes de esa
enfermedad neoplasica: cirujanos, oncologos radioterapeutas,
anatomopatoélogos, bidlogos moleculares, epidemiologos, etc.

El desarrollo de ensayos clinicos por parte de grupos de investigacion
supone un esfuerzo integrado de varias partes, entre las que se incluyen
los investigadores principales, los investigadores de la industria
farmacéutica y los organismos legales competentes.




cQue grupos de investigacion
existen en Espana?

En Espafia existen en la actualidad numerosos Grupos Cooperativos
Nacionales con actividad investigadora.

El nimero total de socios y de Hospitales miembros de cada uno depende
fundamentalmente de la patologia tumoral que incluye y de la
antigiiedad de los Grupos Cooperativos.

La informacién sobre los Grupos Cooperativos Nacionales de
Investigacion en Oncologia Médica puede consultarse en:

https://seom.org/images/Dossier_Grupos_Cooperativos_Oncologia_Medi
ca_2021.pdf

La gran mayoria de ellos mantienen estrechas relaciones con grupos de
investigacion de otros paises y sociedades cientificas internacionales.
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ASOCIACIONES DE PACIENTES

{Qué pueden hacer estas asociaciones
por las personas afectadas por cancer?

(Por quién estan formadas estas
asociaciones?

{Qué asociaciones de pacientes
oncoldgicos hay en Espafia?




Las asociaciones de pacientes son entidades sin animo de lucro destinadas
a ofrecer apoyo, formacion e informacion sobre una enfermedad a pacientes,
familiares, clinicos, asistentes, instituciones, organismos publicos, medios
de comunicacion y sociedad en general.

Estos son algunos de los beneficios que las asociaciones de pacientes
pueden reportar al paciente oncolégico:

» Apoyo a enfermos y familiares durante el periodo de hospitalizacién.

Resolucion de los trastornos psicologicos que surgen a lo largo del
tratamiento y convalecencia (ansiedad, reacciones de rechazo).

Interlocucion entre el profesional sanitario y el paciente o familiares.

= Comunicacién con otros pacientes que hayan superado la enfermedad
mediante la organizacién de grupos de apoyo.

» Orientacion para la reincorporacion laboral y social del paciente.
» Sensibilizacién social sobre la problematica asociada a la enfermedad.

» Informacion actualizada sobre la enfermedad tanto en lo relativo a
la prevencion y tratamiento de la misma, como sobre sus aspectos
sociales, clinicos y experimentales.




La actividad de las asociaciones de pacientes no sélo se circunscribe
al entorno del paciente. La concienciacion social es otra de sus metas
fundamentales, como parte de una visién integral y conciliadora de la
enfermedad. Disponen para ello de distintos recursos y medios humanos:

Residencias y pisos de acogida para familiares desplazados.
Equipo humano y técnico adaptado a la asistencia a domicilio.

Psicologos especializados en estrategias de comunicacion entre el
profesional sanitario y el enfermo y familiares.

Expertos en cuidados paliativos y en la educacion sanitaria de los
cuidadores.

Servicio de asesoria y gestion de ayudas sociales. Informacién
sobre recursos sanitarios y econdmicos.

Campanfas informativas a la sociedad.

Acciones sociales para mejorar la asistencia y servicios sanitarios.

Por lo general, las asociaciones de pacientes se componen de socios (ya
sean pacientes, familiares, o personas sensibilizadas con la enfermedad),
que contribuyen a su financiacion, sin olvidar a los voluntarios y profesionales
con experiencia —médica o psicolégica— en el tratamiento de la dolencia.
Todos ellos trabajan conjuntamente segun las pautas acordadas en los
estatutos de la asociacion, que suelen ser accesibles a cuantas personas
lo soliciten.




<Quée grupos de investigacion
existen en Espana?

Existen asociaciones de pacientes oncolodgicos en la practica totalidad de
las provincias espafolas. De todas ellas puede obtenerse informacion en las
Consejerias de Servicios Sociales de cada region.

Puede consultar algunos enlaces de interés en:

https://seom.org/informacion-sobre-el-cancer/enlaces




onco

La Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) agrupa a
los especialistas espafioles en el tratamiento médico del cancer
y es el principal referente de la Oncologia en Espafa.

La SEOM vela para que desde los Servicios de Oncologia
Médica se ofrezca una calidad asistencial de excelencia,
estimulando el estudio y la investigacion sobre el cancer y
homologando criterios clinico-terapéuticos en su diagndstico y
tratamiento. Respecto a la educacion sanitaria en lo que
concierne al cancer, la SEOM participa activamente mediante la
promocioén de iniciativas de divulgacion sanitaria y proyectos en
favor de los pacientes oncoldgicos y sus familiares.

La SEOM considera fundamental insistir en la importancia de la
prevencion primaria del cancer, el diagnéstico precoz y el papel
de los test genéticos en familias susceptibles de padecer cancer
y mantiene un compromiso con los enfermos de cancer en
todas las fases de su enfermedad, incluso después de la
finalizacién de los tratamientos médicos.

Desde aqui solicitamos el apoyo de toda la sociedad para

seguir contribuyendo a la formacion e informacion de todos
frente al cancer.

SEOM @ Pﬁzer

de Oncologia Médica
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