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INTRODUCCION AL MES DE LA CONCIENCIACION EN
LA MEDICINA PERSONALIZADA DE 2021

{QUE ES EL MES DE LA CONCIENCIACION EN LA MEDICINA
PERSONALIZADA?

Demasiadas personas a las que se ha diagnosticado cédncer no tienen
acceso al tratamiento personalizado que necesitan y merecen. Esto
puede deberse a la falta de concienciacién y for - macion entre pacientes
y profesionales sanitarios o a diversos desafios para el acceso, como son
el precio, el reembolso o la disponibilidad limitada. Esto debe cambiar.
La prueba molecu - lar es la clave para desbloquear estos tratamientos y
ahora es el momento del cambio. Por este motivo, la Coalicion Europea
de Pacientes de Cancer (European Cancer Patient Coalition, ECPC)

ha puesto en marcha el Mes de la concienciacion en la medi - cina
personalizada, para propiciar nuevos didlogos en torno a las opciones de
tratamiento para los ciudadanos europeos. En 2021, a lo largo del mes
de noviembre, la Coalicidon Europea de Pacientes de Céncer recalcaré la
importancia de acceder a pruebas moleculares para el cdncer durante
una campana de sensibilizacion de un mes de duracion, “Descifrando el
codigo del cancer”. La Coalicion Europea de Pacientes de Cancer y nuestras
organizaciones miembros creen que las personas que viven con cancer
deben estar informadas de todas las opciones de tratamiento disponibles
y facultadas para tomar las mejores decisiones para su salud, junto con
su equipo sanitario. Por eso la ECPC trabaja para garantizar que todos

los europeos con cancer y en riesgo de sufrir cancer tienen el acceso
apropiado a la prueba molecular para el cancer. Esto ayudara a fomentar
un mejor diagnoéstico, un seguimiento mas dirigido y un tratamien - to
verdaderamente personalizado.

(EN QUE CONSISTE LA MEDICINA PERSONALIZADA?

DURANTE EL MES DE LA CONCIENCIACION EN LA

MEDICINA PERSONALIZADA DE 2021, LA COALICION

EUROPEA DE PACIENTES DE CANCER SE UNIRA PARA

RECLAMAR:

»  Mayor acceso y menores tiempos de espera para pruebas
moleculares de alta calidad para que la atencién sanitaria
personalizada sea més una realidad

en Europa;

+  Masinformacién y actividades de sensibilizacién para
educar y capacitar a los pacientes y cuidadores sobre el
potencial y la disponibilidad de las pruebas moleculares.;
Educar a los profesionales de la salud sobre los beneficios,
riesgos y desafios de la medicina personalizada para
garantizar el uso adecuado de las pruebas genéticas.

Un marco regulatorio y de reembolso armonizado y mas
eficiente en toda Europa que podria aumentar el acceso a
las pruebas moleculares y reducir potencialmente su coste,
Garantizar la implementacidn de los resultados positivos
de la investigacion en la medicina personalizada en toda
Europa por igual

Tradicionalmente, el tratamiento contra el cancer se ha centra-do en la
localizacion del céncer en el organismo. Dependiendo del tipo de cancer,
los pacientes reciben tratamientos concre - tos, como quimioterapia,
cirugia, radioterapia o inmunoterapia. Por desgracia, no todos los pacientes
con cancer responden del mismo modo a estos tratamientos: lo que
funciona para una persona puede no funcionar para otra y algunas pueden
sufrir efectos secundarios graves de un tratamiento que, ademas, no es
eficaz. Esto puede provocar estrés emocional y econémico, lo que supone
una carga onerosa para las personas con cancer, asi como para sus familias,
cuidadores y los sistemas sanitarios.

Ahora, gracias a avances tecnolégicos innovadores, comienza a ser posible
tratar a las personas con cancer en funcién de “quiénes” son en vez de por
“dénde” estd localizado su cancer. Un tratamiento y una calidad de vida
mejores se traducen en menos efectos secundarios y menos estrés, asi
como un acceso mas rapido para las personas con cancer a opciones de
trata - miento nuevas y mas eficaces. Todo esto mejora la calidad de vida
de las personas con cancer. La prueba molecular es una manera de hacerlo
y ya estd dis - ponible para muchos tipos de céncer. Sin embargo, su uso
en Europa varia de un pais a otro, porque en muchos paises las pruebas
diagndsticas no se utilizan con regularidad en la practi - ca clinica y, por
tanto, no se reembolsan o no estan disponibles para todas las personas
con cancer.

(POR QUE IMPORTA EL MES DE LA CONCIENCIACION EN LA
MEDICINA PERSONALIZADA?

Cada afo, se diagnostican mas de 3 millones de casos de cancer en Europa.
Necesitamos que los gobiernos garanticen los medios para identificar a
las personas que podrian beneficiarse de un tratamiento contra el cancer
dirigido mas eficaz, y evitar la toxicidad relacionada con el tratamiento
siempre que sea posible, todo ello al tiempo que se ayuda a garantizar la
sostenibilidad de nuestros sistemas sanitarios. Una manera de abordar
eso es con la prueba molecular para el cancer y la medicina personalizada,
un enfoque dirigido a la prevencién, el diagndstico y el tratamiento del
cancer. Por ejemplo, los biomarcadores del cdncer son moléculas normal
mente producidas por las células cancerosas, que se pueden detectar en
tejidos o fluidos corporales. Pueden ser especificos de cada paciente, en
lugar de especificos de cada tumor, lo que significa que pueden ayudar
aidentificar a personas con cancer o en riesgo de desarrollar cancer, y
ayudar a seleccionar o predecir qué personas es probable que obtengan
un beneficio terapéutico de tratamientos concretos. La concienciaciéon
sobre la prueba molecular para el cancer sigue siendo baja, ya que solo el
23 % de los médicos europeos sienten que sus pacientes estan totalmente
informados en todo momento sobre la prueba molecular o el analisis de
biomarcadores. El uso de la prueba molecular para el cdncer en Europa
también varia de un pais a otro, porque en muchos paises las pruebas
diagndsticas no estan integradas en la practica clinica y no se reembolsan
o no estan disponibles para todas las personas con céncer. Esto debe
cambiar.




SOY UN/A PACIENTE, ;QUE PUEDO HACER?

La prueba molecular se puede usar para ayudarle

a usted y a su equipo de atencidn sanitaria a tomar
decisiones sobre el tratamiento y el seguimiento. La
Coalicion Europea de Pacientes de Cancer proporciona
recursos en su pagina web para ayudar a conocer
mejor la Medicina personalizada.

Manténgase informado, comparta la informacién y no
deje de consultar a su médico para saber mds sobre

la prueba molecular, asi como la disponibilidad y el
reembolso de la prueba en su paistion.

(QUIEN SE ENCUENTRA TRAS EL MES DE LA CONCIENCIACION
EN LA MEDICINA PERSONALIZADA?

El Mes de la concienciacion en la medicina personalizada es
una iniciativa de la Coalicién Europea de Pacientes de Cancer
(ECPC) - la mayor organizacion de coordinaciéon europea de
pacientes de cancer. La ECPC es la voz de los pacientes de
cancer en Europa. Con mas de 450 miembros, que cubren los
27 Estados miembros de la UE y muchos otros paises
europeos y no europeos, la Coalicion Europea de Pacientes
con Cancer (European Cancer Patient Coalition, ECPC)
representa a pacientes afectados por todo tipo de canceres,
desde los mé&s comunes hasta los més raros.

La ECPC, junto con sus miembros, continuard esta campana
de un mes de duracién durante todo el mes de noviembre.
En 2021, la ECPC reconoce con gratitud el apoyo de Roche,
BMS, Daichii Sankyo, Astellas, Sanofi, Eli Lilly.

Una su voz al movimiento creciente a favor del acceso
a la prueba molecular y al tratamiento personalizado.
Firme nuestro documento de compromiso, compartalo
con sus redes en linea y fuera de linea, y asegurese

de ponerse en contacto con su organizacion local de
pacientes para obtener mas informacion.

SOY UN/A PACIENTE, ;COMO PUEDO
INVOLUCRARME?

1. Pdngase en contacto con su profesional sanitario,
asociacion de pacientes local o grupo de apoyo
para encontrar informacion sobre la prueba
molecular y la medicina personalizada.

2. Manténgase al dia con la informacién que comparte
la ECPC en Twitter @cancereu o en Facebook
@ECPCfb.

3. Comparta el documento del Mes de la
concienciacién en la medicina personalizada para
asegurarse de que todos, desde familiares y a
amigos a responsables elegidos para la toma de
decisiones de su area, conocen la prueba molecular
y la medicina personalizada, y por qué un mejor
acceso es esencial para las personas con cancer.

¢PARA QUE SIRVE ESTE KIT DE HERRAMIENTAS?

La Coalicion Europea de Pacientes de Cancer ha desarrollado
esta guia para ayudar a nuestras organizaciones de
pacientes miembros a participar en la campana del Mes de

la concienciacion en la medicina personalizada, y sacar el
maximo partido de las herramientas y los materiales, cuyo
desarrollo se realizd junto con expertos. Contiene cosas como
mensajes clave, estudios de casos de pacientes, material

para las redes sociales — para ayudar a las organizaciones de
pacientes a fomentar la campafa a nivel nacional en su pais.
Como parte del kit de herramientas, encontrara plantillas
para Comunicados de prensa, carta de divulgacion para
legisladores, documentos de compromiso y llamada a la
accién, todo ello para aumentar la concienciacién y recabar
el compromiso. Muchos de los materiales de este kit de
herramientas también estan disponibles en distintos idiomas
europeos, incluidos los siguientes: checo, finés, francés,
aleman, griego, italiano, lituano, polaco, rumano y espafol.
Para conocerlos, vaya a la pagina web de la ECPC.

PARA OBTENER MAS INFORMACION SOBRE LA CAMPARNA

Comparta sus preguntas en Twitter @cancereu o en
Facebook @ECPCfb o pédngase en contacto con nosotros por
correo electrénico en:

« Aina Errando, ainalaura.errando@ecpc.org

+ Adela Maghear, adela.maghear@ecpc.org

#CrackingTheCancerCode
#PMAM21
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En el contexto del cancer, la medicina personalizada es

un enfoque de tratamiento adaptado especificamente a
determinadas caracteristicas biolégicas de su tumor. Como
este tratamiento se ha disefiado para su subtipo de tumor
en particular, las posibilidades de éxito son potencialmente
mayores que las de un enfoque no especifico mas
tradicional (la quimioterapia es actualmente el enfoque de
tratamiento no dirigido mas utilizado para el cancer).

La medicina personalizada pretende ofrecerle «el
tratamiento adecuado, a la dosis adecuada y en el
momento adecuado», maximizando asi las posibilidades de
que este tratamiento personalizado funcione, controlando
su enfermedad y manteniendo su calidad de vida.

Los biomarcadores del cancer o los diagnésticos
complementarios son pruebas de diagndstico que
pueden detectar rasgos especificos dentro de su
muestra que caracterizan su tumor individual. También
se estan utilizando las biopsias liquidas, en las que las
caracteristicas del tumor se recogen en la sangre del
paciente sin necesidad de una muestra de tejido.

La mejor manera de llevarlo a cabo es en centros
oncoldégicos reconocidos, donde un equipo multidisciplinar
de personal especializado analizard y acordard su
diagndstico y tratamiento particular teniendo en cuenta
sus opiniones y preferencias. El equipo multidisciplinar
reune toda la experiencia necesaria para tratar su cdncer
especifico y contara con oncélogos, radioterapeutas,
cirujanos oncoldgicos, enfermeros especializados en
cancer, patélogos, bidlogos moleculares, genetistas,
técnicos y otros especialistas relevantes, dependiendo de
su enfermedad especifica.



Una vez que el biomarcador del cadncer ha indicado

qué opcion de tratamiento es la mejor para usted, su
equipo multidisciplinar le administrara su tratamiento
especifico. Dependiendo de los resultados de su prueba
de biomarcadores, puede haber mas de una opcién de
tratamiento, por lo que tendra la oportunidad de discutir
las opciones con su equipo multidisciplinar. El tratamiento
puede dirigirse a un gen o una proteina caracteristicos

de su tumor en particular, o a una via biolégica que esté
alterada de alguna manera en su cancer.

¢{Es la medicina personalizada del cdncer adecuada para
todos? La estimulacién del sistema inmunitario para que
luche contra el cancer (la prometedora via de tratamiento de
la inmunoterapia) ofrece posibilidades para determinados
tipos de tumores, por lo que se le puede hacer una prueba
para comprobar, por ejemplo, si su gen PDL-1 esta activo. El
PDL-1 es uno de los diversos biomarcadores del cancer que
pueden determinar si una intervenciéon inmunoterapéutica es
adecuada para usted. No obstante, aunque los enfoques de
inmunoterapia han demostrado ser prometedores, todavia
hay que investigar mucho antes de que se conviertan en un
estadndar de atencidn.

La caracteristica principal de la medicina personalizada es
la especificidad del tratamiento, de modo que las células
tumorales se eliminan mientras que las células y los tejidos
normales del cuerpo se salvan de los posibles efectos
secundarios del tratamiento. El objetivo del equipo clinico
es tratar su tumor con éxito, pero también, en la medida de
lo posible, preservar su calidad de vida.

Si bien usted puede responder al tratamiento inicial, su
tumor puede volverse resistente a ese tratamiento con

el tiempo, lo que llevara a la reaparicion de su cancer. El
desarrollo de medicamentos personalizados de 22y 32
generacion para determinados subtipos de tumores ha
mejorado nuestra capacidad para combatir la resistencia al
tratamiento y estos nuevos farmacos pueden emplearse en
su tratamiento actual o futuro.



CONTACTO Y RENUNCIAS

For press enquiries: Para todas las preguntas sobre el Mes de la concienciacién
en la medicina personalizada

Aina Errando (Personalised Medicine Awareness Month, PMAM)

Partnerships & Communications Officer

ainalaura.errando@ecpc.org Adela Maghear

+32(0) 494 3554 82 Senior EU Affairs Officer

adela.maghear@ecpc.org
+32(0) 488 80 03 81

In 2021, the European Cancer Patient Coalition gratefully acknowledges the support of Roche, BMS,
Daichii Sankyo, Astellas, Sanofi, Eli Lilly.
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