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Dr. Miguel Martin

Presidente de GEICAM. Jefe del Servicio de Oncologia Médica

del Hospital Universitario Gregorio Marandn de Madrid

EDITORIAL

Breve histora

del Grupo GEICAM

1 Grupo GEICAM de

Investigaciéon en Cancer de
Mama se constituyé ante notario
el dia 9 de enero de 1995 y fue
registrado en el Ministerio de
Justicia e Interior el dia 4 de abril
de 1995 al amparo de la Ley de
Asociaciones de 24 de diciembre
de 1964.

La idea de la constitucién de

esta Asociacién surgié como
consecuencia de la actividad
colaborativa de un grupo de
oncologos médicos de diversos
hospitales espafioles ubicados

en Alicante, Barcelona, Madrid,
Valencia, Cérdoba y otras ciudades
que fueron capaces de reclutar 1.013
pacientes con cancer de mama
operable en el transcurso de 4 afios
para un estudio de quimioterapia
adyuvante que comparaba las pautas
de tratamiento con quimioterapia
FAC y CMF. La capacidad de
reclutamiento en este estudio sugiri6
a los miembros participantes en el
mismo la idea de que era posible
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y conveniente la constitucién de

un grupo cooperativo oncolégico
espanol especificamente dedicado al
cancer de mama. En aquella época
ya existian otros grupos cooperativos
oncolégicos espanoles, como el TTD
(dedicado al estudio de los tumores
digestivos).

En mayo de 1994 se realizé un
llamamiento a los Servicios de
Oncologia Médica de los hospitales
espanoles para conocer su interés
en participar en la creacién de

un grupo oncolégico de cancer

de mama. Como fruto de esta
convocatoria, el 8 de noviembre

de 1994 tuvo lugar la reunién
constitutiva del Grupo, al que se
definié como asociacién sin animo
de lucro. Participaron en ella 25
miembros fundadores (7abla 1),
que discutieron y redactaron el
Acta Fundacional y los estatutos del
Grupo vy eligieron la primera Junta
Directiva (7abla 2). El acrénimo
del Grupo fue sugerido por el

Dr. Anselmo Villar Grimalt y fue

unanimemente aceptado por los
miembros fundadores.

De acuerdo con sus estatutos
iniciales, la finalidad primordial

de GEICAM era la realizacion de
estudios clinicos prospectivos en
cancer de mama que contribuyeran
a mejorar el pronéstico de la
enfermedad. No obstante, también
mencionaban otros objetivos,
como la realizacién de estudios
epidemiolégicos y estudios clinicos
retrospectivos, la organizaciéon de
reuniones cientificas dedicadas a
aspectos concretos del cancer de
mama y la edicién de un boletin
informativo periédico del Grupo.

Por ultimo, se mencionaba que el
Grupo estaba abierto a cualquier
tipo de colaboracién con otros
grupos cooperativos internacionales,
de cara a la realizacién de proyectos
de investigacién o ensayos clinicos
ambiciosos que exigieran un gran
esfuerzo de reclutamiento de
pacientes.



Recuerdo que una de las decisiones
mas importantes que se discutieron
en las primeras reuniones fue la
ubicacién de la sede oficial del
Grupo. Ciertos miembros eran
partidarios de ubicarla en la
secretaria de algiin Servicio de
Oncologia Médica para ahorrar
gastos de alquiler, mientras que otros
eran partidarios de elegir una oficina
externa a los hospitales, de cara a
tener mayor capacidad organizativa.
Afortunadamente, la opcién externa
prevaleci6 y ello ha sido crucial
para para su desarrollo. Se discutio
dénde ubicar la sede cientifica y se
decidi6 por motivos pragmaticos
que fuera en Madrid. La primera
sede cientifica de GEICAM fue una
oficina de unos 25 m? situada en

la calle Breton de los Herreros de
Madrid. Se contraté a una secretaria
en horario matutino reducido

para atender a los registros de
pacientes y la correspondencia del
Grupo. Era junio de 1996 y, por
aquella época, coincidimos en una
reunioén cientifica con el

Dr. Jean-Marc Nabholtz, presidente
del entonces recientemente
constituido grupo BCIRG (Breast
Cancer International Research
Group), con sede en Edmonton
(Canadad), que estaba planeando

el desarrollo del quimioterapico
docetaxel (un quimioterapico)

en adyuvancia (tratamiento tras

la cirugia) del cancer de mama.
Durante una cena, la fortuna hizo
que me ubicaran a su lado y pudiera
hablarle de GEICAM y nuestro
interés en participar en el estudio
adyuvante que estaban planeando,
el BCIRGOO1. Pocos dias después,
recibi una llamada del Dr. Nabholtz
solicitando una visita a la sede,

sin duda para comprobar nuestra
capacidad organizativa. Tuvimos
que trasladarnos rapidamente a otra
oficina mayor del mismo edificio,
amueblarla apropiadamente,
comprar varios ordenadores y
convocar a todos los miembros

del Grupo que pudimos para

estar presentes durante su visita.
Desconozco si la maniobra tuvo
éxito de cara a convencerle de
nuestra solidez organizativa, pero

el hecho es que unas semanas mas

Tabla 1. Miembros fundadores del Grupo GEICAM

¢ Dr. Luis Alfonso Solé y Calvo
¢ Dr. Joan Albanell Mestres

¢ Dr. Aqusti Barnardas i Molins
¢ Dr. Carlos Jara Sanchez

e Dr. José Manuel Lépez Vega

¢ Dr. Carlos Camps Herrero

¢ Dra. Maria José Godes Sanz
de Bremond

¢ Dr. Miguel Martin Jiménez

¢ Dr. Anselmo Villar Grimalt

¢ Dr. Antonio Antén Torres

¢ Dr. Alfredo Carrato Mena

¢ Dra. Blanca Munarriz Garcia

tarde ofreci6 a GEICAM participar
en el estudio y me nombr6é miembro
del Steering Committee del mismo.
Menciono todas estas anécdotas
porque el estudio BCIRG 001

fue crucial para el desarrollo

inicial del Grupo. GEICAM fue el
grupo mas reclutador del estudio,
consiguiendo a consecuencia de

ello una financiacién suficiente para
trasladar la sede a una mucha mas
amplia en el Pasco de la Castellana
y a aumentar su plantilla en una
veintena de personas.

Los estudios clinicos de registro

de farmacos se sofisticaron
enormemente a principios del

siglo XXI y ello afect6 al Grupo.
Estando ubicados en la sede del
Paseo de la Castellana, se nos
ofreci6 la opcién de participar en
un estudio internacional de registro
de la empresa farmacéutica Pfizer.
Esta vez, una visita-inspeccion de
los representantes del laboratorio
hizo que fuéramos descartados
para participar en el estudio,

por carencias en infraestructura
(particularmente, falta de archivos
ignifugos y back-up informéatico
automatizado). Tomamos entonces
otra decision que, pese a las reservas
iniciales de algunos miembros

del Grupo, fue crucial para el
futuro de GEICAM: adquirir una
oficina en San Sebastian de los
Reyes. Realmente, compramos

dos oficinas y alquilamos una de
ellas a otra empresa para poder
abordar la hipoteca. Tras unos afios,

¢ Dr. Joaquin Montalar Salcedo
¢ Dr. Enrique Aranda Aguilar

e Dr Bartomeu Massuti Sureda
e Dr. César Pico Navarro

e Dr. Luis Iglesias Pérez

¢ Dr. Daniel Almenar Cubells

¢ Dr. Adolfo Frau Llopis

e Dr. Ramon Pérez Carrion

e Dr. César Mendiola Fernandez
* Dra. Isabel Alvarez Lépez

¢ Dr. Emilio Alba Conejo

¢ Dra. Rosario Gonzélez Mancha
e Dr. José Lizon Giner

Tabla 2. Primera Junta
Directiva del GEICAM (1994)

Presidente:

Dr. Miguel Martin Jiménez
Vicepresidente:

Dr. Luis Alfonso Solé Calvo
Tesorero:

Dr. Anselmo Villar Grimalt
Secretario:

Dr. César Picé Navarro
Vocal 1°:

Dr. Emilio Alba Conejo
Vocal 2°:

Dr. Antonio Antdn Torres
Vocal 3°:

Dra. Blanca Munarriz Garcia

recuperamos la parte alquilada

y alcanzamos nuestra dimension
actual, que permite albergar
equipos de ofimatica e informatica
adecuados a los requerimientos

de los estudios actuales, asi como
proporcionar puestos de trabajo

a las cerca de 100 personas que
actualmente trabajan en la sede.

Desde sus inicios, la filosofia de
GEICAM ha sido guiada por tres
principios: transparencia, calidad y
participacién. Todas las normas de
funcionamiento del Grupo (eleccion
de la Junta Directiva, publicaciones,
y otras muchas mas) estan descritas
en procedimientos normalizados

de trabajo, que evitan decisiones
arbitrarias en las diversas actividades.
La calidad es una de las obsesiones
del Grupo, desde que nos dimos
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cuenta a finales del siglo pasado que
era imprescindible para que nuestro
Grupo tuviera un reconocimiento
internacional. El Grupo ha sido
certificado en el Sistema de Gestion
de Calidad ISO 9001:2015 para las
actividades de Investigaciéon (Clinica,
Epidemioldgica y Traslacional)

en Cancer. Finalmente, el Grupo
intenta por todos los medios

que sus investigadores (mas de

880 en total en la actualidad)
participen activamente no solo

en el reclutamiento de pacientes
para estudios, sino en la génesis

y discusiéon de los mismos, asi

como en otras actividades. Para
ello, ademas de la Junta Directiva,
compuesta por mas de 30 miembros,
existen 5 Grupos de Trabajo, un
Comité Cientifico y 5 Comisiones
Multidisciplinares.

Las actividades de GEICAM
incluyen la investigacion clinica y
traslacional en cancer de mama,
los estudios epidemiolégicos y los

eventos educativos y divulgativos.
Hasta el momento, GEICAM ha

Para que GEICAM tuviera un reconocimiento
internacional la calidad ha sido una prioridad y
por ello disponemos del certificado en el Sistema

de Gestion de Calidad ISO 9001:2015 para las
actividades de Investigacion.

generado o participado en 148
estudios clinicos prospectivos (mas de
la mitad promovidos por el Grupo)
en los que han participado 22.086
mujeres con cancer de mama. Otras
42.414 mujeres han participado

en estudios epidemiolégicos
observacionales. Hasta el momento,
el Grupo ha publicado 162

articulos en revistas internacionales
indexadas y ha presentado 392
comunicaciones a congresos. Muchas
de las actividades de GEICAM

se han realizado en colaboracién
con grupos internacionales de
investigacién clinica. Todo ello ha
sido posible no solo gracias a la
participacion de los investigadores
del Grupo, sino también gracias al
trabajo organizativo de un selecto
grupo de miembros de stqff de la sede
cientifica que, dirigidos por la Dra.
Eva Carrasco (directora general y
cientifica), realiza un trabajo de la
maxima calidad.

Actualmente, GEICAM posee
un biobanco con mas de 40.000
muestras biolégicas de mas de

35.000 mujeres con cancer de
mama, un tesoro bioldgico que esta
generando importante informacion
complementaria a los estudios
clinicos del Grupo.

Finalmente, el Grupo organiza
importantes actividades educativas
y divulgativas, como el Simposio
Internacional bienal y la Revision
Anual GEICAM de Avances en
Cancer de Mama (RAGMA).

Tras 25 afnos de vida del Grupo,

ha llegado sin duda el momento de
la renovacién. Nos encontramos
actualmente preparando el transito
de responsabilidades hacia los
investigadores mas jovenes y
motivados del Grupo. Su formacién
molecular es, sin ninguna duda,
mucho mas completa que la que
tuvimos los pioneros, por lo que
estamos seguros de que, apoyandose
en el soporte de infraestructura

del que ya dispone GEICAM,
alcanzaran logros muy superiores

a los obtenidos hasta ahora

por nosotros.

o .

GEICAIT

| investigacion en
cancer de mama|

25 anos de investigacion
colaborativa e independiente
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Como ha influido
GEICAM en el cancer

Dra. Elena Garcia-Martinez' y
Dra. Noelia Martinez Janez?

'Servicio de Onologia Médica del Hospital
Morales Meseguer de Murcia

2Servicio de Oncologia Médica del Hospital
Ramén y Cajal de Madrid
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Celebramos el 25 aniversario

de GEICAM vy ninguna de las

dos autoras de este articulo

hemos cumplido atn esa edad
como oncologas. Alla por 1999,

sin haber cumplido atn los 25,
comenzabamos nuestra formaciéon
como futuras oncélogas médicas

en sendos hospitales madrilefios, el
Ramén y Cajal y La Paz, separadas
escasamente por 2 km. Mucho
trabajo, horas sin dormir y un

saco lleno de ilusién eran nuestros
principales aliados. Probablemente
los mismos ingredientes con los
que GEICAM inici6 su andadura,
mezclados con grandes dosis de
pasion, imprescindible para los
grandes proyectos. En ese mismo
ano, el Grupo ponia en marcha el
estudio GEICAM/9906, que supuso
la adiccién del paclitaxel semanal
como tratamiento adyuvante en el
cancer de mama. Por suerte, ambas
tuvimos la oportunidad de participar
en este ensayo, y por su puesto no
olvidamos la primera paciente que
como residentes incluimos: en ese
instante estdbamos pendientes de
revisar los criterios de inclusion
dentro de un ensayo clinico, que
las pruebas estuvieran hechas en
tiempo y forma... Ese fue nuestro
primer contacto con la investigacion,
que fue suficiente para apreciar la
importancia y aprender el valor de
la investigacion clinica rigurosa,
siempre con el fin de mejorar la
supervivencia y calidad de vida de
nuestros pacientes.

En estos 25 afios de recorrido, la
familia GEICAM ha crecido hasta
convertirse en uno de los referentes
mundiales de la investigacion

en el cancer de mama, hecho

que admiramos profundamente.

El primer estudio del Grupo,
GEICAM/8701, que contestaba una
pregunta relevante en su momento
y permitia afiadir las antracilinas a
los convencionales tratamientos de
los afios 70 y 80 en la adyuvancia,
fue publicado en la revista cientifica
Annals of Oncology en 2003. Desde
sus comienzos, GEICAM ha estado
muy presente en importantes hitos
que han cambiado la forma en la
que tratamos el cancer de mama:
mas ejemplos de ello incluyen
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GEICAM ha tenido en cuenta otros

valores y ofrecido otra vison global que
permita un abordaje mas multidisciplinar

del cancer de mama.

la adicién de trastuzumab en la
adyuvancia del cancer de mama
HER2+, Estudio GEICAM/2001-02
(HERA) en colaboracién con el
grupo cooperativo internacional
Breast International Group (BIG, en
sus siglas en inglés). Los resultados
de este estudio se publicaron en

la revista mas importante desde

el punto de vista médico, el New
England Journal Of Medicine
(NEJM, por sus siglas en inglés), en
2005. Esta vez no fue la tnica en la
que GEICAM publica en revistas
de tan alto impacto, y a lo largo

de estos anos han sido numerosas
las publicaciones en diferentes
revistas relevantes, publicadas
fundamentalmente por parte de
nuestro mentor y presidente, el

Dr. Miguel Martin, que no solo

nos ha enorgullecido, sino que
ademas nos ha dado la oportunidad
de compartir y aparecer como
autores colaboradores, llevando la
investigacion espafiola a lo mas alto
en cuanto a resultados y servicio a
los pacientes, ya que ha cambiado
los tratamientos convencionales por
tratamientos mas novedosos en la
préctica clinica habitual, y calidad
de los estudios, que han hecho

del Grupo GEICAM un referente
mundial en investigacién oncolodgica.

Durante este recorrido, ha tenido
en cuenta otros valores y ofrecido
otra vison global que permita un
abordaje mas multidisciplinar del
cancer de mama, colaborando
activamente con otros grupos de
investigacién y entidades a nivel
internacional y nacional. Algunos
ejemplos de ello incluyen el Centro
de Investigacién Biomédica en Red
(CIBER) del Instituto de Salud
Carlos III (ISCIII), la Asociaciéon
Espafiola Contra el Cancer
(AECQ), la Sociedad Espaiiola de

Anatomia Patolégica (SEAP), la
Sociedad Espafola de Senologia

y Patologia Mamaria (SESPM), la
Asociacion Espaiiola del Linfedema
(AEL) o el Colegio Profesional de
Fisioterapeutas de la Comunidad
de Madrid, estableciendo acuerdos
de colaboracién en el campo de

la investigacién basica con el
objetivo de relacionar los hallazgos
biolégicos con la evolucién clinica
de las pacientes.

En esta linea, GEICAM apost6

por realizar, con los estudios
observacionales El Alamo I, El
Alamo II y El Alamo I1I, lo que
podriamos llamar una “radiografia
del cancer de mama en Espana”
que incluyé mas de 26.784 pacientes
espanolas que fueron diagnosticadas
de cancer de mama entre los

afios 1990 y 2001 con el objetivo

de estudiar las caracteristicas
demograficas, clinicas, terapéuticas
y de evolucién de la enfermedad

en nuestro pais. En base a la
importancia de los datos obtenidos,
se han puesto en marcha otros
registros que nos permitiran
conocer mas sobre las caracteristicas
de distintos tipos de tumores de
mama: entre ellos se encuentran

el registro en mama avanzado
GEICAM/2014-03 (RegistEM),

el registro de cancer de mama en

el varon (GEICAM/2016-04), y

el de cancer de mama y embarazo
en Espana (GEICAM/2017-07-
EMBARCAM).

El Grupo también se ha interesado
por otros aspectos no menos
importantes en el cancer de mama,
como la dieta (Lope V Scientific
Reports, 2019), el ejercicio fisico
(GEICAM/2014-09 (EFIK)),

la seguridad del embarazo en
pacientes con cancer de mama



(GEICAM/2015-05 (POSITIVE))
o los efectos perniciosos del
sedentarismo (Lope V Gynecologic
Oncology 2017). Como
comentabamos antes, esta vision
amplia del cancer de mama, que
incluye otros aspectos como la
prevencion o la calidad de vida de
las pacientes, permite acercarnos
a la enfermedad desde diversos
angulos mas alla del indispensable
tratamiento farmacolégico.

Si echamos la vista atras, nos
damos cuenta que la oncologia

que aprendimos cuando éramos
residentes no es aquella que
practicamos hoy en dia. La
oncologia de precision se fue
abriendo hueco, y a dia de hoy

no concebimos, por ejemplo,

tratar el cancer de mama con
receptores hormonales positivos sin
tener informaciéon de plataforma
gendémica que nos determine la
necesidad real de quimioterapia

en la adyuvancia. El 20% de

las pacientes que participaron

en el estudio RxPONDER,
recientemente presentado en los
ultimos congresos, eran pacientes
espafiolas (GEICAM/2011-03). En
el camino hacia una medicina cada
vez mas personalizada, el Biobanco
de muestras biolégicas de pacientes
de GEICAM, autorizado en 2014
por la Comunidad de Madrid, es un
punto de inflexiéon para el Grupo y
su trayectoria.

En la misma linea, GEICAM

ha participado en estudios con
resultados especialmente relevantes
para profesionales y pacientes,
como los arrojados por el estudio
GEICAM/2012-03, que identifica
que el cancer de mama gestacional
presenta una mayor frecuencia

de mutaciones en BRCAI-2, por
GEICAM/2009-03 (ConvertHer),
que subrayan la importancia

de hacer una segunda biopsia

en la recaida (Duefias M Breast
Cancer 2014) o la identificacién

en colaboracién con el Centro
Nacional de Investigaciones
Oncoloégicas (CNIO) de un
biomarcador de respuesta con el
antiangiogénico nintedanib (Clinical
Cancer Research, 2017), entre otros
muchos.

Otro de los pilares principales

del Grupo es la formaciéon y
divulgacion: ademas de la labor
investigadora, GEICAM tiene la
mision de contribuir al desarrollo
de la educaciéon médica continuada,
permitiendo la actualizacién de
conocimientos de los profesionales
en el ejercicio de su especialidad y
abriendo la capacidad de integrar
a jovenes con ganas de aprender

y trabajar, demostrandolo en la
creacién de grupos de trabajo o de
becas formativas (actualmente, la
beca Balil- Pelegri), que nos han
dado la posibilidad a muchos de
nosotros de llevar a cabo

nuestras primeras investigaciones y
estancias fuera.

Por todo esto que os acabamos

de detallar y todo lo que en esta
humilde columna no ha tenido
cabida por falta de espacio, no

por ganas de escribirlo todo,
GEICAM ha recibido numerosos
reconocimientos a su labor bien
hecha con mayusculas, por la
oncologia, la sociedad y nuestras
queridas pacientes. El Dr. Miguel
Martin recibi6 en el 2017 el
prestigioso premio de la Sociedad
Europea de Oncologia Médica
(ESMO, por sus siglas en inglés) en
reconocimiento a toda su trayectoria
investigadora.

Tras escribir el relato “Como ha
influido GEICAM en el cancer
de mama en los ultimos 25
afios” nos damos cuenta de los
cimientos tan s6lidos con los que
nuestros compaitieros “sénior”,

y en especial nuestro presidente
el Dr. Martin, han construido
GEICAM; para nosotras sera

un placer seguir trabajando e
investigando en el cancer de
mama junto a un montén de
compaifieros algo menos “sénior”,
en este relevo generacional que
en el Grupo se esta produciendo,
teniendo como Unico objetivo:
“CURAR A NUESTRAS
PACIENTES Y MEJORAR SU
SUPERVIVIENCIA”.

Gracias GEICAM

GFisalus
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Aportaciones de GEICAM
a los pacientes a lo largo
de su trayectoria

Dra. Ana Lluch Hernandez y
Dra. Maria Teresa Martinez Martinez

Departamento de Oncologia Médica. Hospital Clinico
Universitario de Valencia. INCLIVA. CIBERONC



El cancer de mama es una
enfermedad compleja que
aparece tras la proliferacion
anormal y desorganizada de

las células que componen el

tejido mamario. Se desarrolla

tras multiples alteraciones en la
funcién y estructura de los genes
de las células afectadas. Los
distintos procesos moleculares

que se asocian con la formacién y
progresién tumoral son: activacién
de oncogenes, inactivacién de
genes supresores y alteraciones

en los genes relacionados con la
muerte celular programada, entre
otros. Todos los avances en la
genética y biologia molecular del
cancer nos han permitido conocer
mejor los mecanismos implicados
en la aparicién del mismo y con
ello poder detectarlo precozmente.

Segun los ltimos datos recogidos por
el Sistema Europeo de Informacién
del Cancer, en el afio 2020 se
diagnosticaron un total de 34.088
nuevos casos de cancer de mama
en Espana, siendo este tipo de
tumor el mas frecuente entre

las mujeres en nuestro pais por
delante del cancer colorrectal, de
utero, de pulmoén y de ovario. La
incidencia del cancer de mama ha
experimentado durante los Gltimos
afios un continuo crecimiento que
puede explicarse por multiples
factores como el envejecimiento

de la poblacién, el aumento de la
esperanza de vida, los programas
de detecciéon precoz y a los
cambios en los habitos de vida:
sedentarismo, consumo de tabaco,

alcohol y obesidad.

La probabilidad estimada de
desarrollar cancer de mama siendo
mujer es de una de cada ocho. Este
tipo de tumor suele aparecer entre
los 35 y los 80 anos, aunque la
franja de los 45 a los 65 afios es la
de mayor incidencia.

La mayoria de los casos (un
80%) de cancer de mama
ocurren de forma esporadica. Y
aproximadamente un 10-15%
son familiares (en familias que
comparten factores de riesgo,

Durante los tltimos anos hemos evidenciado
un descenso en la mortalidad de nuestras
pacientes y en ello ha influido de un modo
muy importante la investigacion.

ya sea ambientales o genéticos)
y un 5-10% se deben a una
variante heredada en un gen de
susceptibilidad al cancer (como
las mutaciones germinales en
diferentes genes).

Aunque es infrecuente, es necesario
mencionar que un 1% de los
diagnésticos de cancer de mama se
producen en varones.

La implementacion de
programas de deteccién precoz,
junto con los avances diagnosticos
y terapéuticos, se han traducido
en un incremento de la
supervivencia, que se sitia, segun
datos recientes, por encima del
80% a los cinco afios del
diagnéstico. Durante los tltimos
afios hemos evidenciado un
descenso en la mortalidad de
nuestras pacientes y en ello

ha influido de un modo muy
importante la investigacion.

Todos los avances en la
investigacién de los tltimos anos
nos estan permitiendo conocer
mas acerca de la biologia y las
bases moleculares del cancer de
mama, lo que a su vez nos esta
permitiendo identificar nuevas
dianas terapéuticas y unos
tratamientos mas selectivos para
nuestras pacientes; esto es lo

que conocemos como Medicina

de Precision. También nos esta
permitiendo detectar precozmente
el cancer de mama e incluso poder
prevenir su aparicién en muchos
casos (como por ejemplo en las
pacientes con mutaciones en los
genes BRCA, en las que podemos
hacer una prevencién primaria
para evitar la apariciéon de cancer).

Por todo ello, desde sus comienzos
el Grupo GEICAM se ha
comprometido en conseguir una
investigacién de calidad con el
objetivo final de que todas nuestras
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pacientes tengan una mayor
supervivencia, y mejorar su calidad
de vida con tratamientos menos
téxicos.

Aunque en los ultimos afos
hemos avanzado de un modo
exponencial en la biologia
molecular del cancer de mama,
todavia nos queda mucho

por aprender. Si conseguimos
conocer la alteracién molecular
implicada en la proliferaciéon
celular, invasién y capacidad de
metastasis de cada tipo tumoral
de cada paciente, podremos
ofrecer tratamientos biolégicos o
dirigidos contra dianas, que son un
grupo de farmacos que han
sido disenados para dirigirse o
unirse especificamente a una
caracteristica determinada de
la célula tumoral. La diferencia
principal con los tratamientos
quimioterapicos es que no
destruyen todas aquellas que se
reproducen rapidamente, sino
que actian de forma especifica
contra aquellas células que
exhiben la caracteristica o
“diana” en cuestion. De este
modo conseguimos mejores
respuestas y menores toxicidades
en las pacientes. Si logramos
este objetivo, ya no tendremos
tumores que no responden a los
tratamientos pautados.

Una de las premisas
de GEICAM desde
su formacion ha
sido colaborar con
aquellos que se

ven directamente
afectados por el
cancer de mama, es
decir, las pacientes
y las asociaciones
de pacientes.

GFisalus

Desde sus comienzos al dia de hoy GEICAM
ha realizado mas de un centenar de estudios
clinicos en los que han participado mas de

64.000 mujeres.

A dia de hoy en Espaiia, la
poblacién superviviente a los

5 afios en el cancer de mama
llega al 83%, y los esfuerzos de
GEICAM se dirigen a aumentar
ese porcentaje en los proximos
afios y conseguir que la curaciéon
sea del 100% de las pacientes
diagnosticadas. Por esta razoén,
debemos poner todos nuestros
esfuerzos, tanto a nivel individual
como colectivo, en continuar el
camino hacia una investigaciéon de

calidad.

Desde sus comienzos al dia de hoy
GEICAM ha realizado mas de un
centenar de estudios clinicos en
los que han participado mas de
64.000 mujeres. Muchos de estos
ensayos clinicos, en enfermedad
localizada o avanzada, han
conseguido cambiar la préactica
clinica, demostrando que un
farmaco, o una determinada
combinacidén, es superior a otro
en términos de supervivencia

y de calidad de vida. Tenemos
ejemplos de esto en el tratamiento
adyuvante (el tratamiento que
recibe la paciente tras la cirugia),
demostrando el importante

papel de las antraciclinas y de

los taxanos en el tratamiento

de las pacientes con cancer de
mama HERZ2 positivo con ensayos
como el HERA o el BCIRG006,

o en el estudio recientemente
publicado RXPONDER, mediante
el cual hemos demostrado que
existe un subgrupo de pacientes
postmenopausicas con cancer de
mama luminal que podra evitar
la quimioterapia y sus efectos
secundarios.

GEICAM también tiene en

marcha estudios observacionales

para conocer mas acerca de los
mecanismos bioldgicos implicados
en el cancer de mama de varones,
de pacientes metastasicas y de
mujeres embarazadas, asi como
el estudio POSITIVE, que

busca evaluar la seguridad de

la interrupcién del tratamiento
endocrino en mujeres jovenes
con cancer de mama que deseen
quedarse embarazadas.

Una de las premisas de

GEICAM desde su formaciéon

ha sido colaborar con aquellos
que se ven directamente afectados
por el cancer de mama, es decir,
las pacientes y las asociaciones de
pacientes. La colaboracién de las
pacientes y las asociaciones que las
representan es fundamental para
una investigacion de calidad en el
cancer de mama. Gracias

a su participacion en estudios y
su labor de concienciacién e
incluso recaudacién de fondos,
los grupos de investigacién

como GEICAM pueden seguir
desarrollando estudios y

ensayos clinicos que repercuten
directamente en

nuestra sociedad.

Desde GEICAM intentamos
formar a las pacientes para que
estén empoderadas para dirigir sus
propias actuaciones y decisiones
en todos los aspectos de su vida
personal, social y por supuesto de
su enfermedad.

Y para finalizar queremos dar

las gracias a todas las pacientes.
Ellas son una leccion de vida, una
fuente inagotable de inspiracién, de
sabiduria y de energia para todos
los que nos dedicamos al cancer

de mama.



Consejos
Hablando con
tu enfermero/a

Tatiana Massarrah

Coordinadora de la Unidad de Investigacion
Oncologia Médica. Hospital General
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“La observacién indica cémo estd el paciente; la reflexién indica qué hay que hacer;
la destreza practica indica como hay que hacerlo. La formacién y la experiencia son
necesarias para saber cOmo observar y qué observar; como pensar y qué pensar” ®.

De acuerdo a esta premisa, Florence
Nightingale (1820-1910) fundadora
de la enfermeria moderna, buscaba
respuestas mediante la observaciéon y
recogida de datos del paciente para
poder aplicar el mejor de los cuidados
basados en la evidencia. Impulsora de
la investigacion, estadistica y gestora,
demostr6 por qué los soldados de la
guerra de Crimea (1854) fallecian a
causa de infecciones mas que por las
heridas de guerra en si, infecciones
que podian haberse evitado st se
hubieran aplicado medidas de higiene y
tratamientos adecuados (2).

El desarrollo de la atencién y asistencia
al individuo sano o enfermo ha ido

“Formacion de las enfermeras y cuidado de los enfermos” (1882)

cambiando a lo largo de los afios.

La prevencion de la enfermedad, el
tratamiento y cuidado de ésta, vienen
de la mano de la evidencia cientifica,
que ha dado respuestas a multiples
preguntas de investigacion.

Alla donde convergen dos de los
grandes pilares de la enfermeria,

es decir, la “asistencia” y la
“Investigacion”, se perfila un area de
conocimiento y practica como es el de
la “investigacion clinica”, un campo
de trabajo en el que la observacion
del paciente, la informacién, su
educacién y seguridad, seran objetivos
clave en este ambito de desarrollo
profesional. La investigaciéon clinica ha

permitido progresar y evolucionar en la
identificacién de nuevas terapias frente
a distintos tipos de enfermedades y
desarrollar nuevos modelos de cuidados
que permiten a los pacientes una
optimizacién de su estado de salud y
calidad de vida.

En 1910, el Rockefeller Institute
Hospital en Nueva York inaugura

el primer centro de investigaciéon

clinica en Estados Unidos. Desde el
primer momento, tienen en cuenta

la importancia de la formacién y
entrenamiento de enfermeras en esta
area de especializacién como miembros
del equipo investigador, pasando

a identificar su rol especializado

GFisalus




como “enfermeras de investigaciéon
clinica o enfermeras de ensayos
clinicos”. A lo largo del siglo XX, se
definiran mas claramente las distintas
responsabilidades de su practica,
capacitacién especializada, areas

de conocimiento, herramientas y
competencias en este ambito de la
profesion (3).

Segtin la Asociacion Internacional de
Enfermeras de Investigacion Clinica,
fundada en 2008, esta especialidad es
definida como: “La prdctica especializada
de la enfermeria profesional enfocada a
mantener el equilibrio entre el cuidado del
participante de la investigacion y la fidelidad
al protocolo de investigacion. Esta prdctica
especializada incorpora la proteccion del sujeto
humano, coordinacion y continwidad de la
alencion, contribucion a la ciencia clinica,
prdetica clinica y gestion del estudio a través de
una variedad de roles profesionales, entornos de
prdcticay especialidades clinicas™ (4).

La enfermera de investigacion clinica
tiene como maxima la proteccién y
portavocia de la persona en si, como un
todo, de una manera integral, en toda
su dimension y ante la vulnerabilidad
de la presencia real o potencial de
enfermedad. La interiorizacion del
conocimiento en el desarrollo de su
practica va unida de forma inexorable
a los principios bioéticos: autonomia,
beneficencia, no maleficencia y justicia.
Desarrolla su practica de forma directa
con el paciente o indirecta en todo lo
que concierne a la coordinaciéon de un
estudio de investigacion y a la gestién de
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los datos obtenidos, de tal manera que
se garantice que los datos generados
por el ensayo sean precisos, verificables
y reproducibles (5).

25 anos clave en

la enfermeria de
investigacion clinica
oncolégica.

En los anos sesenta, coincidiendo con
el desarrollo de los primeros ensayos
clinicos en fase temprana de agentes
quimioterapicos, se hace necesaria la
implantaciéon de una nueva figura en

el ambito de la enfermeria oncologica.
En las siguientes décadas, se hace mas
evidente la demanda de las necesidades
del paciente y las que genera el
desarrollo de un ensayo clinico, asi
como el cumplimiento de todos sus
procedimientos, normativa de Buena
Préctica Clinica (BPC) que regula los
ensayos clinicos y legislacion vigente (3).

Es en 1989, cuando la Sociedad
americana de Enfermeria Oncologica
(ONS, por sus siglas en inglés) empieza
hacer visible la subespecialidad de
enfermeria oncolégica de investigacién
clinica como tal, crea un grupo de
profesionales expertas que trabaja en la
descripcién del rol en todas las 4reas de
interés.

En los tltimos 25 anos, el
descubrimiento de las distintas
estrategias y esquemas terapéuticos en
oncologia ha demandado cambios en la

metodologia del cuidado, con un claro
desarrollo y revolucion en el manejo de
la informacién y educacién del paciente
y su entorno mas proximo. Estos
cambios, que se han ido produciendo
en lo referente al diagnostico de la
enfermedad y su tratamiento, han
derivado en distintos perfiles de
paciente con cancer. El paciente ha
tenido, ademas, una implicacién y
participacién cada vez mas activa en el
proceso de su enfermedad, no solo en
lo referente al autocuidado, sino en las
tomas de decision sobre las alternativas
de tratamiento en consenso con su
equipo médico. De igual manera, ha
tomado protagonismo en el disefio

de los protocolos de ensayo clinico,

se tiene muy en cuenta sus opiniones

y experiencias; se convierten de

esta manera en asesores y pacientes
formados y expertos.

La incorporacién de nuevos conceptos
en términos de diagnostico de la
enfermedad, de las caracteristicas
moleculares y genéticas de cada
tumor, sus implicaciones en la eleccion
terapéutica, nuevas tecnologias
aplicadas y la inmersion del paciente
en el ambito de la investigacién, hace
imprescindible la formacién continuada
de la enfermeras de investigacion
clinica. Existe un cambio de lenguaje
del profesional hacia el paciente y un
cambio de paradigma en la practica
de la enfermeria oncolégica basada

en la evidencia, poniendo de relieve la
mvestigacion en cuidados.

El siglo XXT ha supuesto la
consolidacion progresiva del perfil de
la enfermera de investigacion clinica
en oncologia: se asientan las bases

en cuanto a areas de conocimiento,
herramientas y competencias se refiere.
En el afio 2000, Ia ONS publica

el primer manual de “Enfermeria

de Ensayo Clinico” con distintos
capitulos internacionales, americanos
y europeos; posteriormente incorpora
mas paises e incluyen un capitulo con
las directrices de la Unién Europea.
Este manual integra los distintos
aspectos de la practica en el ambito del
ensayo clinico: intervencionismo en el
paciente, el proceso de consentimiento
informado y aspectos éticos, el

manejo del protocolo de estudio,
muestras biolégicas, recogida de datos,



seguimiento de efectos adversos,
normativa regulatoria, etc. (3).

La combinacion de la asistencia de la
enfermeria oncologica con la practica
y la expertia en Investigacién Clinica
perfila esta subespecialidad en pleno
desarrollo dentro de las unidades

de investigacion de los servicios de
oncologia y forman parte del cada vez
mas extenso y especializado equipo
investigador.

Las caracteristicas y diferentes formas
de organizacién de los servicios de
oncologia, unidades de investigacién

e instituciones sanitarias hace que se
puedan considerar distintas estrategias,
actividades y competencias en esta
area de desarrollo profesional. Otros
pilares de la profesion relevantes, como
la gestion-liderazgo y la docencia, dan
continuidad y marcan el camino de
otros profesionales de la enfermeria
especializada, asi como la educacién del
paciente y su entorno.

Dependiendo de la cantidad y
complejidad de los ensayos clinicos,
asi como de la densidad de poblacién
de pacientes que participaran o
participan en los distintos estudios,

la enfermera de investigacion clinica
tiene una organizacion y descripcion
del rol acorde a las necesidades de
asistencia de los pacientes, asi como

a los requerimientos exigidos por los
protocolos de estudio y de la normativa
de la investigacién en humanos.

Uno de los objetivos a implementar
en las unidades de investigaciéon en
oncologia es la consulta de enfermeria
de investigacion clinica, presencial y
telefonica. Forman parte del proceso
en el desarrollo de un ensayo clinico

y se basan en la gestién de casos,

en una facilitacion al paciente en

un proceso complejo como es el
circuito de ensayo clinico. La consulta
debe centrarse en el manejo de la
informacién y educacion al paciente:
el “porqué”, “para qué”, “cuando” y
“como” son claves en la elaboracion
de esa informaciéon y formacion. El
seguimiento y registro del reporte de
los acontecimientos adversos es otro de
los puntos relevantes que la enfermera
de investigacion clinica lleva a cabo

en la consulta. Una descripciéon de los

La Enfermeria de Investigacion Clinica se
perfila por la combinacion de la asistencia
de la enfermeria oncolégica con la practica
y expertia en Investigacion Clinica.

Areas de conocimiento
Enfermeria Clinica Oncoldgica
Conocimiento y manejo del paciente

oncoldgico en todas las fases de
enfermedad

Competencias de la
Enfermeria de Investigacion Clinica

Conocimiento y formacion de la normativa
internacional BPC-ICH*, legislacion y
adherencia a los estandares éticos en
investigacion con medicamentos en humanos

Fundamentos de la biologia del cancery
tipologia tumoral

Manejo de pacientes de ensayos clinicos

Fundamentos de patologia médica general

Cumplimiento del protocolo

Urgencias oncolégicas

Proceso de consentimiento informado

Farmacologia general y tratamientos
antitumorales

Inclusion y adherencia de pacientes

Fundamentos del manejo emocional y de la
mala noticia

Registro y gestion de datos

Gestion de casos en paciente oncoldgico

Tecnologias de la informacion

Fundamentos en cancer hereditario

Liderazgo y desarrollo profesional

Investigacion, liderazgo y docencia

eventos para su posterior gradacion

y relacién con el farmaco de estudio,
asi como el registro y seguimiento

de tratamientos concomitantes que
puedan interaccionar, forma parte

de su actividad. Todo ello facilita la
intervencion de otros miembros del
equipo investigador, poniendo siempre
el foco en la seguridad y proteccién
del paciente. Todo dato registrado de
forma rigurosa sera imprescindible para
un posterior andlisis y resultados de la
investigacion.

La coordinaciéon de la enfermera de
investigacion clinica con cada uno de
los miembros del equipo investigador;
oncologos médicos, coordinadores de
investigacion clinica o de estudio, “data
entry”, gestores de documentacion,
asi como profesionales de otras areas
y servicios implicados en la atencién

e intervencion del paciente en

ensayo clinico, es determinante en el
desarrollo de su practica. El trabajo
de la enfermera de investigacién
clinica se desarrolla dentro de equipos
multi e interdisciplinares en el centro:

Docencia

*BPC-ICH (Buena Practica Clinica-International Conference of Harmonization)

interactian, ademas, con los distintos
equipos externos, como el promotor
del estudio o CROs (monitores),
laboratorios farmacéuticos en lo que
se refiere al circuito de procesamiento,
envio y determinaciones en muestras
biologicas, electrocardiografia,

etc. Reuniones de investigadores,
auditorias e inspecciones, forman
parte de su actividad en el equipo
bajo el cumplimiento de la normativa
reguladora de la investigacion clinica.

Debemos enfatizar la presencia de
las enfermeras clinicas asistenciales
como parte del proceso del paciente
en ensayo clinico puesto que
atienden la ejecucion de parte de

los procedimientos requeridos por

el protocolo: administracion del
tratamiento, monitorizacion y vigilancia
estrecha del paciente, asi como la
extraccion de muestras sanguineas u
otros tipos de intervencionismo segun
dicte el estudio. Una intervencion
que puede ser mas o menos compleja
dependiendo de los tipos y fase del
ensayo clinico y coordinandose en
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La Enfermeria de Investigacion Clinica
Oncologica tiene cada vez una mayor
presencia en equipos y unidades de
investigacion en los tltimos 25 anos.

todo momento con la enfermera de
investigacion clinica, asi como con otros
miembros del equipo investigador.

En los inicios del pasado afo 2020,
nada hacia presagiar el impacto que

la pandemia por la COVID-19 iba a
suponer en el ambito de la oncologia,
asi como en otro tipo de enfermedades.
La investigacién clinica en cancer
frenaba su curso en un momento

de pleno desarrollo, hasta no poder
garantizar la seguridad del paciente y
el cumplimento riguroso de la practica
y fiabilidad de los datos. Los equipos

y unidades de investigacién de los
centros hospitalarios, asi como los
equipos externos (promotores, CROs,
laboratorios centrales, por ejemplo)
debieron reorganizarse y reinventarse
en un tiempo breve y continian,

en este sentido, adaptandose a las
nuevas circunstancias y a una nueva
metodologia en los procedimientos,
atenciéon y cuidado del paciente.
Durante la pandemia, la enfermera de
investigacion clinica en oncologia ha
tenido que actuar bajo las exigencias
del guion para preservar la practica
rigurosa que implica un ensayo clinico

\

Consulta de enfermeria
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Informacion

Educacion

Entrenamiento
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Seguimiento

y priorizar, junto al resto del equipo,
las necesidades de los pacientes y su
proteccién, poniendo en la balanza

el riesgo-beneficio ante la presencia
de COVID-19. Se implementaron
las consultas telefonicas y se dio
presencialidad a todos aquellos
pacientes que continuaban el
tratamiento en ensayo clinico, se
fomenté el seguimiento telefénico y se
dio respuesta al miedo y a las dudas
que iban surgiendo y que impactaban
frontalmente con la practica habitual en
los circuitos de ensayo clinico.

La enfermera de investigacién clinica
oncolbgica contintia su expansion

y desarrollo desde aquellos anos
sesenta, en una marcada evolucion y
presencia en los equipos y unidades de
investigacion en los Gltimos 25 anos. Se
hace necesaria en Espafia una mayor
implantacion de consultas especificas y
un entrenamiento y subespecializacion
de profesionales en el marco de la
enfermeria de investigacion clinica
oncologica, en una clara descripcién
de areas de conocimiento, habilidades
y competencias en el ejercicio de la
profesion.

ﬁ
PACIENTE
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Solo desde un trabajo
en equipo de la EIC,
con todos y cada uno

de los miembros de los
equipos investigadores y
de los profesionales que
trabajan con el paciente
de EC, podremos dar
un alcance integral al
paciente con cancer del
ahoray del futuro.

\

Administracion de farmacos.

— Monitorizacion de paciente.
X — Extraccion seriada de muestras.
— Continuidad en el manejo de

toxicidad

la informacidn.
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Consejos
Buscando

Sonia Fuentes y Cristina Bierge

Psicélogas Clinicas. Unidades de Psicooncologia

apoyo

Y

‘hi .

del Instituto Catalan de Oncologia [Badalona)

sitdoncologia:

5 anos al servic

I a psicooncologia, como parte de
a Psicologia Clinica y de la Salud,

esta dirigida al soporte del paciente con
cancer, su familia y al equipo que lo
atiende. Sus principales funciones son
estudiar, evaluar, diagnosticar y tratar
psicoterapéuticamente las alteraciones
emocionales y los posibles desajustes
psicologicos que pueden acompaiiar

al proceso oncolégico en sus distintas
fases (prevencién primaria, impacto

del diagnostico, fase de tratamientos,
recaidas, enfermedad avanzada,
cuidados paliativos, atencion al final

de vida y duelo). Asi también, la
psicooncologia atiende las problematicas
relacionadas con los supervivientes de
cancer, a lo largo del continuo evolutivo
que afecta a todas las edades, e incluye
las casuisticas que competen a los
estudios genéticos del cancer. El objetivo
principal de la psicooncologia consiste
en garantizar, tanto como sea posible, la
salud bio-psico-relacional y social de la
persona afectada de cancer'.

La historia de la psicooncologia se
remonta a la segunda mitad del siglo
pasado, pues la disciplina de la cual
proviene, la psicologia, es una ciencia
joven, asi como también lo es la
especialidad de la Oncologia como
tal (no la enfermedad del cancer en

si mismo, descrita por Hipocrates
hace mas de dos milenios de anos). Su
desarrollo en nuestro entorno se ha
ido sucediendo de forma progresiva

y lenta a medida que las necesidades
de las personas afectadas por la
enfermedad han ido tomando mas
relieve, tanto a nivel cientifico como en
lo social.

A nivel internacional, la
psicooncologia se desarrolla a

partir de la década de los afios

70 en la medida que avanzan los
tratamientos oncolégicos que permiten
desestigmatizar el cancer como
enfermedad mortal, y empezar a
romper el tabti de poder nombrarla
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y tratar a las personas como un todo,
poniendo de relieve el sufrimiento de
aquellas que lo padecen.

Asi, la psicooncologia nace de la mano
de la oncologia, la psiquiatria y la
psicologia, especialmente en el mundo
anglosajon, para dar respuesta a las
necesidades de la poblacion afectada
por cancer, sus familias y al equipo
asistencial, en la medida en que se
apuesta por un abordaje integral y
multidisciplinar, en su dimensioén bio-
psico-social y espiritual.

El interés por dar atenciéon
especializada ha ido acompanado por
la necesidad de conocer, investigar,
ensefiar y divulgar todo lo que conlleva
esta area, aumentando los expertos en
la disciplina, la inclusién en la cartera
de servicios de las instituciones que
tratan a pacientes con cancer, a la vez
del mayor interés de la poblacién en
las repercusiones psicosociales de esta
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enfermedad y su necesidad de tratarlas
en relacion a la mejoria del estado del
bienestar.

En el ano 1984, se funda la
International Psycho-Oncology
Society (IPOS, por sus siglas en inglés),
creada para fomentar la comunicacién
multidisciplinar internacional sobre
cuestiones clinicas, educativas y de
investigacion relacionadas con la
subespecialidad de psicooncologia

y sus dos dimensiones psicosociales
principales del cancer?, es decir:

1-La respuesta de pacientes, familias y
personal al cancer y su tratamiento en
todas las etapas.

2-Los factores psicologicos, sociales
y conductuales que influyen en la
progresion y supervivencia de la
enfermedad.

IPOS celebra cada afo un congreso a
nivel internacional en el que se retinen
expertos en psicooncologia de todo

el mundo, especialmente especialistas
en psiquiatria y psicologia clinica y

de la salud. Se presentan numerosos
estudios relacionados con las areas

de intervencién de esta disciplina que
cada vez mas esta en crecimiento,

en consonancia con el aumento del
numero de casos de cancer a nivel
mundial y tratamientos oncolégicos
que cada vez llevan a una mayor
supervivencia, fruto de la gran labor
de investigacion que se lleva a cabo en
oncologia. Esta area de intervencion
psicooncolégica en alza facilita el
crecimiento post traumatico y mejora
el malestar emocional, secuela de los
efectos de los tratamientos oncologicos,
en largos supervivientes.
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En Espana, en el anio 1997 se crea la
Sociedad Espafiola de Psicooncologia
(SEPO), nacida con el deseo de
agrupar a los profesionales que se
dedican o que estan interesados en los
aspectos psicologicos del enfermo de
cancer, como entidad que representa
los intereses de esta disciplina, hacia
profesionales y afectados, y con la
misién hacia la sociedad de dar a
conocer la psicooncologia como la
aplicacion de la psicologia clinica y de
la psicologia de la salud a los campos
de la oncologia y la hemato-oncologia.

A nivel asistencial, es una realidad que
la atencion psicooncologica en Espaia
no se realiza con equidad y que existen
diferentes competencias en las distintas
comunidades. Desde la Estrategia
Nacional del Gancer se trabaja para
consensuar dichas competencias y sus
niveles de intervencion. Los recursos
que se disponen son desiguales, la
capacitaciéon de profesionales de la
psicologia clinica es escasa, asi como
también los niveles de inclusion en la
atenciéon publica. En general, se podria
decir que la asistencia psicooncolégica,
aunque creciente por necesidad de la
poblacional oncoldgica que atiende,

se realiza tanto por profesionales que
pertenecen a la red publica asi como a
través de entidades no gubernamentales
o instituciones privadas que prestan
dicho servicio en distintas instalaciones
publicas o privadas.

Por otra parte, durante los
altimos 25 afios, en el area de la
docencia, la formacién especifica
en psicooncologia también ha
ido implantandose; se han creado
distintas vias curriculares para
acceder a dicha especialidad atn
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no reconocida oficialmente, pero si
avalada por distintas universidades
espafiolas y entidades oficiales, asi
€OMO NUMErosos cursos, postgrados
y masteres que capacitan a los
profesionales de la psicologia que
quieran formarse en psicooncologia y
cuidados paliativos.

Es de reconocer que la primera
publicaciéon sobre psicologia
oncologica, llamada asi antes, fue a
cargo del querido profesor emérito
Dr. Ramén Bayés, catedratico

de Psicologia por la Universidad
Auténoma de Barcelona (UAB).
Sento el camino que muchos de los
interesados en esta area profesional
empezaron a seguiy, dirigié numerosas
tesis doctorales en psicooncologia, y
que atn ahora siguen activos.

Todo ello nos lleva a la actualidad: el
profesional psicooncologo se encuentra
formado, reconocido e incorporado
en una gran mayoria de hospitales

del territorio espafiol, formando parte
de los equipos interdisciplinares que
atienden a los pacientes oncoldgicos

y a sus familias, tanto a nivel pablico
como privado, asi como en entidades
especificas de atencion al cancer,
aunque cubren con limitaciones dicha
necesidad de atencion.

Asimismo, queremos resaltar el
importante trabajo que los actuales
grupos de investigacion estan
realizando con sus propuestas
cientificas y novedosas en diversas
investigaciones en el campo
oncolégico, como es el caso del Grupo
GEICAM, pues ofrecen, sin duda, un
inmenso y esperanzador apoyo a los
pacientes y sus familias.

Para finalizar, agradecer al Comité
editorial de la revista GEisalus el
interés en nuestra disciplina que es, a
su vez, el interés por los aspectos mas
personales de las personas afectadas
por el cancer.
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Consejos
Una vida
mas sana

;Por qué investigar en
prevencién?

Segtn los Gltimos datos recogidos
por el Sistema Europeo de
Informacién del Cancer (ECIS,
por sus siglas en inglés), en 2020
se diagnosticaron un total de
34.088 nuevos casos de cancer de
mama en Espana, siendo este tipo
de tumor el mas frecuente entre
las mujeres en nuestro pais por
delante del cancer colorrectal, de
utero, de pulmén y de ovario. En
Espaiia, aproximadamente el 30%
de los canceres diagnosticados en

Yaiza Lopez- Huerta
Departamento de Comunicacion,
Relaciones Externas y Eventos de GEICAM

mujeres se originan en la mama.
Esta enfermedad es ya el tumor
mas diagnosticado del mundo,
superando por primera vez al
cancer de pulmon, segtn datos
publicados en 2021 por el Centro
de Investigaciones sobre el cancer
(IARC, por sus siglas en inglés).

El ntimero de casos diagnosticados
ha aumentado de forma continua
durante los Gltimos afos: un
aumento que puede explicarse

por diferentes factores, ademas

del crecimiento poblacional. Por
ejemplo, los expertos destacan el
avance de las técnicas de deteccién

precoz y de cribado poblacional,
asi como factores sociales como el
envejecimiento de la poblacién,

el retraso de la maternidad, el no
tener descendencia, la aparicién mas
precoz de la menarquia, propia de
las sociedades mas desarrolladas,

y el retraso de la menopausia. Por
otro lado, los factores modificables
que aumentan el riesgo de
desarrollar la enfermedad incluyen
el sedentarismo, la obesidad, el
consumo de alcohol y tabaco asi
como una dieta excesivamente
rica en grasas, aziicares y

carne y/o basada en productos
ultraprocesados.
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En investigacién en cancer de mama,
la mayor parte del esfuerzo de los
investigadores esta centrado en el
desarrollo de nuevos tratamientos
mas eficaces y de menor toxicidad
que permitan aumentar la
supervivencia con calidad de vida

de los pacientes. Una investigacién
imprescindible que ha dado grandes
frutos: durante los ultimos afios
hemos observado que, mientras

la incidencia del cancer de mama
continiia aumentando, la mortalidad
disminuye: a dia de hoy, la
supervivencia es mayor del 80% a los
5 afios del diagnostico.

Como complemento de la
investigacién de nuevos farmacos

y tratamientos, una parte
indispensable del estudio del cancer
de mama consiste en conocer en
mayor profundidad los aspectos
ligados a la prevencién, con objeto
de poder enviar mensajes claros
dirigidos a disminuir el riesgo de
padecer esta enfermedad. En este
sentido, los especialistas tienen claro
que tratamiento e investigacion

del cancer de mama pasan por

un abordaje multidisciplinar que
incluye hacernos preguntas sobre
cémo prevenir la aparicién de la
enfermedad.

Factores de riesgo
modificables: estudio
epiGEICAM

Conscientes de esta necesidad

de investigar en prevencién, en
GEICAM pusimos en marcha en
2006 el estudio epidemiolégico
epiGEICAM, coordinado por
nuestros investigadores, la

Dra. Marina Pollan y el Dr. Miguel
Martin, y realizado en colaboracién
con el Instituto de Salud Carlos II1.
El objetivo principal de este estudio
fue investigar el impacto del estilo
de vida (dieta, ejercicio, factores
reproductivos) en la incidencia del
cancer de mama en Espana.

Un primer analisis de epiGEICAM (1)
permiti6 obtener datos de gran
relevancia para ayudar a prevenir el
tumor de mama: por ejemplo, los
investigadores observaron que llevar
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una “dieta mediterranea”, es decir,
aquella que es rica en verduras, fruta,
aceite de oliva virgen, pescado y
legumbres puede reducir el riesgo de
desarrollar cancer de mama hasta

en un 30%. Por el contrario, la dieta
occidental es la mas perjudicial para
desarrollar cancer de mama vy, lo que
es mas preocupante, es la dieta mas
frecuente en las mujeres jovenes.

Los beneficios que aporta llevar una
dieta mas cercana al primer tipo

son mayores con un peso corporal
adecuado, mediante la ingesta de mas
alimentos de origen vegetal y menos
productos manufacturados, bebidas
azucaradas y alcohol.

A partir de esta primera
investigacion, iniciamos una linea
de trabajo orientada a comprender
mas sobre los factores de riesgo
modificables en cancer de mama
que hemos seguido desarrollando
alo largo de los afios. Y es que los
habitos saludables enfocados a la
prevencién estarian incompletos si
se deja el ejercicio fisico fuera de la
ecuacion. Asi, analisis posteriores
del epiGEICAM pusieron de
manifiesto que las mujeres espanolas
con un estilo de vida sedentario
tienen un 71% mas de riesgo de
desarrollar la enfermedad. Los
potenciales beneficios de la practica
de actividad fisica de manera
regular pueden deberse a su eficacia
en reducir la grasa corporal, la
alteraciéon de los niveles circulantes
de hormonas esteroideas o a sus
efectos inmunomoduladores.

En este sentido, resaltamos los
resultados de un estudio (2) en el
que particip6 la Dra. Pollan y que
indican que un estilo de vida de
acuerdo a las recomendaciones
internacionales en cuanto a estilo de
vida saludable (sobre todo en mujeres
postmenopasicas y no fumadoras) se
relaciona con una menor densidad
mamografica: a su vez, sabemos que
una mayor densidad es un predictor
importante del riesgo de desarrollar
cancer de mama. Conocer estos datos
puede ayudar a proporcionar una
guia a los profesionales a la hora de
disefiar recomendaciones especificas
para aquellas personas que tengan un
riesgo aumentado de desarrollar la
enfermedad.

Otros resultados derivados de
EpiGEICAM, publicados en 2019
y centrados en esta ocasion en

la ingesta calérica de las mujeres
espafiolas y el riesgo de desarrollar
cancer de mama (3), concluyeron que
aquellas que tuvieron un consumo
caldrico por debajo de lo esperado,
de acuerdo a sus necesidades
energéticas individuales, presentaron
un menor riesgo de desarrollar un
cancer de mama, siendo este efecto
mayor en mujeres premenopausicas.
Por el contrario, las mujeres cuyo
consumo calérico excedia el 40%
de los valores esperados teniendo en
cuenta sus necesidades metabodlicas
y el ejercicio realizado presentaron
casi el doble de riesgo que aquellas
participantes con una ingesta
energética dentro de los niveles
adecuados. Este tltimo efecto fue
especialmente pronunciado en
mujeres postmenopausicas y en
mujeres con una baja adherencia al
patron de dieta mediterranea. Estas
cifras, ademas, fueron segmentadas
segun cada tipo de tumor: por

cada 20% de aumento de la

ingesta calorica relativa (es decir,
ingesta observada versus ingesta
esperada), el riesgo de desarrollar
tumores HER2+ o con receptores
hormonales positivos se incremento
en un 13%, mientras que esta cifra
fue del 7% en triple negativos. Esta
investigacion fue la primera en
explorar la asociacién entre el riesgo
de desarrollar cancer de mama 'y

el efecto del consumo excesivo o
deficitario de calorias de acuerdo con
los requerimientos individuales de
cada persona.




Desde el inicio del estudio
epiGEICAM, los especialistas de
todo el mundo han encontrado cada
vez una mayor evidencia de que los
factores dietéticos influyen de forma
notable en el riesgo de desarrollar un
tumor de mama. Siguiendo con esta
premisa, los investigadores del Grupo
quisieron especificar mediante un
analisis de epiGEICAM la relacion
entre el perfil de los acidos grasos
procedentes de la dieta presentes en el
suero de las participantes del estudio
y su asociacién con el cancer de
mama (4). Aunque los resultados en
este sentido aun son limitados como
para sacar conclusiones, algunos
estudios anteriores habian mostrado
una asociacion positiva ligada a la
ingesta de acidos grasos saturados, y
un efecto protector asociado con el
consumo de 4cidos grasos omega-3.

Este nuevo andlisis sugirié que los
acidos grasos no pueden considerarse
grupos homogéneos cuando se
estudia su relacién con el riesgo de
desarrollar cancer de mama, sino

que deben analizarse de forma
individual. Ademas, los autores del
estudio sefialaron que los niveles

en sangre (el principal indicador en
esta investigacién) de acidos grasos
no son solamente un reflejo de lo

que comemos, sino también de la
actividad de diferentes enzimas
involucradas en una gran variedad de
procesos metabolicos. Por esta razon,
concluyeron que son necesarios
estudios adicionales para comprender
en mayor profundidad la influencia
de los acidos grasos en el desarrollo
del tumor de mama.

Radiografia del cancer de
mama en Espana: El Alamo

Como hemos visto a lo largo de este
articulo, estudiar la epidemiologia
del cancer de mama es una gran
ayuda para comprender los factores
relacionados con la aparicién del
tumor. Hasta la fecha, GEICAM
ha llevado a cabo los estudios
epidemiolégicos El Alamo T (1990-
1993), El Alamo II (1994-1997)

y El Alamo TIT (1998-2001),
investigaciones con caracter
cuatrienal que han estudiado las

caracteristicas demograficas, clinicas,
terapéuticas y de evoluciéon del cancer
de mama en nuestro pais a través

de la recogida de la informacién de
varios hospitales a nivel nacional.

En total, se han estudiado de forma
exhaustiva 26.075 nuevos casos de
cancer de mama desde 1990 hasta
2001. La observacion de la aparicion
y evolucién de estos tumores permite
comprender mejor el estado del
cancer de mama en Espafa y como
han afectado a su incidencia los
cambios en el estilo de vida que

se han ido produciendo hasta hoy
(como hemos comentado, retraso en
edad del primer embarazo, no tener
descendencia o cambios en la dieta 'y
actividad diaria).

Actualmente tenemos en marcha el
estudio El Alamo IV, que recogera

y analizard informacién clinica de
12.000 nuevos casos de cancer de
mama diagnosticados durante los afios
2002-2005 en aproximadamente 50
hospitales espanoles. Los investigadores
asociados a GEICAM, recogeran
informacién demografica y clinica

de los nuevos casos de cancer de
mama diagnosticados en ese periodo,
su tratamiento y la evolucion de la
enfermedad a lo largo del tiempo.
Todos estos datos se analizaran
posteriormente en GEICAM
pudiendo extraer informacién muy
importante acerca del estado de la
enfermedad y la evolucion de las
pacientes diagnosticadas entre los afos

2002-2005.

Seguimos investigando en
prevencion

Para GEICAM, el conocimiento
mas profundo de aquellos factores
que juegan un relevante papel en

el aumento de la incidencia del
cancer de mama es indispensable
para hacer frente a la enfermedad
antes de que se presente. Por ello,
siempre una parte de nuestras
nuevas investigaciones se enfocan a
conocer mas y ayudar a la sociedad
a incorporar habitos saludables en
su dia a dia que ayuden a reducir el
riesgo a desarrollar esta enfermedad.
iGracias por acompaifiarnos en el
camino!
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Antonia Gimoén Revuelta

Presidenta de la Federacion Espanola de
Céncer de Mama (FECMA)
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Cuando la investigacién importa

uestra Federacion Espaiiola de

Cancer de Mama (FECMA),
que defiende la necesidad de mas
prevencién, mas investigaciéon
y mas innovacion, se siente
solidariamente cercana al Grupo
GEICAM de Investigacion en
Cancer de Mama por sus trabajos,
estudios, posicionamientos, su labor
en los ambitos de la educacion
y la divulgacién y su reconocido
prestigio a nivel nacional e
internacional, gracias a su trabajo
en la investigacién en el campo de
la oncologia y especialmente en el
ambito del cancer de mama, del
que en 2020 se diagnosticaron en
Espafia 34.088 nuevos casos. Por
todo ello, mantenemos abiertas las
posibilidades de colaboracién.

Quienes formamos FECMA somos
conscientes de que aportaciones

de grupos cooperativos como
GEICAM contribuyen a mejorar
los diagnoésticos y a implementar
tratamientos y terapias mas eficaces,
mas seguras y menos agresivas.

En los Manifiestos que nuestra
Federacion Espaifiola de Cancer

de Mama (FECMA) hace puablicos
cada 19 de octubre, hemos insistido
en la preocupacion de ver el
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crecimiento del niimero de mujeres
diagnosticadas de cancer de mama
antes de cumplir los 40 aflos y
hemos reiterado la necesidad de
prestar atencién a los casos donde se
plantea la relacion entre fertilidad y
cancer de mama.

Con el retraso de la edad del primer
embarazo y la incorporacioén de la
mujer a la vida laboral, ha aumentado
el nimero de mujeres que son
diagnosticadas de cancer de mama
cuando atn no han sido madres.

Por ello nos sentimos muy solidarias
con la campafa “Haz historia con tu
historia” que el pasado 2 de mayo
lanz6 GEICAM, con el objetivo de
avanzar en la investigacién sobre la
relacién entre embarazo y cancer de
mama.

Hoy no disponemos en Espafia de
registros oficiales sobre este tipo de
pacientes. Sentimos que es urgente
disponer de registros poblacionales
homogéneos y actualizados de
cancer, que permitan saber con la
mayor precision posible la realidad
de esta enfermedad.

Si conocemos los antecedentes de las
pacientes, sus edades, tipologia de

los tumores, la genética, sus habitos
de vida... podremos acercarnos a las
respuestas mas acertadas para estos
casos.

La investigacion vuelve a
manifestarse como la mejor
herramienta para enfrentarnos a
estos supuestos con garantias de
éxito.

Reclamamos que se valore el
importante trabajo de grupos
cooperativos como GEICAM v,
simultaneamente, que se reconozca
al movimiento asociativo de mujeres
— pacientes de cancer de mama

en todas sus fases como un agente
social, cuya colaboracién activa
puede ayudar a superar la actual
crisis social, sanitaria y econdémica,
con ideas, actividades y compromiso.
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Pilar Fernandez

Presidenta de la Asociacion de Cancer
de Mama Metastésico (CMM)
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Seguir avanzando en cancer de mama metastasico

ara las pacientes de cancer

de mama avanzado es
fundamental la labor que desarrolla
el Grupo GEICAM, ya que
nuestra prioridad es el acceso a
nuevos fArmacos que nos permitan
aumentar nuestra supervivencia y
mejorar nuestra calidad de vida.
Valoramos enormemente el
trabajo que cada dia realiza este
equipo de profesionales a favor
de la investigacion del cancer de
mama en general y especialmente
del cancer de mama metastasico.
Nuestra esperanza y nuestro
futuro esta en sus manos y en
la de todos los profesionales
oncolégicos.

Me gustaria destacar en este
sentido el trabajo que GEICAM
lleva a cabo para que la relacién
con los pacientes sea cada vez
mas cercana. La realizaciéon

de colaboraciones, encuentros,
talleres formativos o campanas de
sensibilizacién ha provocado que
haya un importante acercamiento
entre pacientes y profesionales.
Esta forma participativa de
relacionarse con los pacientes nos
hace sentir mas seguras y menos
vulnerables a la enfermedad.

Para los pacientes es importante
conocer, incluso poner cara, a las
personas que cada dia trabajan
para mejorar nuestra situacién y
también ser conscientes de que

se sigue avanzando cada dia en
nuevos proyectos. Saber que hay un
gran equipo humano y profesional

trabajando por nosotras nos da
fuerza para seguir adelante.

Creo que es fundamental esta
colaboracién entre investigadores
y pacientes a la hora de llevar a
cabo la I+D de nuevos farmacos.
Los profesionales necesitan a

los pacientes para realizar sus
ensayos clinicos y los pacientes
necesitamos esos ensayos clinicos y
los nuevos farmacos para sobrevivir
y aliviar los sintomas de nuestra
enfermedad.

Son muchos los intereses comunes
que tenemos ademas con este
colectivo. Muchas veces nuestras
reivindicaciones son las suyas y
viceversa. Desde nuestra asociaciéon
reclamamos mayor inversion en
investigacién y especialmente en
investigaciéon oncolédgica, y un
plan de Estado para el acceso a la
innovacién y a los medicamentos
de ultima generaciéon. Como
asoclacién, siempre nos hemos
sentido apoyadas por GEICAM vy
por el colectivo de investigadores
en general en todas nuestras
reivindicaciones, incluso para
acabar con la falta de equidad
sanitaria o para solicitar que se
creen los mecanismos y normativas
para que los pacientes seamos
actores reales en la toma de
decisiones de sanidad que nos
afectan. Agradecemos su esfuerzo y
también este apoyo.

Del equipo de GEICAM esperamos
que sigan trabajando para

conseguir esos nuevos farmacos que
tanto necesitamos, también que nos
sigan ayudando a dar visibilidad a
este grado avanzado del cancer de
mama y que sigue siendo el gran
desconocido para mucha gente a
dia de hoy.

Otra necesidad que tenemos

como pacientes es el acceso a
informacién general sobre los
proyectos en los que se esta
trabajando, pero especialmente
esperamos informacion clara a

la hora de participar en ensayos
clinicos para conocer los posibles
riesgos y beneficios evitando
ademas generar falsas expectativas.

Pero sobre todo les pediriamos

que siguieran trabajando por

todos los pacientes de cancer de
mama y apoyando nuestro deseo
de conseguir una planificaciéon
optimizada de las terapias, mejorar
el acceso a los tratamientos y
minimizar los efectos secundarios
de los mismos.

CMM

CANCER DE MAMA
METASTASICO
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Marisa Cots

Presidenta de la Asociacion AMOH de Céncer
de Mama y Ovario Hereditarios
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Investigacion en cancer de mama y ovario hereditarios

omo Asociacién de Pacientes

de Cancer de Mama y
Ovario Hereditarios, para
AMOH el trabajo y entrega de
los profesionales que componen
GEICAM significa “esperanza”.

Padecer o haber padecido un
cancer de mama, y/o ser portadora
de una mutacién hereditaria,

te pone en una situacién donde

tu vida adquiere una posicién
relativa, todo adquiere un matiz
diferente, te sientes vulnerable,
fragil, indefensa. Creemos que la
condicién de paciente o portadora
sana te acompafara toda la vida,
un punto de inflexién, un antes

y un después. No nos sentimos
solas, sabemos que GEICAM

esta trabajando con fuerza,

pasioén, investigando y estudiando,
formando a nuevos profesionales,
todos, con un Gnico objetivo,
superar el cancer de mama, y saber
que estan ahi, nos hace

mas fuertes.

Agradecemos enormemente a
GEICAM la sensibilidad que ha
tenido hacia el colectivo del cancer
de mama hereditario. Personas,
mujeres y hombres en su mayoria
sanas, que se ven amenazadas por
la enfermedad del cancer, una
condicién inherente a su persona,
a sus genes, donde la prevencién
adquiere un papel vital. El estudio
e investigacién de GEICAM en los
ultimos afios ha supuesto un avance
increible en este terreno, un avance
que se traduce en vida.
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Valoramos el caracter
constantemente innovador de
GEICAM, activo y directo en sus
estudios e investigaciones, en la
organizacién y participacién de
eventos, para dar voz y compartir
entre profesionales discusiones que
conduzcan a nuevas propuestas,
nuevas inquietudes, descubrir
nuevos puntos de vista, ver el
cancer de mama desde otra
perspectiva que amplie el espectro
o visién de la investigacion.

En AMOH también destacamos
el nexo que supone GEICAM,

su verdadera esencia y grandeza,
su capital humano. Expertos

en oncologia de toda Espafia
compartiendo y coordinandose
entre si, profesionales que con su
trabajo y dedicacion contrarresten
el cancer de mama.

Desde AMOH queremos
agradecer, de corazoén, a toda la
familia de GEICAM todos estos
anos dedicados al cancer de mama;
queremos deciros gracias, gracias,
y mil veces gracias, porque vuestro
trabajo, es nuestra vida.




Marius Soler

Presidente de la Asociacién INVI de Cancer

de Mama Masculino

Asgefzieion MY o Capes
Heanmianastuuny.

Visibilidad e investigacion para los pacientes varones

omos conscientes que el cancer

de mama en el varén es de baja
incidencia (entre un 1y 2%) de todos
los diagnésticos en cancer de mama
al aflo.

No por ello dejamos de existir:
somos pacientes de cancer de
mama, y hasta ahora, por motivos
multiples, solo se hablaba del
cancer de mama en la mujer.
Toda la informacién, visibilidad

y enfoque ha estado siempre
destinado al gran grueso de
pacientes, en este caso en la mujer.

Al ser el cancer de mama un tumor
que se ha relacionado Gnicamente
con la mujer, la mayoria de los
varones no son conscientes de sus
sintomas, ni saben a qué médico
acudir o cuales son los tratamientos
disponibles, pues la desorientacién,
el desconcierto y la desinformacién
no permiten que los conozcan.

Y es que desde nifios hemos sido
educados en la creencia de que el
hombre tiene pecho y la mujer tiene
pecho y mamas. Sin embargo, la
realidad es que el hombre al igual

que la mujer es un mamifero, esto
significa que tienen mamas, tanto
los hombres como las mujeres, y por
lo tanto pueden desarrollar este tipo
de tumor.

Frente a esta situacion, la
visibilidad y concienciacién sobre
el cancer de mama en el varén es
un trabajo que conlleva tiempo:
no podemos pretender que de
hoy para manana se cambie lo
que desde hace afios nos han
inculcado. Se trata de un camino
complicado para todo paciente
varén con cancer de mama, en el
que se cruzan la incomprensién,
estigma, virilidad, etc. Muchos de
ellos se encierran en su enfermedad
y no muestran su testimonio o

sus inquietudes para hacer mas
llevadero ese nuevo viaje.

Desde el primer minuto en el

que se cruzaron los caminos de
INVI y GEICAM, el Grupo se ha
interesado, ha querido conocer
mas sobre qué siente todo paciente
con cancer de mama y se ha
involucrado en revertir poco a poco
esta situacion.

@

Como colectivo de pacientes, el
que un gran grupo de investigaciéon
en cancer de mama contemple a
una minoria como es el cancer de
mama en el varéon, conlleva que los
pacientes se sientan representados,
acompanados, se aumente la
esperanza en que se investigue

este tipo de cancer y se incluya en
el mapa del cancer de mama en
general.

Es un trabajo en conjunto que nos
hace participes y no huérfanos de
nuestra patologia.

Queda mucho recorrido por
hacer, visibilidad, inclusién,
comprender las distintas
necesidades que tenemos, pero
nos sentimos apoyados tanto en

la parte psicologica, clinica o de
investigaciéon. Solo podemos daros
las GRACIAS.

@ ®
ANVL.
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Dra. Sara Lopez-Tarruella Cobo

Servicio de Oncologia Médica, Hospital General
Universitario Gregorio Maranon, Instituto de
Investigacion Sanitaria Gregorio Mararion (liSGM),
Universidad Complutense, CiberOnc, GEICAM, Madrid

Los mayores avances el tratamiento
del cancer de mama (CM) han tenido
lugar en los tltimos 30-40 afios

(1,2). El siglo XXI se estren6 con la
definicién de los subtipos taxonémicos
de CM (luminal A, luminal B, basal

y HER2-enriquecido) (3), lo cual
permitié entender mejor como dentro
de un mismo 6rgano se desarrollan
enfermedades diferentes considerando
sus rasgos distintivos en base a perfiles
de expresion génica tumoral. Del
atlas del genoma humano hemos
llegado al atlas del genoma del cancer
y a caracterizar las relaciones entre

el tumor y la paciente intuyendo en
parte la complejidad del ecosistema
tumoral (4). Continuamos avanzado
gracias a analisis cada vez mas
sofisticados (genémicos, epigenéticos,
proteémicos, metabolémicos...)

que perfilan una fotografia mas

nitida de la realidad. Hoy es posible
caracterizar molecularmente el tumor
primario, sus metastasis o incluso
monitorizar la evolucién y respuesta

a los tratamientos a través de biopsias
liquidas (3), se afiade asi la dimensién
espacio-temporal. Todo ello permite
hacer realidad la medicina de
precisién en algunos aspectos de los
cuidados de nuestras pacientes.

En la investigacién clinica del CM,
los grupos cooperativos han tenido
histéricamente un papel destacado
en campos como la prevencion y el
tratamiento del cancer de mama. La
andadura de los grupos cooperativos
se inici6 en Estados Unidos en los
anos 50 como iniciativa promovida
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por varios investigadores pioneros de
la investigacion en cancer (6). En 1995
se fund6 GEICAM en el contexto del
inicio de la actividad de los primeros
grupos en nuestro pais.

En la era de la oncologia
personalizada, inteligencia

artificial y los comités de tumores
moleculares, es preciso redefinir

los flujos de trabajo e integrar en
nuestros equipos a expertos en otras
areas como bidlogos, inmunologos,
bioinformaticos, bioestadisticos e
investigadores traslacionales entre
otros. Por esta razén, GEICAM

ha incluido en su estructura
recientemente distintos grupos de
trabajo que reflejan la heterogeneidad
del CM (grupo de enfermedad
luminal, HER?2 y triple negativo) asi
como grupos transversales (grupo
traslacional o grupo de epidemiologia,
prevencion y cancer heredofamiliar),
que se anaden a las comisiones
multidisciplinares ya consolidadas
(dGEICAM, formado por patologos
y biologos; epiGEICAM, formado
por epidemiologos y especialistas en
Medicina Preventiva; pGEICAM,
formado por patologos y biologos;
qGEICAM, formado por cirujanos y
ginecologos; y rGEICAM, formado
por oncologos radioterapicos y fisicos),
mostrando el interés del Grupo por
adaptarse a su tiempo.

Mas de 64.000 pacientes han
participado a lo largo de estos

25 anos en mas de 145 ensayos
clinicos a través de GEICAM, en

su mayoria (60%) en el escenario
adyuvante y hasta casi el 30% en
enfermedad avanzada. La mayoria
de las pacientes han participado

en estudios clinicos fases 1I-III
(72%). Parte de los esfuerzos en este
tiempo también se han enfocado

en la investigacién epidemiologica,
destacando el estudio epiGEICAM
sobre estilo de vida y riesgo de GM
en Espafia. En muchos de estos
estudios, GEICAM ha colaborado
estrechamente con otros grupos
cooperativos internacionales; tenemos
presencia en el comité de direccion de
grupos como Translational Research
in Oncology (TRIO, por sus siglas
en inglés) o Breast International
Group (BIG, por sus siglas en
inglés), y la red de colaboraciones
de GEICAM se extiende a multiples
grupos e instituciones académicas
punteras en la investigacion

clinica y traslacional. Entre los
estudios de tratamiento adyuvante
promovidos por GEICAM, en 2003
el estudio GEICAM/2003-11_
CIBOMA/2004-01 inaugurd

un modelo colaborativo entre
investigadores espafioles y
latinoamericanos que destacod

por ser una de las primeras
investigaciones centradas en un
subgrupo especifico de pacientes,
las pacientes con CM triple
negativo. Las redes internacionales
de colaboracién no son nuevas

en Europa, Australia o América,
pero hay regiones emergentes

como Asia-Pacifico u Oriente
medio con las que previsiblemente



surgiran interesantes oportunidades
colaborativas necesarias para
acometer retos globales como
minimizar desigualdades en el acceso
ala salud (7). Poner de manifiesto

las barreras existentes en el ambito
nacional e internacional y trabajar en
potenciales soluciones se alinea con los
objetivos de grupos cooperativos de
investigacién como el nuestro.

Algunos de los retos en la investigacion
del CM (8), recientemente enfatizadas
en el 12+1 Simposio Internacional
GEICAM, son la mejoria de los
resultados en salud de las pacientes

a través del modelado de los
mecanismos de evolucién tumoral
para cada una de ellas y el desarrollo
de terapias innovadoras, la bisqueda y
validacién de herramientas predictivas,
la deteccion precoz y la optimizacién
de la toxicidades y mejora de la
calidad de vida. Aspectos como el
de-escalado de las terapias en CM
precoz sin sacrificar los resultados,
optimizando la duracién de los
tratamientos adyuvantes, centrandonos
en poblaciones de especial interés
como las mujeres jévenes o ancianas
son areas en que se esta trabajando
intensamente; la implicacién de las
pacientes en este area para priorizar
sus necesidades en los nuevos disefios
de estudios es fundamental (9).
Recobra importancia la definiciéon

del papel de las terapias locales en la
enfermedad avanzada en combinacién
con las terapias sistémicas a medida
que estas mejoran. Mas all4 de la
necesidad de innovacién terapéutica,
podemos continuar impactando

desde los grupos cooperativos en la
definicién de las secuencias éptimas de
tratamiento.

Finalmente, hay areas de desarrollo
en CM en la era de la oncologia
personalizada que confluyen con
otros tumores con los que comparten
caracteristicas biologicas que apoyan
desarrollos “tumor-agnosticos”,
anadiendo valor a las estrategias
dirigidas por el tumor de origen.

Para acometer los objetivos senalados
para la investigaciéon del CM hemos
de adaptarnos a novedades en el
planteamiento de los modernos
ensayos clinicos. Esto incluye

potenciar el componente traslacional
de los mismos incluyendo el uso de
modernas tecnologias de imagen o
de patologia molecular y plantear
disefios que se beneficien de nuevas
metodologias estadisticas o del
manejo de datos en tiempo real. La
transicion de la basqueda y validacion
de biomarcadores pronosticos al
desarrollo de herramientas predictivas
es un objetivo mas de nuestra
agenda. En este sentido GEICAM
ha construido un biobanco, fundado
en 2014, que alberga méas de 40.000
muestras de pacientes participantes
en diferentes ensayos clinicos, cuyo
fin ultimo es apoyar la investigacion
biomédica facilitando el acceso a
colecciones de gran valor dentro

del marco ético-juridico actual. El
seguimiento a largo plazo de los
ensayos clinicos en oncologia es clave
en el estudio de las recurrencias
tardias y de los efectos secundarios

a largo plazo, la infraestructura

de GEICAM lo posibilita (10), y
contar con esta informacién resulta
especialmente til en el campo de la
investigacién en biomarcadores.

Junto con el planteamiento de acelerar
al maximo la llegada de farmacos
innovadores a las pacientes, cobra
especial importancia la etapa post-
aprobacion de estos. Mas alla de la
evidencia procedente de los ensayos
clinicos aleatorizados y controlados, el
analisis de su rendimiento en la vida
real puede contribuir a responder
cuestiones clinica y socialmente
relevantes, ampliando el alcance

a poblaciones de pacientes no del
todo representadas en los estudios

de registro o permitiendo conocer
perspectivas de costo eficiencia tan
necesarias actualmente (11). Proyectos
como RegistEM, primer registro
prospectivo de GM avanzado en
Espana con recogida de muestras
biologicas asociado, promete
ayudarnos a profundizar en el
conocimiento de la evolucion de la
enfermedad y de la respuesta a las
diferentes lineas de tratamiento con
datos de vida real.

Hay momentos cruciales en la historia,
como nos ha ensenado la actual
pandemia COVID-19, en los que
tenemos que dar respuestas rapidas

a grandes problemas. Esto forma
parte de la individualizacion del
tratamiento, no por las caracteristicas
de la enfermedad en este caso sino por
condicionantes externos. Los grupos
cooperativos, entre ellos GEICAM,

y las sociedades cientificas han
demostrado su capacidad de reaccion,
elaborando guias de ayuda en la toma
de decisiones con recomendaciones
basadas en la evidencia disponible y
que 1ba generandose practicamente en
tiempo real (12—-14).

En los tltimos tiempos, el desarrollo
de ensayos clinicos en oncologia

es cada vez mas complejo desde la
perspectiva financiera, regulatoria

y operacional. De acuerdo con un
reciente analisis, el papel de los
grupos cooperativos y la investigacion
académica en los estudios en que

se apoyan las guias de practica
clinica decrece mientras que la
industria farmacéutica aumenta

su protagonismo con el tiempo,
manteniéndose un rol fundamental en
el escenario adyuvante de los grupos
cooperativos (15). Recientemente,

el programa de grupos cooperativos
americano se ha reorganizado
planteando reformas para que la
investigacion cooperativa gane en
eficiencia (16,17). La investigacién
independiente ha caido en Europa al
20% de los ensayos clinicos segun la
Agencia Europea del Medicamento
(EMA, por sus siglas en inglés).

Para poder seguir respondiendo a
las necesidades de todas las partes
interesadas en el cuidado de salud
de las pacientes con CM hay que
reformular multiples aspectos también
a este lado del Atlantico (18,19). La
financiacién es sin duda una de las
barreras de la investigaciéon académica
independiente. Es preciso definir de
manera transparente el marco de

la colaboracién entre la industria

y la academia (20). GEICAM ha
utilizado en sus proyectos diferentes
férmulas de colaboracién, buscando
areas de solapamiento entre

los intereses de la industria y la
academia, hay estudios patrocinados
por la industria promovidos por
grupos cooperativos frente a

estudios iniciados por los propios
investigadores. Tradicionalmente,

la mayor parte de los estudios en
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etapas precoces del desarrollo de

un farmaco eran llevados a cabo

por la industria farmacéutica, pero
surgen iniciativas como netGEICAM
dirigidas a crecer en este nicho. El
Grupo ha construido una red de
hospitales centrada en el desarrollo
de estudios en fase temprana para

el desarrollo de nuevos farmacos
colaborando con los promotores en
el disefo y la realizaciéon de ensayos
clinicos especialmente fases Ib-IIa con
nuevas combinaciones de farmacos;
9 hospitales forman parte ya de esta
red en todo el territorio nacional. El
foco va ampliandose de los estudios
fase III a fases mas precoces. La
busqueda de financiacién competitiva
mas alld de la industria farmacéutica
o biotecnolégica, mediante concursos
de fondos ptiblicos o privados, es un
terreno en el que tenemos previsto
trabajar en los préoximos afios. Desde
GEICAM tenemos la oportunidad
de plantear nuevos disefios de
estudios adaptativos guiados por
biomarcadores encaminados a
responder preguntas clinicamente
relevantes. Para ello la participacion
en consorcios y la colaboracién

entre diferentes instituciones e
investigadores del grupo es clave,
poniendo la infraestructura y
experiencia de GEICAM al servicio
del desarrollo de nuevos proyectos.

En el reciente 12+1 Simposio
Internacional GEICAM tuvimos una
nueva oportunidad de escuchar la
voz de nuestros pacientes, que son el
motor de la investigacién en cancer
de mama, enfatizando el objetivo
principal de vivir mas y mejor. Parte
de esta interaccién tiene lugar en
espacios virtuales como las redes
sociales, que hoy se suman a los
medios de comunicacién tradicionales,
conectandonos en tiempo real de
manera casi inmediata.

En los préximos afios, la idea central es
hacer crecer el germen que con tanto
mimo han sembrado nuestros mayores
en estos primeros 25 afios de andadura
del Grupo. Los mimbres establecidos
son robustos, si bien necesitan de una
continua adaptacién para poder seguir
construyendo ciencia de calidad que
aporte valor a nuestras pacientes, a sus
familias y la ciudadania en general.
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Hace un par de anos dimos a
conocer el Plan Estratégico

de GEICAM 2018-2023. En la
actualidad estamos inmersos en el
establecimiento de acciones para
cumplir con todas las medidas que
nos planteamos para poder llegar
a conseguir lo que queremos de
GEICAM en el futuro, ya que
después de los ya mas de 25 afios
de andadura es nuestra obligacién
seguir proyectando el Grupo hacia
adelante y consolidarnos como
referentes en cancer de mama en
Espafia y a nivel internacional.

El Plan se estructura en 4 ejes
fundamentales: cohesion y
liderazgo cientifico, visibilidad
y sostenibilidad, servicios
GEICAM y comunicacion y

transparencia.

Al respecto del primer eje,
cohesion y liderazgo,
establecimos la importancia de
garantizar la continuidad del Grupo
con un plan de relevo generacional,
haciéndolo mas atractivo de cara

a los investigadores mas jovenes,

e incluyéndolos en los 6rganos de
gobierno, los grupos de trabajo

y el comité cientifico, asi como
potenciando sus ideas en las nuevas
lineas primordiales de investigacién
que se han establecido por el
comité cientifico (comentadas por

Dra. Eva Carrasco
Directora cientifica y general de GEICAM

\J .. /

las doctora Sara Lopez-Tarruella,
en este mismo numero de la

revista) e implicandolos como
investigadores principales de

los estudios, con la ayuda de
investigadores sénior. Ademas,
seguimos trabajando para que la
mayor parte de los mas de 200
hospitales y centros de investigacion
miembros de GEICAM puedan
trabajar en los proyectos del Grupo,
independientemente de su tamaio
y localizacién. Otras acciones son
la potenciacién de estudios basados
en datos de vida real y resultados
en salud, como garantes de que

la investigacién que realizamos
redunde en la mejora de los
pacientes desde todos los puntos

de vista, asi como el refuerzo de la
investigaciéon académica mediante
la consolidacién de acuerdos con
otras entidades como el CIBER,

y la participacién de GEICAM

en proyectos internacionales a
través de colaboraciones con otros
grupos a nivel mundial, asi como

en programas de investigacioén
competitiva como el Horizonte
2020 (ahora Horizon Europe).

Para el abordaje de la mejora en
visibilidad y sostenibilidad, nos
planteamos alianzas estratégicas
con otros grupos cooperativos
nacionales por la defensa de la
investigacion académica, mediante
el establecimiento de una verdadera
legislacién sobre mecenazgo en
Espafia, asi como la bisqueda de
modelos de trabajo para poder
acceder a financiacion publica, y
potenciar el acceso a financiacién
privada, a través de acuerdos

de colaboracién con entidades
como la AECC, y con empresas,
con la intencién de diversificar la
obtencion de fondos que destinar a
investigacion. En este eje también
estamos trabajando activamente
para tener un acercamiento mas
proactivo a las asociaciones de
pacientes de cancer de mama,
mediante la firma de acuerdos de

GEICAM sigue 4 ejes fundamentales:
cohesion y liderazgo cientifico, visibilidad
y sostenibilidad, servicios GEICAM y

comunicacion y transparenc1a.
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colaboracién y la creacién de un
foro de pacientes que nos permita
conocer mas de cerca su parecer

al respecto de las actividades que
desarrollamos (tanto a nivel de
investigaciéon como de formacién e
informacién a pacientes y sociedad)
y, sobre todo, qué cosas adicionales
tendriamos que abordar.

Al respecto del tercer ¢je, servicios
GEICAM, nuestra intencién es
darle una vuelta a la manera en que
estamos ayudando a la formacién
de nuestros asociados. Queremos
conocer de primera mano las
necesidades de los especialistas que
trabajan con el paciente de cancer
de mama mediante una encuesta

y luego adaptar nuestros planes a
sus resultados. También queremos
potenciar la internacionalizacién
de nuestros investigadores

joévenes, apoyandoles con bolsas

de viaje para estancias en centros
internacionales de prestigio. Por
otro lado, estamos aumentando los
servicios que nuestra sede puede
ofrecer a nuestros asociados, y
sobre todo, dandoles a conocer, con
especial hincapié en el despliegue
del biobanco de GEICAM en todo
su potencial.

Por ultimo, y al respecto de la
comunicacion y transparencia,
me voy a focalizar en la parte de
comunicacioén externa que creo mas
interesante para el publico al que
esta dirigido este articulo. Seguimos
fortaleciendo la divulgacion a
pacientes y sociedad civil con
informacién precisa sobre cancer
de mama e investigacioén clinica.

A través de nuestros especialistas

y de expertos en otras materias
afines a nuestro ambito de trabajo,
desarrollamos informacién
contrastada y veraz que difundimos
a través de nuestra web
(www.geicam.org) y de nuestros
canales en redes sociales: Twitter
(@GEICAM como cuenta
principal y @Geicamujer enfocada
a la divulgacién de pacientes),
Instagram (@geicam_), Facebook
(Fundacion GEICAM) y Youtube,
asi como a través del nuevo canal
de podcast del grupo, GEICAM
T-Habla. En este punto, me

GFisalus

NUESTROS CANALES

WWWw.geicam.org

gustaria destacar que una de las
acciones especificas de nuestro
plan era reforzar GEisalus, nuestra
revista gratuita para pacientes

con cancer de mama y su entorno
familiar que publicamos cada
cuatro meses con el objetivo de
promover el conocimiento sobre

el cancer de mama, potenciar

su prevencion y ayudar a los
pacientes a que afronten mejor

el proceso de tratamiento y
facilitar que participen en la toma
de decisiones. Aprovecho esta
oportunidad para agradecer la
colaboracién desinteresada de
todos los especialistas y expertos
que han participado en la
preparacién de sus articulos y en
su Comité Editorial a lo largo de
sus 16 afios de existencia. Ademas,
estamos trabajando activamente
en la comunicacién con nuestros
principales financiadores, mediante
la generacién de una memoria
anual de GEICAM para poder
mostrar toda nuestra actividad en
su conjunto, asi como a través de
newsletters periddicas.

@geicam _
@ Fundaciéon GEICAM

@ Fundacién GEICAM

@ GEICAM T-Habla

Trabajando por
un futuro sin
la amenaza del
cancer de mama

Como veis una actividad incesante

>
que por otro lado es necesaria para
poder seguir aportando lo mas
posible a nuestros pacientes, que
deben ser el centro de todo lo que
hacemos.
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ESTUDIOS ACTIVOS

en fase de reclutamiento
de pacientes

Enfermedad luminal

Neoadyuvancia

GEICAM/2019-01 (CARABELA) Estudio fase II, aleatorizado, abierto, internacional y multicéntrico, para
Promotor: GEICAM comparar la eficacia de la quimioterapia estandar frente a letrozol mas
Fase Il abemaciclib como terapia neoadyuvante en pacientes con cancer de
N° pacientes = 200 mama con RH positivo/HER2 negativo de riesgo alto/intermedio.

Adyuvancia
tras recidiva
locorregional
aislada

GEICAM/2018-05 (IBCSG 59-19/BIG 18-02_POLAR) | Estudio fase Ill, aleatorizacién 1:1, pacientes con cancer de mama

Promotor: IBCSG con RH positivos HER2 negativo, con recaida loco-regional resecada,
Fase Il tratamiento con hormonoterapia versus hormonoterapia + palbociclib
N© pacientes = 400 (administracion de palbociclib durante 3 afos).

Metastasico

GEICAM/2018-03 (NIKOLE)
Promotor: GEICAM Estudio para la caracterizacion del sistema innato en pacientes con
Estudio observacional cancer de mama luminal avanzado.

N° pacientes = 90

Enfermedad triple negativa

Adyuvancia

GEICAM/2017-06 (BIG 16-05_IMPASSION
030_ALEXANDRA)

Promotor: F. Hoffmann-La Roche Ltd
Fase llI

N° pacientes = 2.300

Estudio fase I, multicéntrico, aleatorizado y abierto para comparar
atezolizumab (anticuerpo anti-PD-L1) en combinacién con quimiotera-
pia adyuvante basada en antraciclina/taxano frente a solo quimiotera-
pia en pacientes con cancer de mama triple negativo operable.

Metastasico

GEICAM/2015-06 [COMETA-Breast]

Promotor: GEICAM Estudio fase Il para analizar la respuesta a olaparib de pacientes con
Fase Il metilacion del promotor de BRCA1 y/o 2 diagnosticadas de céncer de
N° pacientes = 34, ausencia de mutacion mama avanzado.

BRCA1/2 y presencia de metilacion BRCA1/2

Poblacién mixta

Metastasico

GEICAM/2014-11 (BIG 14-01_AURORA)
Promotor: BIG Investigacion traslacional de las alteraciones moleculares en el
Estudio traslacional cancer de mama metastasico.

N© pacientes = 1.000

Enfermedad HER2

Neoadyuvancia

GEICAM/2017-05 [FM-17-B01_APTNeo)
Promotor: Fundacion Michelangelo
Fase llI

N© pacientes = 650

Estudio fase Ill de atezolizumab, pertuzumab y trastuzumab con qui-
mioterapia como tratamiento neoadyuvante en pacientes con cancer
de mama precoz y localmente avanzado HER?2 positivo de alto riesgo.

Metastasico

GEICAM/2017-04 (KATIA)
Promotor: GEICAM

Estudio Observacional/traslacional
N© pacientes = 50

Estudio observacional/traslacional de identificacion de mecanismos
de resistencia a Kadcyla (trastuzumab emtansina; T-DM1) en pacientes
con cancer de mama avanzado HER? positivo: un estudio prospectivo.

Metastasico

GEICAM/2018-07 (SOLTI-1303_PATRICIA 11}
Promotor: SOLTI

Fase Il

N° pacientes = 232

Estudio fase Il de la combinacion de palbociclib , trastuzumab, y
terapia endocrina, en pacientes con cancer de mama localmente
avanzado o metastasico HER2 positivo previamente tratado.
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Entrevista

Dra. Maria Teresa Martinez Martinez

Departamento de Oncologia Médica y Hematologia
del Hospital Clinico Universitario de Valencia,
Instituto de Investigacion Sanitaria - INCLIVA

La colaboracién de los pacientes y las asociaciones

que los representan es una pieza fundamental

en la investigacién del cancer de mama.

Ana Valderas, presidenta
de la Asociacion Santa
Agueda de Puertollano

Gracias a su participacién

en estudios y su labor

de concienciacion e incluso
recaudacién de fondos, los grupos
de investigacién académica

como GEICAM podemos seguir
desarrollando estudios y ensayos
clinicos que nos permiten avanzar
cada vez mas hacia un futuro sin la
amenaza de la enfermedad.

Por esta razoén realizamos esta
entrevista a Ana Valderas,
presidenta de la Asociacién Santa
Agueda de Mujeres Afectadas de
Cancer de Mama y Ginecolégico
de Puertollano y “embajadora” de
GEICAM. Y la dedicamos a todas
las pacientes que como ella nos han
acompanado a lo largo de nuestra
trayectoria y han hecho que el
camino sea mas sencillo. {Gracias
a todas!

Hola Ana, encantados de poder
contar contigo en esta entrevista

GFisalus

un poco “especial”, dado que llevas
anos muy vinculada a GEICAM y
por ello te agradecemos enorme-
mente tu colaboracién. Eres una
gran embajadora del Grupo y tienes
un gran compromiso no solamente
con GEICAM, sino con la investiga-
cién en cancer de mama en gene-
ral. Ademas, eres presidenta de una
asociacion de pacientes.

¢;Cuadl ha sido tu experiencia con

la enfermedad?

Cuando tenia 36 afios, después

de notar un bulto en el pecho, me
diagnosticaron un cancer de mama.
Era entonces més joven, tenia tres
hijos de 4, 6 y 7 aflos. No tenia
antecedentes familiares y aquello
fue una noticia muy dura, negativa,
impactante. Apenas disponia de
informacién. ¢Por qué a mi?, me
preguntaba y nadie podia darme
una respuesta.

Después del diagnéstico me
practicaron una mastectomia

radical, sin reconstruccion.

Pero decidi que debia seguir
adelante, que no debia ocultar la
intervencién, porque el cancer era
una enfermedad y no otra cosa,
porque tenia que afrontar la vida
y porque mi marido, mis hijos me
pedian, sin decirmelo, que no me
rindiera. Ellos han sido una ayuda
fundamental.

Como paciente de cadncer de mama,
¢coémo ha sido tu relacién con la
investigacién? ;Estabas familiariza-
da con su funcionamiento antes de
tener la enfermedad?

Antes de relacionarme con la
investigaciéon, lo que descubri

con el diagnoéstico del cancer de
mama era la importancia de un
diagnoéstico temprano para evitar
las peores consecuencias; que era
necesario organizar mejor las
Campaiias de deteccién precoz
dentro del Sistema Nacional de
Salud, que las mujeres debiamos



acudir cuando se nos convocara

y que hacernos una mamografia
era una prestaciéon mas de nuestro
sistema sanitario.

Personalmente no estaba
familiarizada con la investigacién
oncolégica, pero descubri pronto
que los profesionales sanitarios
eran nuestros mejores aliados y que
la investigacién y la innovacién
podian ayudar decididamente a
ganar a la enfermedad y a sus
consecuencias y efectos adversos.

Nos enfrentamos mejor al cancer
de mama con mas prevencién, mas
investigaciéon y mas innovacion.

Cuéntanos sobre los comienzos de
tu relacién con GEICAM. ;Cémo nos
conociste? ;Por qué te decidiste a
empezar a colaborar con nosotros?
Conoci GEICAM cuando con otras
mujeres Nos invitaron a CONOCer sus
instalaciones y explicarnos lo que
hacian.

Comprendi lo importante que eran
los estudios, la investigacion, los
ensayos clinicos, el compromiso

de expertos que trabajando en
diferentes lugares tenian un

objetivo: ayudar a superar la
enfermedad y ayudar a evitar sus
peores efectos y consecuencias.

Desde esa conviccién me di cuenta
de que era necesario colaborar,
aunque fuera modestamente. Esa
colaboracién se sumaria a otras y
serviria, quiza, de ejemplo a otras
colaboraciones.

;Qué ha supuesto para ti GEICAM?
Conocer a un Grupo de
investigaciéon en cancer de mama,
a un grupo de personas, de
profesionales que se preocupan
por la realidad presente y por el
futuro de las pacientes oncoloégicas,
que tratan de conocer mejor la
enfermedad y como hacer frente
al cancer de mama con nuevas
terapias, con farmacos mas
innovadores.

¢Cémo era GEICAM al inicio, y
como ha cambiado a lo largo de los
anos?

No puedo opinar sobre la evolucién
interna de GEICAM desde su
constitucién como Asociaciéon
cientifica en 1995. Sé que hoy la
Asociacion esta formada por un
grupo importante de expertos que
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Asociacién Santa Agueda entrega un cheque de colaboracién con GEICAM y la investigacién en

cancer de mama.

trabajan en diferentes instituciones
y que sigue siendo una Asociacién
independiente, sin &nimo de lucro
y que hay que conocer sus trabajos,
sus estudios y sus posicionamientos,
sobre todo lo relacionado con el
cancer de mama.

Es un ejemplo de la importancia
que tienen los nuevos
conocimientos, la investigacién y
la innovacién en los diagnoésticos y
tratamientos del cancer de mama.

;Qué destacarias del Grupo
GEICAM? ;Cémo crees que puede
ayudar a las pacientes que pasan
por un cancer de mama?
GEICAM era vy sigue siendo

un referente en Espana de la
investigaciéon en cancer de mama
que, ademas de ese trabajo en
investigacion, desarrolla una
importante labor de divulgacién y
formacién sobre cancer de mama.

Las pacientes debemos conocer el
trabajo de GEICAM, colaborar en
la medida de nuestras posibilidades y
acercarnos a su revista GEisalus en la
que he colaborado ocasionalmente.

Las pacientes somos conscientes
del trabajo que desarrollan grupos
de investigaciéon como GEICAM vy
otras sociedades cientificas.

Eres presidenta de la Asociacién
Santa Agueda de Mujeres Afectadas
de Céncer de Mama y Ginecol6-
gico de Puertollano. ;Cémo es un
dia normal en la asociaciéon? ;Qué
papel jugdis las asociaciones en el
acompailamiento y apoyo de los
pacientes?

Cuando hace ya 26 afios creamos
la Asociacién Santa Agueda de
Mujeres Afectadas de Cancer

de Mama y Ginecoldgico de
Puertollano, no habia tradicién

de asociaciones; no existia un
verdadero movimiento asociativo
de pacientes, pero crelamos que era
necesario encontrar un lugar de
encuentro, de autoayuda, un espacio
para compartir experiencias y
evitar la soledad, un movimiento de
acompaflamiento y concienciaciéon
social sobre todo lo que es y lo que
significa el cancer de mama.

GFisalus




Nos integramos en la Federaciéon
Espafiola de Cancer de Mama
(FECMA), de cuya Junta Directiva

formo parte.

A lo largo de varios afos has
puesto en marcha muchas inicia-
tivas destinadas a la recaudacién
de fondos para la investigacion,
asi como a la concienciacién social
sobre su importancia para avanzar
en el conocimiento y tratamiento
del céncer. ;Destacarias alguna
experiencia de la que guardes un
recuerdo especial?

Como Asociaciéon de mujeres
pacientes de cancer de mama
ofrecemos apoyo, acompafamiento,
informacién y orientacién a las
mujeres que nos lo solicitan.

No somos una Administraciéon

y por ello nuestro trabajo es
orientar hacia dénde debe
dirigirse la paciente para recibir
las prestaciones que necesite,

las prestaciones a las que tenga
derecho.

La pandemia de la COVID-19
que nos ha limitado las actividades
presenciales, nos ha obligado a
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reinventarnos, pero no hemos parado
como Asociaciéon y hemos seguido
desarrollando talleres terapéuticos
adaptados a esta situacion.

Desde 2015 nuestra Asociacién
Santa Agueda de Puertollano
colabora econémicamente con
GEICAM. Son varias las iniciativas
que promovemos para recaudar
fondos que destinamos a cofinanciar
proyectos de investigacién en cancer
de mama. Nuestra prioridad ha sido
siempre apoyar la investigaciéon y la
innovacion.

Quiza el acto mas significativo
por popular es la venta de migas

y gachas manchegas el dia 31

de mayo, Dia de la Comunidad
Auténoma de Castilla-La Mancha.
Es una actividad muy

consolidada y la gente se acerca

a nuestros puestos para colaborar
econémicamente.

Siempre hemos informado

de la cantidad y destino de la
recaudacion, porque la gente debe
conocer cudl es el destino tltimo de
sus donaciones.

& T

Como broche de esta entrevis-

ta... ;qué mensaje trasmitirias a
aquellas pacientes que se plan-
tean formar parte mas activa en la
promocién de la investigacién y en
la concienciacién sobre el cancer de
mama?

Desde que me diagnosticaron el
cancer de mama han pasado 26
afios y el inico mensaje que yo
puedo trasmitir es que la vida
merece la pena; que el cancer de
mama no se puede vivir en silencio
y en soledad; que nos pueden
haber quitado una mama, pero no
nos han quitado las ganas de vivir
y que el cancer de mama es una
situacién dura, pero que es tan
solo una enfermedad y como tal
debemos afrontarla.

Y afiadiria un consejo a todas las
mujeres: que acudan a hacerse
una mamografia cuando sean
convocadas por los Programas

de Deteccién Precoz: es una
prueba gratuita, segura y

una garantia para todas

nosotras, porque todas somos,
potencialmente, mujeres-pacientes
de cancer de mama.

Ana Valderas participa en la rueda de prensa previa a la 52 Revision Anual de Avances en Cancer de Mama de GEICAM (RAGMA12).
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6Qué mejor herencia que
un fufuro sin la amenaza

del 7
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GFEicam

investigacion en
cancer de mama

Unete a la investigacion
en cancer de mama

1128014

Coste 1,2 euros (donacién integra para la ONG). Servicio de SMS para recaudacion de fondos en campana de tipo solidario
operado por Altiria TIC, www.altiria.com, y la Asociacion Espafiola de Fundraising, www.aefundraising.org, n°. atn. clte.
913311198, Av. General Peron, 6 — 28020 Madrid. Colaboran Movistar, Vodafone, Orange, Yoigo, Euskaltel y Telecable
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