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1. Introduccidn

Resulta fundamental para el avance de la oncologia la relacién entre asociaciones y organizaciones
de pacientes del ambito del cancer, personal sanitario y equipos de investigacion. El desarrollo de
nuevas técnicas de prevencion, diagnéstico y tratamiento del cancer requiere de la participacion de
todos los agentes involucrados a nivel basico, clinico y traslacional, que es el puente entre las dos
anteriores.

En este marco, resulta fundamental el papel de las asociaciones y entidades como vehiculo de los
intereses, preocupaciones y necesidades de pacientes con cancer y la sociedad en general. Una
correcta integracion entre estas asociaciones y los centros de investigacion oncolégica permitira
desarrollar nuevos proyectos mas préximos a los problemas reales de la ciudadania.

2. Decalogo

Proponemos 3 ejes con 10 puntos de colaboracidén que se tienen que considerar en las relaciones
entre asociaciones y profesionales. Estos puntos establecen el marco de colaboracion entre
entidades para guiar el desarrollo cientifico en cancer, poniendo siempre al paciente en el centro.

Formacién e informacioén

1. Acceso libre y gratuito a informacion general sobre el cancer, los ensayos clinicos y la investigacion
oncologica

2. Disponibilidad de recursos sobre ensayos clinicos y proyectos de investigacion en curso para cada
tipo de cancer

3. Formacion especifica en investigacion para pacientes, familiares y asociaciones

Participacidon directa en la investigacion

4. Integracion de los ensayos clinicos y la investigacién contra el cancer en la practica clinica
asistencial en oncologia médica y hematologia

5. Incremento de la autonomia de los pacientes y sus afines a la hora de participar en la investigacion

6. Consideracién del paciente como eje central en las decisiones de disefio de los ensayos clinicos
y proyectos de investigacion, incluyendo aquellos aspectos relacionados con los gastos debidos a su
participacion

7. Participacion tan directa como sea posible de pacientes en el disefio de ensayos clinicos y
proyectos de investigacion

Pagina 1 de 2

DECA-NASS/220



Potenciacion de sinergias

Versio /
Any
v.1l
2023

Decaleg

Recerca en Oncologia Medica i Hematologia d’Adults

8. Reconocimiento profesional de los nuevos perfiles laborales asociados a la investigacion como:

a. coordinadores de estudios, data entries o profesionales que introducen y gestionan los datos

b. las asociaciones y entidades de pacientes, como patients advocates o personas que dan voz y

defensa a los pacientes y los representan

c. fundraisers o personas encargadas de la captacion de recursos

9. Establecimiento de canales de comunicacién directos y bidireccionales entre las asociaciones de

pacientes y los centros de investigacion

10. Mantenimiento de redes de contacto entre centros de investigacion a nivel regional y nacional
para fomentar la participacion de las asociaciones en todo el territorio.

Ubicacion y datos de contacto

Vall d’'Hebron Hospital Campus

Passeig de la Vall d'Hebron, 119-129,

08035 Barcelona

Unidad: Oncologia
Edificio: Hospital General
Planta: Planta 0
Teléfono: 93 274 60 00

Jefe de Servicio
Dr. Josep Tabernero
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i Comision Estable de Trabajo de Oncologia Médica Adultos

/_Qf? Programa de Participacion Ciudadana
g .,
el Informacion co-creada por:

Profesionales del area de conocimiento de Oncologia

e Hospital Universitari Vall d’'Hebron
¢ VHIO Vall d’'Hebron Institut d'Oncologia

y las siguientes entidades:

ADIMA

AECAT

AMOH

ASARGA
Asociacién Endavant Chic@s
Europacolon Espafia
FMPJC

GEPAC
NET-Espafia

PICAM

VYDA

ASTUCE SPAIN
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Associaci6é de dones intervingudes de mama
Asociacién Espafiola de Cancer de Tiroides
Asociacién Mama Ovario Hereditario
Asociacién de Sarcomas Grupo Asistencial

Fundacion Mari Paz Jiménez Casado

Grupo Espafiol de Pacientes con Cancer

Asociacion espafiola de pacientes con tumores neuroendocrinos
Associacioé Prevencio i Intervencio Cancer Molins
Asociacién Voz y Difusion del Angiosarcoma

Asociacién de Tumores Cerebrales
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Aceptacion y adhesion al decalogo
12 de diciembre del 2023 T

.-"". = <
_DfAntopio Romén Broto .

Director’assistencial Director

Hospifal Universitari Vall d'Hebron Vall d'Hebron Institut Oncoldgic

Representantes
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'ASARGA ASTUCE SPAIN /’?ép
As. de Sarcomas Grupo Asistencial  As. Tumores Cergbrales Grupo Esp. Pacientes con Cancer

FMPJC PICAM

Fund. Mari Paz Jiménez Casado As. Prevenci¢ i Intervencié Cancer Molins
| -

NET-Espafia VYDA ﬁf

Asociacion espafiola de pacientes Asociacion ®oz y Difg€ion del Angiosarcoma

con tumores neuroendocrinos

Por delegacidn
Clara Grau, Jefa de Unidad de Participacién Ciudadana

ADIMA Associacié de Dones Intervingudes de Mama
AECAT Asociacion Espafiola de Cancer de Tirvides
AMOH Asociacion Mama Ovario Hereditario

Asociacion Endavant Chic@s
Europacclon Espaia
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