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. CARTAS

ANTICIPANDO EL FUTURO,
ACELERANDO LOS CAMBIOS

El compromiso de la Fundacion Instituto Roche con la sociedad se hace tangible a través de
Multiples facetas, pero quizas la mas evidente, y de la que nos sentimos mas orgullosos, es de
nuestro trabajo para adelantarnos al futuro.

Traer al presente la Medicina del Futuro es la razén de ser de nuestra fundacion, porque estamos
firmemente convencidos de que esta es la mejor via para materializar nuestra contribucién con
la sociedad.

Nos apasiona anticipar los avances de la ciencia y contribuir a que el futuro nos encuentre
preparados y dotados de las herramientas necesarias para acelerar los cambios y, de este modo,
gue la sociedad en general y los pacientes en particular puedan beneficiarse cuanto antes de
los frutos de la investigacion.

Desde el nacimiento de nuestra fundacién en 2004 hemos estado comprometidos con la
innovacion y la generacion de conocimiento, porque ambos conceptos van de la mano. Para
ello nos rodeamos de los mejores expertos de las diferentes areas, para realizar este viaje
guiados de su mano y poder hacer realidad la Medicina del Futuro, contribuyendo a asentar
conceptos en muchos casos aun incipientes pero que estoy convencido de que seran clave en
los proximos anos.

Stefanos Tsamousis
Presidente
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LA MEDICINA PERSONALIZADA DE
PRECISION EN LA AGENDA

Podriamos decir sin temor a equivocarnos que 2018 ha sido un afio clave para la Medicina
Personalizada de Precisiéon en nuestro pais porgue entre todos hemos contribuido a situarla
en la agenda politica y social y cada vez estamos mas cerca de que Espana cuente con una
estrategia nacional de Medicina Personalizada de Precision. Para la Fundacion Instituto Roche,
ademas, ha sido el aflo en el que hemos presentado ante el Senado nuestra “Propuesta de
Recomendaciones para una Estrategia Nacional de Medicina Personalizada de Precisién” y
hemos defendido y demostrado que esta nueva forma de ejercer la Medicina supone un cambio
de paradigma en la forma de prestar la asistencia sanitaria, sin descuidar la sostenibilidad de
nuestro sistema sanitario.

Para nuestra Fundacidon lo primero son las personas, especialmente aquellas que actualmente
son pacientes, pero también quienes puedan serlo algun dia. De ahi emana nuestro
compromiso con ir un paso por delante y trabajar cada dia para que los avances cientificos
se traduzcan de verdad en alternativas que mejoren la vida de los pacientes, garantizando la
mayor equidad posible.

La Medicina Personalizada de Precision ha de implicar necesariamente a administraciones,
servicios de salud, pacientes, empresas y sociedad en general, pues todos estos agentes
involucrados en el sistema sanitario compartimos mucho mas de lo que imaginamos.
Estamos convencidos de que aunando fuerzas y yendo en el mismo barco lo lograremos, pues
independientemente de nuestras caracteristicas individuales tenemos un deseo comun: velar
por la sanidad de hoy y manana.

Federico Plaza
Vicepresidente
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. CARTAS

ORGULLOSOS DE NUESTRO TRABAJO

Si echamos la vista atras, podemos decir que 2018 ha sido un ano de éxitos para la Fundacion
Instituto Roche. Un aflo en el que el trabajo bien hecho durante muchos afos ha sido reconocido
en diferentes forosy en el que hemos contribuido de forma importante a que se hable,y mucho,
de Medicina Personalizada de Precision en nuestro pafs.

La Medicina Personalizada de Precision se ha enmarcado en nuestro Sistema Nacional de
Salud, la Medicina del Futuro forma ya parte de los debates politicos del presente y seguimos
trabajando para conseguir que forme parte de la clinica diaria y que Espafia sea un referente en
este campo.

En 2018 hemos recibido varios reconocimientos nacionales e internacionales, en los que se
valora nuestra aportacion a este debate, hoy ya, de plena actualidad. En concreto, la invitaciéon
a participar en la Ponencia de Medicina Gendmica del Senado nos enorgullece y nos anima a
seguir trabajando con mas intensidad y grado de compromiso, si es que eso es posible.

Miramos al futuro con ilusién, motivacién, compromiso y seguridad, sabemos que para
conseguir nuestros objetivos se precisa la implicacion de numerosas personas. En la
Fundacion Instituto Roche, nos sentimos orgullosos del respaldo que hemos tenido y
confiamos en seguir avanzando en 2019, un aflo sumamente especial para nosotros porque
celebramos nuestro 15 aniversario.

Excelencia,Compromiso, Innovaciony Transparencia son losvalores que mantenemos presentes,
en todos nuestros proyectos y actividades. Mediante la generaciéon y difusidén de conocimiento
en Medicina Personalizada de Precisién conseguiremos anticipar el futuroy acelerar los cambios
en beneficio de la sociedad en general y de los pacientes en particular.

Consuelo Martin de Dios
Directora gerente
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B QUIENES SOMOS

i.- La Fundacioén

La Fundacion Instituto Roche es una organizaciéon independiente sin animo de lucro, instituida
en 2004 por Roche, empresa multinacional pionera en investigacion y desarrollo en el drea de
la salud. Trabaja desde hace 15 afnos para anticipar el futuro y acelerar los cambios; mediante la
generacién y difusién de conocimiento en el area de la Medicina Personalizada de Precisiéon, que
supone una mejor gestion y mejores resultados para los pacientes, la Fundacién Instituto Roche,
de este modo, colabora a que Espana esté a la vanguardia de la innovacidn en salud.

Excelencia, Compromiso, Innovacion y Transparencia son los valores que marcan la identidad de
la Fundacién Instituto Roche en todos los proyectos que desarrolla y para los que se apoya de
forma transversal en expertos de diferentes ambitos relacionados con la Medicina Personalizada
de Precision.

Estamos convencidos de nuestra responsabilidad como impulsores del cambio en beneficio de la
sociedad y de los pacientes en particular.

ii. Fines Fundacionales
Los fines fundacionales de la Fundacion Instituto Roche son:
v/ Mejorar el bienestar de los ciudadanos a través de soluciones integrales de salud.

v Facilitar el acceso a los beneficios de la medicina individualizada, en especial en relacién
con los avances en genética, gendmica y protedmica.

v Apoyar el acceso a tratamientos y servicios innovadores en el campo de la salud.
v/ Promover la investigacion en el ambito sanitario, asi como la difusién de sus resultados.
v Apoyar la divulgacion de conocimientos cientificos en el area sanitaria.

v Favorecer |la formacion, vertebracion, participacion y consenso de los agentes que trabajan
por la salud de los ciudadanos: los propios ciudadanos, los profesionales sanitarios, los in-
vestigadores, las autoridades y administraciones publicas, las universidades, los centros de
investigacion y cualquier otro agente interesado por la salud de los ciudadanos.

Por ello, el objetivo de la Fundaciéon Instituto Roche es promover la difusion del conocimiento
en el ambito de la Medicina Personalizada de Precisidén y contribuir a acelerar la llegada de las
innovaciones al modelo asistencial, asi como impulsar el debate sobre los aspectos de politica
sanitaria, legislativos, regulatorios, éticos o econdmicos en busca de soluciones globales para la
incorporacion de la Medicina Personalizada de Precision en la practica asistencial.
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iii. Ejes estratégicos

MISION

Contribuir a la generacion y la difusiéon de conocimiento
sobre Medicina Personalizada de Precision para asegurar que
Espafia estd a la vanguardia de la innovacioén en salud

Ser referente en el conocimiento sobre

VISION Medicina Personalizada de Precision

L Traslacion del
Anticipacion en e

la \./isi.én y el =7 [V ediele Comynlc.acmn
conocimiento de la Semera Tl Institucional
Medicina del Futuro de Precidién

PILARES

VALORES COMPROMISO EXCELENCIA INNOVACION TRANSPARENCIA

iv. Organos de gobierno

El Patronato es el 6rgano de gobierno, representacion y administracion de la Fundacidon Instituto
Roche.

Cuenta con un Presidente, designado de acuerdo con lo previsto en los Estatutos de la institucion,
entre cuyas funciones destaca la representacion de la Fundacién ante otros interlocutores, bien
sean personas individuales, autoridades y entidades publicas o privadas.

Entre las funciones del Patronato estan la direccidn, inspeccioén, vigilancia y orientacion de la la-
bor de la Fundacioén; asi como el establecimiento de las lineas generales sobre la distribuciéon y
aplicaciéon de los fondos disponibles entre los fines de la Fundacion.

Ademas, la Fundacion Instituto Roche, cuenta con un equipo de gestiéon encargado del desarrollo
del Plan de Actuacién tras la aprobacién por parte del Patronato.
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Stefanos Tsamousis
Presidente de la Fundacion Instituto Roche.
Director General Roche Farma.

Javier de Urquia
Secretario de la Fundacion Instituto Roche.
Compliance Officer. Roche Farma.

Luis Jorge Ramirez
Patrono de la Fundacion Instituto Roche.
Director Financiero. Roche Farma.

w

Manuel Campo Vidal

Patrono de la Fundacion Instituto Roche.

Presidente de la Academia de las Ciencias y las Artes
de Television. Periodista y Doctor en Sociologia.

-

Julio Sanchez Fierro
Patrono de la Fundacion Instituto Roche.

Abogado y Profesor de Universidad. Vicepresidente de la

Asociacion de Derecho Sanitario

EL PATRONATO

Federico Plaza
Vicepresidente de la Fundacion Instituto Roche.
Director de Corporate Affairs Roche Farma.

Miguel Angel Marco
Patrono de la Fundacién Instituto Roche.
Director Cientifico. Roche Diagnostics.

Esther Vilas
Patrono de la Fundacion Instituto Roche.
Head of Medical Strategy. Roche Farma.

/

Ana Maria Lluch

Patrono de la Fundacién Instituto Roche.

Jefa del Servicio de Oncologia y Hematologia.

Hospital Clinico Universitario de Valencia y Catedratica
de Oncologia.
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Consuelo Martin de Dios
Directora Gerente.
Fundacion Instituto Roche.

Celia Bolumburu
Project Manager.
Fundacion Instituto Roche.

EQUIPO DE GESTION

Francisco Serrano
Project Manager.
Fundacion Instituto Roche.

Barbara Ubach
Secretaria.
Fundacion Instituto Roche.
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B ACTIVIDADES 2018

Medicina Genémica en patologia cardiovascular y neurodegeneracion: 13?2
Reunioén Internacional sobre Investigacion Traslacional y Medicina de Precision

Madrid, 22 de febrero de 2018

Las patologias cardiovascular y neurodegenerativa
centraron la 13* Reunidén Internacional sobre
Investigacion Traslacional y Medicina de Precision,
organizada por la Fundaciéon Instituto Roche en
colaboracién con el Hospital Universitario Fundacion
Jiménez Diaz, el Instituto de Investigacion Sanitaria
del citado hospital y Quirdnsalud, que contd con la
presencia destacada del Dr.Valentin Fuster, director
general del Centro Nacional de Investigaciones
Cardiovasculares (CNIC)ydelInstitutoCardiovascular
y “Physician in Chief” del Mount Sinai Medical Center
de Nueva York. El director general del Instituto de
Salud Carlos Ill, D. Jesus Fernandez Crespo, fue el
encargado de inaugurar este encuentro.

13° Reunién Internacional sobre
Investigacion Traslacional y Medicina de Precision

b N

Medicina Genémica
en patologia cardiovascular
y neurodegeneracion

brero de 2018

Vgukonsalud

Durante la jornada ‘Medicina Gendmica en patologia cardiovasculary
neurodegeneracion’ se ahonddé en la utilidad de esta medicina para
el mejor manejo clinico de los pacientes. Tal y como se debatid, la
Medicina Gendmica puede ayudar a identificar los factores de riesgo
de patologias cardiacas como arritmias o hipertrofias, asicomo refinar
el diagndstico y mejorar la prevencion y el tratamiento en algunas
enfermedades neurodegenerativas, como el Alzheimer. Esto es asi
gracias a la posibilidad
de identificar personas
que tienen un mayor
riesgo de enfermedad
y encontrar dianas
terapéuticas o establecer cambios en habitos
de vida, y asi poder instaurar el tratamiento mas
precozmente y/o retrasar su aparicion.

La Medicina
Personalizada de
Precision supondra
un “cambio de
paradigma” también
en el tratamiento de
las enfermedades
cardiovasculares y
neurodegenerativas

ISUS Fernanda- it

Un momento de la intervencion de D. Jesus
Fernandez Crespo (ISCIII)

Ademas, en la jornada se destacd la importancia de
la Ponencia de Estudio sobre Gendmica que se inicid
en el Senado en enero de 2018 hacia el camino de
una Estrategia Estatal consensuada que conduzca

De izquierda a derecha: Juan Antonio Alvaro de la

a la aplicaciéon clinica de la Medicina Personalizada
de Precision de manera equitativa y con garantias
de calidad.

13

Parra, Carmen Ayuso, Francisco Fernandez Avilés,
Consuelo Martin de Dios, José Luis Molinuevo,
Valentin Fuster, José Angel Cabrera, Rosa Riveiro y
Borja Ibanez.
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Esta jornada es ya desde hace 13 ediciones un
encuentro clave para la Fundacioén Instituto Roche
en el que se contribuye a la generaciéon y difusion
de conocimiento en Medicina Personalizada de
Precision y en especial se impulsa la investigacion
traslacional para contribuir a que los beneficios
de esta medicina lleguen cuanto antes a todos
pacientes.

El Dr. Valentin Fuster y Consuelo Martin de Dios

. La Fundacién Instituto Roche en la Ponencia de Medicina Genémica del Senado
Madrid, 27 de febrero de 2018

Federico Plaza, vicepresidente de la Fundacién Instituto Roche, comparecid en febrero de 2018
en el Senado ante la Ponencia de Estudio sobre Gendmica para presentar el informe “Propuesta
de Recomendaciones para una Estrategia Nacional de Medicina Personalizada de Precision”
impulsado por la Fundacion.

La Ponencia sobre Medicina Genémica se constituyd en enero de 2018 en el seno de la Comisién
de Sanidad y Servicios Sociales de la Camara Alta con el fin de analizar las implicaciones
regulatorias, éticas y organizativas de la aplicacion de esta disciplina cientifica, asi como de
la ingenieria genética, la medicina predictiva y la medicina de precisién. La Ponencia ha ido
recabando a lo largo del afno opiniones de
expertos de cara a la definicién de una posible
Estrategia Nacional de Medicina Personalizada
de Precision.

Plaza defendié en su intervencidon que la
Medicina Personalizada de Precision, entendida
como la identificacién y aplicacion del abordaje
preventivo, diagnéstico y terapéutico mas
efectivos para cada paciente, utilizando como
herramienta la Medicina de Precisidn, supone
un cambio de paradigma en la forma de
prestar la asistencia sanitaria, pues incorpora
estrategias de prevencidén, diagndstico vy
tratamiento mas eficaces y seguras, y aporta
soluciones para garantizar la sostenibilidad de
los sistemas sanitarios.

Foto de la presentacion de Federico Plaza en el Senado

14
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Entre las razones que avalan la apuesta por una Estrategia Un paso mas de la

Estatal en Medicina Personalizada de Precision, el Fundacién por el impulso
vicepresidente de la Fundacion Instituto Roche asegurd
que permite contribuir a mejorar los resultados clinicos
en los pacientes, su calidad y cantidad de vida; favorece la
anticipacion a los continuos avances cientificos, apuntando

de una estrategia Estatal
de Medicina Personalizada
de Precision en Espania,

lineas de trabajo, sentando las bases para su implantacion, tras la publicacion en
acelerando y facilitando el acceso y adaptando los mismos 2017 de la “Propuesta de
a las necesidades de nuestro entorno; permite la equidad Recomendaciones para

y el acceso a una asistencia de precision, personalizada y de
la maxima calidad; contribuye a la racionalizacion del gasto
sanitario y a la sostenibilidad de nuestro sistema nacional de
salud; posiciona a Espana en la vanguardia de la aplicacion
de estrategias de Medicina Personalizada de Precision; y avanza en la generacion de datos que
permitan generalizar las iniciativas que demuestren su coste efectividad.

Asimismo subrayd, que tal y como se incluyen en las 56
recomendaciones identificadas en el documento, su desarrollo

® ] implica fomentar la coordinacion de esta Estrategia con el resto

o r4 de estrategias nacionales existentes en el ambito de diferentes

@ o patologias y con una futura estrategia estatal de e-salud; vy
enmarcar su gobernanza y el debate sobre su definicion vy
desarrollo en el Consejo Interterritorial, con el apoyo del MSSSI e
involucrar al MINECO, al MECD y al ISCIII, impulsando su papel en
Pr deR daci acciones de fomento de la investigacion, innovacién y formacion
para una Bstrategia Estatal de en Medicina Personalizada de Precisién y el apoyo de la AEMPS en

Medicina Personalizada de Precision

una Estrategia Estatal de
Medicina Personalizada
de Precision”

Anticipando el futuro la ejecucioén de la Estrategia.

Acelerando los cambios.

- Acto de entrega IV Premio de Periodismo Fundaciéon Instituto Roche en
Medicina Personalizada de Precisiéon

Madrid, 13 de marzo de 2018

Un ano mas, la Fundaciéon Instituto Roche entregd sus premios de periodismo en Medicina
Personalizada de Precision en un acto celebrado en la Fundacién Lazaro Galdiano de Madrid el
13 de marzo.

El'lV Premio de Periodismo en Medicina Personalizada de Precisiéon ha supuesto la consolidacion
de estos galardones entre los profesionales de lacomunicacién espanoles que trabajanen el area
de salud, ciencia y medicina, con mas de 100 trabajos presentados, duplicando la participacion
con respecto a la edicion anterior.

Estos galardones reconocen aquellos trabajos periodisticos que contribuyen a dar a conocer
a la sociedad los avances cientificos y médicos que se producen en este campo de la ciencia.

15




MEMORIA ACTIVIDADES 2018

Trabajamos para traer al presente la Medicina del Futuro

El Jurado estaba compuesto por Elsa Gonzalez, presidenta de la Federacion de Asociaciones
de Periodistas de Espana (FAPE); Coral Larrosa, redactora de Informativos Tele 5; José Luis de
la Serna, presidente de Future Day Foundation; Emilio de Benito, presidente de la Asociacion
Nacional de Informadores de la Salud (ANIS); Alipio Gutiérrez, director de Onda Madrid; Manuel
Campo Vidal, presidente de la Academia de las Artes y la TV, y Federico Plaza, vicepresidente de
la Fundacioén Instituto Roche.

P i
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Foto de familia de los premiados y los miembros del Jurado del IV Premio de Periodismo Fundacion Instituto Roche

Este jurado reconocid la labor del equipo ‘El Cazador de Cerebros’ por su caracter divulgador,
didactico y riguroso en el tratamiento de los temas; que ha sido capaz de acercar al publico
temas cientificos de vanguardia. Ademas, valord la capacidad de todo el equipo, dirigido por
Pere Estupinya, para acercar la Medicina Personalizada de Precision al publico general.

El Accésit en categoria audiovisual correspondié por su parte a David Pardo por su reportaje
‘La entrevista con Marta' emitido en Crénica Cuatro. En este caso, el jurado valord el serio
tratamiento de un tema que podia haber caido, facilmente, en el sensacionalismo y por su
vision certera de la medicina del futuro que es hoy ya una realidad.

En esta categoria también se
concedié6 una mencién especial
al equipo de ‘ConCiencia’ por
su documental ‘Planeta cerebro’
emitido en Telemadrid y dedicado a
los secretos del cerebro. Este veterano
espacio de la cadena autondmica es
un proyecto disefado y elaborado
por Valentin Carrera, Roberto Gémez,
Daniel Mateos y José Manuel Albelda.

Por su parte, el primer premio en la
categoria de prensa escrita recayd
en el reportaje “Nanotecnologia
y terapia génica: alianza contra la
ceguera” de la periodista Esther
Paniagua, publicado en la revista

Esther Paniagua y Pere Estupinya

16
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Muy Interesante. El jurado reconocid su rigor, la trascendencia del tema tratado y el modo en
gue aborda un tema de interés cientifico y social.

El Accésit en esta categoria fue para el periodista Antonio Martinez Ron por su articulo “Un
ratdn con los ojos de Pepe” publicado en el portal digital Vozpopulicom. El jurado valord el
enfoque que muestra la ciencia puede ser atractiva para todo tipo de publico sin dejar de ser
certeray rigurosa.

La mencidon especial, en medios impresos y digitales, fue para el periodista Jesus Méndez por
su reportaje “Las vacunas contra el cancer empiezan su segunda vida" publicado en SINC.

La alta participacion en la edicidon de estos premios refleja su creciente prestigio y consolidacion
como referencia en la difusion de la Medicina Personalizada de Precision a la sociedad.

XIV Congreso ANIS
Barcelona, 6-8 de abril de 2018

Cerca de 250 periodistas especializados en salud se reunieron en Barcelona, en el XIV Congreso
de la Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS), que se celebrd bajo el lema “Las
fronteras de la comunicaciéon en salud”

Un afo mas, la Fundacion Instituto Roche, como socio protector de ANIS, quiso reforzar su
compromiso con los medios de comunicacion y los periodistas, como agentes clave, para la
generacion y la difusion de conocimiento sobre Medicina Personalizada de Precision y asegurar
gue Espana esta a la vanguardia de la innovacion en salud.

17
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. Jornada Medicina Personalizada de Precisién: Claves para la Traslaciéon de la
Investigacion Biomédica a la Aplicacién Clinica en el Paciente

Cérdoba, 16 de mayo de 2018

ElInstituto Maimoénides de Investigacion Biomédica de Cérdoba (IMIBIC) y la Fundacién Instituto
Roche organizaron una jornada en la ciudad andaluza para actualizar los avances logrados en
este terreno en los Ultimos anos, de la mano de un amplio plantel de ponentes.

En la jornada se puso de manifiesto que la Oncologia es ejemplo de paradigma de como la
Medicina Personalizada de Precisiéon puede beneficiar a los pacientes, y cdémo otros campos
como el de las enfermedades raras se esta transformando por los avances en el conocimiento
de la biologia molecular.

Foto de grupo de los ponentes y autoridades asistentes a la jornada en el IMIBIC.

El director del IMIBIC, Justo Castaino, destacd en la inauguracién que la Medicina Personalizada
de Precisidon no es una moda ni una opcidn, sino que una realidad tangible que tenemos la
obligaciéon y la oportunidad de incorporar como un avance mas que poco a poco estara al
alcance de todos los ciudadanos.

Por su parte, Angel Carracedo, coordinador del Grupo de Medicina Genémica de la Universidad
de Santiago de Compostela, anadié en su intervencidon que tanto los tumores sélidos como
los hematoldgicos son los ejemplos mas paradigmaticos de la Medicina Personalizada de
Precision, pero también se estan beneficiando otras muchas areas de la Medicina. En los que
se esperan mas avances en el futuro son, sin duda, las enfermedades raras de origen genético
y los trastornos psiquiatricos.

En referencia a los retos de futuro de la Medicina Personalizada de Precisién, Guillermo Antifiolo,
jefe de servicio de la Unidad de Gestion Clinica de Genética, Reproducciéon y Medicina Fetal del
Hospital Virgen del Rocio de Sevilla, anadié ademas que es importante el desarrollo de un marco
en el que la Medicina Personalizada de Precision se aplique. Se comentd la existencia de dos
elementos clave: el desarrollo de la gendmica y sus aplicaciones y una historia clinica digital Unica
a lo largo de un sistema de salud en la que se integren tanto la informaciéon gendémica como los
datos clinicos para asi poder trabajar en un modelo denominado prospective health care. La
gestion del conocimiento es critica y hoy en dia los sistemas necesitan ser mas sostenibles, mas
seguros y equitativos y generar formacion de los profesionales.

18
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Junto a ellos, Federico Plaza, vicepresidente de la Fundacién Instituto Roche; y su directora
gerente, Consuelo Martin de Dios, destacaron la importancia de potenciar la investigacion
en nuestro pais como clave para asegurar que Espana esté a la vanguardia de la innovacién en
en salud. Ambos reconocieron que en Espana, recientemente, se han ido dando pasos para el
avance de la MPP, tanto a nivel estatal como autonémico, coincidiendo que un plan nacional
es la mejor herramienta para llevarlo a cabo.

e * Medicina Personalizada de Precision DR s el
; C}a\feg para la Traslacion de la Investigacion =te
Biomédica a la Aplicacion Clinica en el Paciente . vy

N N 0-"?5*

-
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-
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Foto inauguracion: De izquierda a derecha, Federico Plaza, vicepresidente de la Fundacion Instituto Roche; Teresa Rolddn, vicerrectora
de Investigacion de la Universidad de Cordoba; Rafael Solana, secretario general de Investigacion, Desarrollo e Innovacion en Salud de
la Junta de Andalucia; Manuel Torralbo, secretario general de Universidades, Investigacion y Tecnologia del Conocimiento de la Junta de
Andalucia; y Justo Castanio, director cientifico del IMIBIC.

En la jornada también intervinieron Nuria Malats, Jefe del grupo de Epidemiologia Genéticay
Molecular del Programa de Genética del Cancer Humano del Centro Nacional de Investigaciones
Oncoldgicas (CNIO); Joaquin Dopazo, Director de Bioinformatica Clinica de la Fundacion
Progreso y Salud (Junta de Andalucia); José Palacios, Jefe de Servicio Anatomia Patoldgica del
Hospital Universitario Ramon y Cajal (Madrid) y Presidente de Sociedad Espanola de Anatomia
Patolégica; Pablo Lapunzina, Coordinador del Instituto de Genética Médica y Molecular del
Instituto de Investigacion Hospital Universitario La Paz — IDIPAZ (Madrid); Juan de la Haba,
adjunto del Servicio de Oncologia Médica y Director de la Unidad de Mama e Investigacion
Clinica del Hospital Universitario Reina Sofia de Cdrdoba; y Eduardo Agliera, Coordinador de la
Unidad de Deterioro Cognitivo y Demencias del Hospital Universitario Reina Sofia de Cérdoba.

i 82 Edicion Curso SEOM-Fundacion Instituto Roche de Cancer Hereditario

Un ano mas, el mes de mayo supuso el pistoletazo de salida para la 8% edicion del
Curso SEOM-Fundacion Instituto Roche de Cancer Hereditario, con la apertura de
inscripciones a esta cita ya ineludible en la formaciéon de los oncélogos. En esta
edicion, se han actualizado todos los contenidos y se ha ampliado el nUmero de moédulos de 6 a
10 modulos, para adaptarse a los continuos avances y descubrimientos en este campo. Una vez
mas, agoto sus plazas en la primera semana de inscripciones.

Este programa de formacioén -dirigido a profesionales sanitarios que quieran especializarse en
el area del cancer familiar- forma parte un ano mas del proceso de Acreditacion SEOM para
oncologos médicos en el area de Asesoramiento Genético en cancer y, como en anteriores
ediciones, se ha solicitado la acreditacion de la Comisién de Formacion Continuada de las
profesiones sanitarias de la Comunidad de Madrid.
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El curso se inicié el 10 de septiembre 2018 y continuara hasta el 30 de junio del 2019. Cada uno
de los 10 moédulos tiene una duracion de tres semanas, seguidas de una semana adicional para
la realizacion del examen.

El objetivo que comparten SEOM y la Fundacién Instituto Roche con este curso, es reforzar el
conocimiento sobre los aspectos mas relevantes en cancer hereditario y asi contribuir a mejorar
la identificacion, el manejo clinico y la atencién a pacientes y familiares con sospecha de
predisposicion hereditaria al cancer en las Unidades de Consejo Genético y Cancer Hereditario
de los Servicios de Oncologia Médica.

El curso ha estado codirigido po Pedro Pérez Segura, jefe del Servicio de Oncologia Médica del
Hospital Clinico Universitario San Carlos, Madrid; Ignacio Blanco coordinador del Servicio de
Genética Clinica del Hospital Universitario Germans Trias i Pujol de Badalona;y Alexandre Teulé,
oncologo médico del Programa de Consejo Genético en Cancer del Institut Catala D'Oncologia
L'Hospitalet (ICO).

A lo largo de sus moédulos se han abordado distintos aspectos clinicos relativos a diferentes
tumores hereditarios (tanto de mama, ovario o colon, como otros mas infrecuentes, como los
de tipo neuroendocrino o renal), asi como las herramientas diagndsticas y las claves para el
necesario asesoramiento genético a estas familias.

. También como parte del curso se integra la importancia
Este curso contribuye a la gy . o ;
. - de la Medicina Personalizada de Precision aplicada al
formacion de los Oncdlogos en cancer. Precisamente este tipo de medicina especifica
Cancer Hereditario, para que cada  para cada paciente es clave para un mejor diagndstico
persona reciba el tratamiento y y tratamiento, ya que permite identificar los pacientes
asesoramiento mas adecuado para €n relacion a sus caracteristicas moleculares, aplicar
su perfil genético y molecular tratamlento§ dll’l.gl.dOS y de esa manera conseguir una
medicina mas eficiente.

Médulo 1 Médulo 6
10 de septiembre - 7 de octubre 11 de febrero - 10 de marzo

Médulo 2 Médulo 7
8 de octubre - 4 de noviembre 11 de marzo - 7 de abril

Médulo 3 Médulo 8
5 de noviembre - 2 de diciembre 8 de abril - 5 de mayo

Médulo 4 Médulo 9
3 de diciembre - 13 de enero 6 de mayo - 2 de junio

Médulo 5 Mdédulo 10
14 de enero - 10 de febrero 3 de junio - 30 de junio

Programa de la 87 edicion del curso

20



x. Fundacion
4.’-)" InstitutoRoche

. Retos de la Medicina Personalizada de Precisién en Espafia

Madrid, 4 de junio de 2018

En el mes de junio, el Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas celebrd en
Madrid una jornada sobre los retos de la Medicina Personalizada de Precision en Espana, que
contd con la colaboracion de la Fundacion Instituto Roche.

La jornada sirvié para poner de manifiesto el papel clave de la bioinformatica en la implantaciéon
de la Medicina Personalizada de Precision en el Sistema Nacional de Salud.

Una de las coordinadoras del evento, Fatima Al-Shahrour, jefa de la Unidad de Bioinformatica
del Centro Nacional de Investigaciones Oncoldégicas (CNIO), subrayd que la Medicina
Personalizada de Precision esta estrechamente relacionada con la bioinformatica y subrayo la
importancia de la formacidon de profesionales capaces de analizar e interpretar los datos y que
estén familiarizados con el entorno clinico, como ya se hace en centros como el propio CNIO.

En el encuentro se plantearon los retos a los que se enfrenta Espafa para implantar una
estrategia nacional de Medicina Personalizada de Precisién, como la que ya existe en otros
paises de nuestro entorno,como Francia, Alemania o Suiza, cuyo responsable, Torsten Schwede,
director del Centro de Datos de la Red de Medicina Personalizada en Suiza, presentd de primera
mano los logros de su pais en este terreno.

Consuelo Martin de Dios,
directora gerente de la
Fundacion Instituto Roche
comentd la necesidad en
Espana de un plan estratégico
de Medicina Personalizada
de Precisibn que permita
extender los avances en
gendmica dentro del Sistema
Nacional de Salud y organizar
jornadas entre interlocutores
diferentes pero alineados
hacia un mismo objetivo”.

Alfonso ValenC|a, director De izquierda a derecha: Alfonso Valencia (BSC-CNS), uno de los coordinadores de la
jornada; Ana Ramirez de Molina, directora adjunta de IMDEA Alimentacion y ponente
e epartamento e
. . . en la jornada; Torsten Schwede, director del Centro de Datos de la Red de Medicina
Ciencias de la Vida qel Personalizada en Suiza y ponente; Consuelo Martin de Dios, directora gerente de la
Barcelona Su percom put| ng Fundacion Instituto Roche; Fatima Al-Shahrour (CNIO), miembro del comité organizador
_ : de la jornada, Juan Cruz Cigudosa, presidente de la Asociacion Espafiola de Genética
Center-Centro . l}lamonal de Humana y ponente en la jornada; y Enrique Carrillo (IMDEA), coordinador de la jornada.
Supercomputacion (BSC-

CNS), destacd que Espana dispone tanto de las infraestructuras, incluyendo el BSC y la base
de datos EGA, como de la experiencia adquirida en proyectos como CLL-ICGC, para desarrollar
un proyecto de gendmica equivalente al de los otros paises europeos. Ahadié ademas que la
informacion desarrollada en los paises vecinos servird de ayuda en el proceso de recabar el
soporte publico y privado necesario para su puesta en marcha.

Enrique Carrillo de Santa Pau, jefe del Grupo de Biologia Computacional en IMDEA
Alimentacion, enfatizé la necesidad de conocer y aprovechar las experiencias previas de otros
paises como Suiza, para enfrentar el reto de la Medicina Personalizada de Precisién, integrando
nuevas infraestructuras y perfiles profesionales, como la bioinformatica, en los equipos clinicos
gue permitan extraer informacion relevante para mejorar la vida de la sociedad.
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Seminario sobre Medicina Personalizada de Precision para profesionales de la
comunicacién

Madrid, 11 de julio de 2018

En el marco de la estrecha colaboraciéon que la Fundaciéon Instituto Roche mantiene, desde
sus origenes, con los periodistas y medios de comunicacion, se celebré en Madrid el Seminario
‘Medicina Personalizada de Precision para profesionales de la comunicacién’, una oportunidad
para poner en comun puntos de vista y fomentar la labor de los medios de comunicaciéon en la
transmision a la poblacién general de la importancia de la Medicina Personalizada de Precision.

Los avances que se estan produciendo en el terreno de la Medicina Personalizada de Precision
necesitan la labor de los medios de comunicacioén, tanto generales como especializados, para
llegar alasociedad. Por eso, la Fundacidon Instituto Roche trabaja estrechamente con periodistas
ycomunicadores parafavorecer ladivulgacion de losavances cientificos a lasociedady contribuir
junto a ellos para que Espana esté a la vanguardia de la innovacién en salud.

En este contexto de colaboracién, el seminario permitié a los periodistas asistentes profundizar
en aspectos mas alla de la gendmica, como el papel de la investigacion clinica como pilar
estratégico de la Medicina Personalizada de Precisidon y conocer de primera mano los pasos que
se estan dando, a nivel politico en Espafna para implantar una Estrategia Nacional de Medicina
Personalizada de Precision.

Lluis Montoliu, investigador del Centro Nacional de Biotecnologia -dependiente del Consejo
Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC)- y del Centro de Investigacion Biomédica en Red
en Enfermedades Raras (CIBERER-ISCIII), recordd que los avances genéticos, la posibilidad
de obtener la secuencia gendmica de cada persona y poder anticipar la respuesta ante
determinados tratamientos, en funcion de las variantes genéticas que porte cada persona, son
los avances cientificos que mas han contribuido al avance de la Medicina Personalizada de
Precision.

Comentd que ademas de la gendmica, el resto de desarrollos &micos (como la metabolédmica,
por ejemplo) permite investigar con mayor precision cual es el estado metabdlicoffisioldgico de
una persona para plantear el tratamiento mas adecuado. Por otro lado, remarcd que la edicidon
gendmica es una de las revoluciones tecnoldgicas que mas impacto ha tenido en Biomedicina
en los ultimos anos.

Por su parte, el senador
del Grupo Socialista, José
Martinez Olmos, enfatizd que
la Medicina Personalizada de
Precision estd vinculada a los
avances en la genética y al
desciframiento del genoma
humano, lo que supone
un importante cambio en
el paradigma clinico para
el abordaje de numerosas

enfermedades asi como
las nuevas posibilidades
de diagndstico precoz,

De izquierda a derecha: el investigador Lluis Montoliu (CNB), la periodista Verdnica H H

Fuentes (SINC), el senador José Martinez Olmos (PSOE), el Dr. Ramadn Colomer (Hospital tratamiento eﬂc?az A ,?n
La Princesa), los periodistas Xavier Granda (ANIS) y Jose A. Plaza (Diario Médico) ~ algunoscasos, posiblecuracion
Federico Plaza y Consuelo Martin de Dios, de la Fundacion Instituto Roche; y Jéssica de enfermedades graves.

Mouzo (El Paris).
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Martinez Olmos incidié en los nuevos retos que se plantean debido a la velocidad de los cambios
en el conocimiento y el abordaje clinico de las enfermedades que se pueden beneficiar de
los nuevos métodos diagndsticos y nuevos tratamientos. Se requiere una actitud proactiva
del sistema sanitario para asegurar tres objetivos esenciales: decisiones basadas en evidencia
cientifica; en segundo lugar, garantizar la equidad en el acceso a esos avances con evidencia
cientificay, en tercer lugar, conseguir la sostenibilidad del propio sistema sanitario.

En este sentido se repaso la iniciativa llevada a cabo desde enero de 2018 en el Senado, donde
se puso en marcha una Ponencia de Medicina Gendmica, clave para seguir avanzando en esta
nueva forma de ejercer la Medicina, mas eficiente y sostenible.

Ramoén Colomer, jefe del Servicio de Oncologia Médica del Hospital La Princesa de Madrid
y director de la Catedra UAM-FIR de Medicina Personalizada de Precision de la Universidad
Auténoma de Madrid,apunté que la Oncologia se encuentraen unaetapadetransicion,enlaque
los tratamientos estandar no se dirigen ya tanto al érgano en el que se ha desarrollado el tumor,
sino a las alteraciones moleculares concretas que lo han ocasionado, independientemente del
6rgano afectado. Tanto las terapias dirigidas a dianas moleculares como la inmunoterapia que
trata de reforzar el papel del sistema inmune del paciente contra el tumor, son un buen ejemplo
de la evoluciéon hacia una Oncologia de precision, y un tratamiento mas dirigido.

La jornada concluydé con una enriquecedora mesa de debate sobre las necesidades, retos y
oportunidades que supone, para los profesionales de la comunicacidn, la publicacién sobre
Medicina Personalizada de Precision. Una mesa que estuvo moderada por el periodista de
Diario Médico y vicepresidente de la Asociacién de Comunicadores en Biotecnologia, José A.
Plaza;y en la que intervinieron Verénica Fuentes, periodista especializada en Biomedicina de la
Agencia SINC; Jessica Mouzo, especialista en informacidn sanitaria en el diario El Pais; y Xavier
Granda, vicepresidente de la Asociacion Nacional de Informadores de la Salud (ANIS).

Curso para universitarios. Medicina Personalizada de Precision:
de la Teoria a la Practica

Valencia, 17-19 septiembre 2018

En 2018, el compromiso de la Fundacidén por la formacidon a los futuros profesionales sanitarios
se trasladd a Valencia. En colaboracion con la Universitat de Valéncia (UV), la Fundacion

Instituto Roche organizé a

mediados de septiembre el curso

“Medicina Personalizada de

Precision, de la teoria a la practica”, .‘

en el que participaron mas de S

140 estudiantes de grados como A .

Medicina, Farmacia, Enfermeria, P 9 p Curso para Universitarios

Biologia, Biogquimica, entre otros. @ o/ /;* . .
Ry e Medicina

El curso se dividié en tres -_-

modulos; De la Biologia Molecular o'~ o de P e o7

a la Medicina Fundamentos de € I"eCISIO,n

la Medicina Personalizada de DE LA TEORIA

Precision, Presente y futuro de Aula Cajal . ) A LA PRACTICA

.. . Facultad de Medicina y Odontologia

la Medicina Personalizada de SEPTIEMBRE Universitat de Valéncia

Precision, e Investigacion Clinica counsons .

en Medicina Personalizada de BIVALENGIA FK wstiutooche
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Precision, impartidos por profesores, investigadores, profesionales sanitarios y clinicos
expertos en el area. La inauguracion corrié a cargo del decano de la Facultad de Medicina
y Odontologia de la UV, Francisco J. Chorro; |la directora gerente de la Fundacién Instituto
Roche, Consuelo Martin de Dios; y la catedratica de Oncologia de la UV, jefa del servicio
de Oncologia Médica del Hospital Clinico Universitario de Valencia y coordinadora del curso,
Ana Lluch; quien destacdo en su intervencion que la Medicina Personalizada ha modificado la
forma de abordar el tratamiento de los pacientes.

Es importante reforzar los contenidos
de Genética, y otras ciencias “6micas”,
en los Planes de Estudios de los grados

de ciencias de la salud

El avance de la biologia molecular en los
ultimos anos, nos ha permitido disponer
de nuevas herramientas que nos permiten
un diagnoéstico y tratamiento mas eficaz
para los pacientes. Para los futuros
profesionales sanitarios y cientificos este
tipo de formacion complementaria de la
mano de profesionales del maximo nivel
es clave, no solo para conocer la situacion

actual de la investigacion, sino para e uierdes o derechon o1 tores Elofen 3 / ;
. . e izquierda a derecha, la investigadora Eloisa Jantds, la catedrdtica
comprender este cambio de pa radlgma Ana Lluch; el decano Francisco Chorro; Consuelo Martin de Dios y el

en la forma de entender la ciencia y la  investigador Manuel Alonso.

medicina del futuro, que implica conocer

y entender mejor las bases biolégicas a&o
de cada enfermedad integrando Ila L . <5

informacion clinica y molecular de cada : i
paciente.

Mediante este encuentro formativo,
la Fundacion Instituto Roche refuerza
su compromiso con el fomento de la
generacion y difusion de conocimiento
sobre la medicina del futuro y remarca
la importancia de que todos los agentes
implicados hagan un esfuerzo para que
la Medicina Personalizada de Precision se
pueda transferir a la practica clinica diaria.

Un momento de la segunda jornada del curso para universitarios.

N Congreso Biocomunical8
Sevilla, 24 septiembre 2018

La Fundacién Instituto Roche, manteniendo el compromiso con los profesionales de la
comunicacioén, estuvo en la cuarta ediciéon de Biocomunica 18, una cita ya obligada que organiza
la Asociaciéon de Comunicadores de Biotecnologia — Comunica Biotec, y que tuvo lugar en
Sevilla el 24 de septiembre coincidiendo con la celebracion de Biospain 2018 (el congreso de la
Asociacion Espanola de Bioempresas, Asebio).
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La Fundacion Instituto Roche
tuvo la  oportunidad de
participar en el debate en el
qgue participaron en torno a
50 expertos vinculados a la
comunicaciényaladivulgacion
de la biotecnologia, como
los periodistas José Antonio
Plaza (Diario Médico), Pere
Estupinya (Cazador de
Cerebros), Daniel Mediavilla
(El Pais), Jesus Méndez (Sinc) y
Angela Bernardo (Civio).

Entre otros temas, se abordd

el problema de las “fake news” Consuelo Martin de Dios junto a otros participantes en la mesa de debate de
en ciencia, las iniciativas de Biocomunica 18.
formacion biotecnoldgica

o la importancia de la Medicina Personalizada de Precision para periodistas, profesionales
sanitarios y pacientes. Este encuentro es una oportunidad de convivir de primera mano con
los profesionales de los medios de comunicacién, una herramienta clave en la difusion de
la informacioén cientifica a la poblacion con rigor y calidad. Un objetivo para el que los medios
siempre podran contar con la Fundacioén Instituto Roche como aliado.

Estudio de la necesidad de formacion en Medicina Personalizada de Precisién en médicos de
atencién primaria

Barcelona, 6-8 de abril de 2018

La Fundacioén Instituto Roche patrocind un estudio llevado a cabo por la Sociedad Espafola
de Médicos de Atencién Primaria (SEMERGEN), para conocer el nivel de conocimiento y las
necesidades de formacion en Medicina Personalizada de Precision por parte de los médicos de
atencién primaria.

Este estudio se realizé entre 200 socios de la sociedad y fue presentado en el 40° congreso de
SEMERGEN en octubre de 2018.

La Medicina Personalizada de Precision tendra un papel importante en la practica clinica diaria
del médico de atencidn primaria, y supone un cambio de paradigma no sélo en el tratamiento,
sino también en la prevencién y el diagndstico de las enfermedades en los pacientes y sus
familias. Es por eso que el papel del médico de atencidn primaria es primordial en el abordaje
de la enfermedad. Su caracter transversal y la comunicacion médico-paciente aporta gran valor
a la hora de poner en practica la Medicina Personalizada de Precision en la practica clinica.

La Fundacion Instituto Roche es consciente de lo importante que es la implicacion de las
sociedades cientificas en el desarrollo de actividades formativas de postgrado y formacion
continuada en Medicina Personalizada de Precision; en este sentido, este estudio es un primer
paso para poder ajustar las actividades formativas a las necesidades de los médicos de atencién
primaria.

25



MEMORIA ACTIVIDADES 2018

Trabajamos para traer al presente la Medicina del Futuro

XXV Congreso Nacional Derecho Sanitario: Presentacion del Informe “Retos
éticos y necesidades normativas en la asistencia sanitaria en Medicina
Personalizada de Precisiéon”

Madrid, 19 octubre 2018

Durante el XXV Congreso Nacional de Derecho
Sanitario que se celebré en Madrid del 18-20 de octubre,
la Fundaciéon Instituto Roche presentd el documento
‘Retos éticos y necesidades normativas en la actividad
asistencial en Medicina Personalizada de Precision’, |-
un detallado estudio en el que aborda la necesidad de
revisar la legislacion para asegurar la proteccién juridica |,
de los datos generados por el desarrollo de la Medicina |, & 7
Gendmica. El informe ha sido elaborado en la Catedra §~ 9u‘¢“, R TR,
de Derecho y Genoma Humano de la Universidad del V }/ e A

£

?ﬁg Irmditutuftuich

Pais Vasco y coordinado por Carlos Romeo Casabona. @, [ - oas o0
/7///, g N ) .
El informe se divide en ocho capitulos, donde se D 2HE\aasas S
abordan aspectos como el tratamiento masivo de datos | ° == N SELEF
sensibles, la secuenciacion completa de genomas, |- -0 o o
cuestiones conflictivas en el proceso de consejo genético ,
y para el ejercicio profesional, sistemas de decision sﬂg&g:fﬂ)sssnonmmms
automatizados, etc. Ademas, incorpora informes EN LA ACTIVIDAD ASISTENCIAL ™

de derecho comparado y un resumen con catorce
recomendaciones elaboradas por los autores.

Estedocumentovadirigidoespecialmente
a los profesionales del campo de la
salud, tanto a los que trabajan en la
parte asistencial como a investigadores
—bidlogos, genetistas, bioinformaticos
etc.— que desarrollen su trabajo en este
campo. También se dirige a profesionales
de la ética y del derecho, asi como a los
gestores del SNS.

El documento incide en la necesidad de
una proteccion juridica de los analisis
genéticos estricta y reforzada, dada la
mayor vulnerabilidad de las personas
frente a un hipotético mal uso de esta
tipo de informacién, por ello se senala
N la necesidad de un completo desarrollo
De izquierda a derecha, D. Eduardo Martin, D? Rebeca Mondéjar, normativo. En el estudio también se
Ii/onsye/ol Martin de Dios, D? Aliuska Duardo Sdnchez y D. Fernando lama la atencidn sobre el posible riesgo
artin Sanchez.

gque puede tener para los pacientes
la generalizacion de todo tipo de test genéticos que se ofrecen a los ciudadanos a través de
Internet, ante la falta de regulacién, por esa razdn, se sefala que los analisis genéticos han de
continuar vinculados al consejo de un especialista, en el contexto de un consejo genético.

La presentaciéon del documento durante el Congreso coincidié con el patrocinio de una mesa
redonda, que permitid analizar de la mano de varios expertos todos estos retos que plantea la
aplicacién practica de la Medicina Personalizada de Precision.
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La mesa redonda fue moderada y dirigida por Eduardo . .
Martin Serrano, de la Asociacién Espafiola de Derecho La Mgd-l'cma Pe.rsonallzad::: de
Sanitario, e intervinieron ademas Rebeca Mondéjar Solis, Precision requiere actualizar

de la Catédra UAM-Fundacion Instituto Roche de Medicina la normativa vigente
Personalizada de Precision; Fernando Martin Sanchez, para garantizar derechos
profesor investigador del Instituto de Salud Carlos Il y fundamentales

miembro del Comité Cientifico y asesor de la Sociedad

Espafiola de Informatica de la Salud (SEIS); Aliuska Duardo Sanchez, investigadora Juan de
La Cierva, y miembro de la Catedra de Derecho y Genoma Humano de la Universidad del Pais
Vasco (UPV/EHU) y Consuelo Martin de Dios, Directora Gerente de la Fundacion Instituto.

. V Jornada de investigacion en el SESCAM: La investigacién y la innovacién
sanitaria en el SESCAM

Cuenca, 16 noviembre 2018

scioon [ Gt .\.'.'L::ll}“&sém"m__ Por quinto afo consecutivo, la Fundacién

ki - Instituto Rochey el Servicio de Salud de Castilla-
La Mancha (SESCAM) celebraron una jornada
enfocada a la investigacién y la innovacion
sanitaria en el SESCAM, organizada por la
Gerencia de Atencion Integrada de Cuenca.
Un ano mas, este evento sirvid para conocer
de primera mano las experiencias de esta
Comunidad en el ambito de la investigacion e
innovacién en ciencias de la salud.

El consejero de Sanidad de Castilla-La Mancha junto a los  Juan Fernandez, jefe del Servicio de
responsables de la Fundacion Instituto Roche y los coordinadores | . . | .. d | Di ..
del encuentro. nvestigacion e Innovacién de la Direccion

General de Calidad y Humanizacion de la
Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha; y Jorge Lema,
responsable de la Unidad de Docencia, Formacién, Investigacion y Calidad de la Gerencia de
Atencioén Integrada de Cuenca, coordinaron este encuentro.

En esta edicidn se contd con la inauguracion del Consejero de Sanidad, Jesis Fernandez Sanz,
gue puso en valor el esfuerzo y la colaboracidn publico-privada que se estéd realizando en esta
Comunidad y los retos aun pendientes para igualar la regidon con los paises mas innovadores de
nuestro entorno.

Consuelo Martin de Dios, directora gerente P
de la Fundacion Instituto Roche, destacd en su
intervencion la colaboracion entre la Fundacion
y el SESCAM desde hace mas de un lustro en
jornadas como la de Cuenca, que ratifican
el compromiso de la FIR con la formaciéon y
actualizacion continua de los investigadores,
clinicos y personal sanitario en Medicina
Personalizada de Precision, con el objetivo de
contribuir al desarrollo de la innovacion en
Castilla-La Mancha. La investigacion, tanto o 1n immovacion
traslacional como clinica, son clave para De izquierda a derecha, en la mesa inaugural, D. Angel Pérez
mejorar la calidad de atencidon a los pacientes Sola, 'Director gerente dg/ Area Integrada de Cuencoj‘ D. Jesus
. Ferndndez Sanz, consejero de Sanidad; y D. Federico Plaza,
yes el punto de parUda para el desarrollo de la vicepresidente de la Fundacion Instituto Roche.
Medicina del Futuro.
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. 5° Jornada Hacia un sistema sanitario basado en la creacién de valor: un nuevo  [Elieiaz-s[a]
marco regulatorio y de financiacién para una nueva era de la investigacién clinica :‘::.;:;'_T T

et

Madrid, 27 noviembre 2018 'é]i__;ﬁf yr

bl S T

La Fundacion Instituto Roche celebré una nueva ediciéon de la jornada ‘Hacia un Sistema
Sanitario basado en la creacidn de valor' enfocada en esta ocasion al “Nuevo marco regulatorio
y de financiacién para una nueva era de la investigacion clinica”.

En esta jornada multidisciplinar se
pusieron sobre la mesa asuntos tan
actuales como el cambio de paradigma
gue supone la investigacion clinica
orientada a la Medicina Personalizada
de Precision, los registros de pacientes
como elemento clave para las nuevas
estrategias de financiacién de farmacos y
el marco legal para los nuevos modelos de
financiacion de las terapias innovadoras.
Ademads, distintos representantes de
comunidades auténomas debatieron
sobre su vision acerca del registro de
pacientes, la generacidon de datos y la

Foto de familia con algunos de los participantes e intervinientes en la financiacidon de la innovacion.
Jornada de la Fundacion Instituto Roche.

Entre otros ponentes, los cientos de asistentes pudieron escuchar a Ana Lluch, catedratica
de Medicina de la Universidad de Valencia y jefa del servicio de Hematologia y Oncologia del
Hospital Clinico de Valencia; asi como escuchar a Luis Paz-Ares, jefe del servicio de Oncologia
Médica del Hospital 12 de Octubre de Madrid.

Ambos abordaron los cambios que ha experimentado en los ultimos afos el diagnodstico y
tratamiento de los pacientes con cancer, gracias a la irrupcion de la Medicina Personalizada
de Precision. Ademas, el Dr. Luis Paz-Ares, analizé especificamente el papel de los registros de
pacientes como herramienta imprescindible para llevar a cabo una medicina mas eficiente.
Se comentd que los registros de pacientes son clave para evidenciar el impacto que tiene un
medicamento o cualquier otra tecnologia sanitaria en condiciones reales. Estos registros de
ambito nacional, tendrian un papel clave en la investigacion clinica y la evaluacion de resultados
en la practica asistencial, y podrian aportar informacion en las decisiones para la financiaciéon
de nuevos tratamientos”.

El senador del Grupo Parlamentario Socialista José Martinez Olmos apuntdé que las
comunidades auténomas usaran los datos obtenidos de los registros de pacientes con mayor
frecuencia para conocer la efectividad de las intervenciones y por tanto, la calidad asistencial.
En su intervenciéon, se mostré partidario de disponer de indicadores comunes y sistemas de
registro en determinados dambitos de la atencidn sanitaria.

Por su parte, el abogado especialista en derecho sanitario y socio fundador de Faus & Moliner
Abogados, Jordi Faus, centré su ponencia en el marco legal aplicable a la financiacién de
medicamentos, remarcando los retos que plantean los nuevos tratamientos disponibles y la
necesidad de velar por los derechos de |los pacientes.

Esta jornada de la Fundacién Instituto Roche se ha convertido ya en una cita imprescindible en
la agenda sanitaria del panorama nacional por la plena actualidad de los temas que abordan
sus ponentes, lo que ha permitido, ano tras ano, consolidar los debates sobre la medicidn de los
resultados en salud y el abordaje de nuevos modelos de financiacién de las terapias innovadoras.
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i Observatorio de Tendencias en Medicina Personalizada de Precision E:li ;

l'
Madrid, 27 noviembre 2018 F"-_.gﬁ’

B
Esteano2018hasidoclave paralapuestaen marchadel Observatoriode Tendencias E -
en Medicina Personalizada de Precision, un proyecto de la Fundacion Instituto Roche que tiene
como objetivo la identificacion, analisis y divulgacion de conocimiento de aquellas areas que
conformaran la Medicina del Futuro, convirtiéndose asi en el centro de referencia de los avances
gue se produzcan en la evolucion de la Medicina Personalizada de Precision.

Tres expertos del maximo nivel
encabezan el comité asesor del
Observatorio: Joaquin Arenas, director
del Instituto de Investigacion del
Hospital Universitario 12 de Octubre
(i+12); Pablo Lapunzina, jefe de grupo
del Instituto de Genética Médica vy
Molecular (INGEMM) del ldiPazydirector
cientifico del Centro de Investigacion
Biomédica en Red de Enfermedades
Raras (CIBERER); y el catedratico Angel
Carracedo, coordinador del Grupo de
Medicina Gendmica de la Universidad
de Santiago de Compostela.

Ellos son los responsables de la
seleccion de las tematicas a estudiar
en el ObservatorioEl Microbioma, la
Medicina Preventiva Personalizada
y la Biologia de Sistemas han sido las
primeras areas identificadas Para la De izquierda a derecha, el Dr. Carracedo, el Dr. Arenas, Consuelo Martin de
elaboracion de los primeros ‘Informes Dios, Federico Plaza y el Dr. Lapunzina
Anticipando’'publicados en 2018

El primer ‘informe Anticipando’ analiza de manera sintética
y asequible los avances que se estan produciendo en el g
conocimiento del microbioma, su implicacién en la salud y la
enfermedad, asi como su potencial en el disefo de medidas
preventivas, diagnosticas y terapéuticas que contribuira
a una atencion meédica personalizada y de precision en el
futuro. Este informe fue coordinado por Rafael Cantén, jefe
de Servicio de Microbiologia del Hospital Universitario Ramon
y Cajal de Madrid y con él colaboraron la Rosa del Campo,
Investigadora Miguel Servet estabilizado (I3N) del Instituto
Ramon y Cajal de Investigacion Sanitaria (IRYCIS) y adscrita
al Servicio de Microbiologia del Hospital Universitario Ramon
y Cajal de Madrid; Alejandro Mira, Investigador titular y |

Jefe de Laboratorio para el Estudio del Microbioma Oral del MICROBIOMA
Centro Superior de Investigacion en Salud Publica, Fundacion
FISABIO en Valencia; y Eduard Monsé, Director del Servicio de $. Obser
Neumologia del Hospital Unversitario Parc Tauli en Barcelona ‘
y Jefe de Grupo CB06/06/1089 del CIBERES.

ANt
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» El segundo informe Anticipando, esta dedicado a la Medicina
PR st Preventiva Personalizada area médica que se centra en el

manejo y prevencion de los problemas de salud incorporando
Q Q é__}-, < | a la Medicina Preventiva clasica el perfil genético y otros
7 A BN\Y y datos Omicos del individuo, permitiendo la identificacion
“ < <y %p y aplicaciéon de un abordaje preventivo mas efectivo. Este
‘ & < 2 q
D Gendmica Estructural y Funcional en el Instituto de Genética
N ' y Médicay Molecular del Hospital Universitario La Paz (INGEMM),
A1 y con él colaboraron Joaquin Arribas Lépez, Profesor de
Investigacion ICREA, Director Cientifico del CIBERONC vy
Director de Investigacion Preclinica del Vall d'Hebron Institute
Informes Anticipando . H A S0
MEDICINA P;:{EVENTIVA of O,n.cology, Luis Alberto Perez.Jurgdo, Catgdratmo de
PERSONALIZADA Genética en el Departamento de Ciencias Experimentales y
de la Salud de la Universitat
FH gbservatorio gz Pompeu Fabray coordinador .
del grupo de investigacion

en de Genética del Programa . . £y &
de Neurociencias del Instituto de Investigacion Hospital del i 5 3
Mar de Barcelona; José Martinez Olmos, médico especialista : ‘ < o /A
.o ‘ : z¢

en Medicina Preventiva y Salud Publica, Senador por Granada
v

informe fue coordinado por Julidan Nevado, responsable de

y Portavoz de Sanidad del Grupo Parlamentario Socialista
en el Senado, y Jair Antonio Tenorio Castaio, investigador
asociado y Genetista molecular en el INGEMM e Investigador
adscrito del CIBERER.

Por ultimo, el tercer informe se ha dedicado a la Biologia de informes Anticipando
Sistemas (BS). La BS es una rama multidisciplinar de la ciencia BIOLOGIA
centrada en el estudio holistico de los organismos vivos, que se DE SISTEMAS
aplica con el objetivo de comprender y definir en profundidad HE observatorio e

el comportamiento de los sistemas bioldgicos, asi como de
predecir la respuesta a las alteraciones. Contribuira al avance
y establecimiento de la Medicina Personalizada de Precision del futuro en la que los pacientes
seran tratados en funcién del conjunto de todos sus atributos genéticos e individuales. Este
informe fue coordinado por Juan Antonio Garcia Ranea, Profesor Titular del Departamento de
Biologia Molecular y Bioquimica de la Universidad de Malaga e investigador del CIBERER, y en
su elaboracién han participado como expertos Patrick Aloy Calaf, ICREA Research Professor en
el Institut de Recerca Biomédica; Rafael Artuch lIberri, irector del laboratorio de enfermedades
metabdlicas del Hospital Sant Joan de Déu; Joaquin Dopazo Blazquez, Director del Area de
Bioinformatica de la Fundacion Progresoy Salud y Nuria Lopez Bigas, ICREA Research Professor
en el Institut de Recerca Biomedica.

Asi mismo y bajo el paraguas
del Observatorio de tendencias
en Medicina Personalizada de
Precision, tuvo lugar la Jornada
“Anticipando la Medicina del
Futuro”, realizada en diciembre
de 2018y en la que se analizaron
todos los aspectos relacionados
con el Microbioma, la Medicina
Precventiva Personalizada vy
la Biologia de Sistemas y su
contribucién a la Medicina del

Foto de familia de los ponentes y organizadores de la Jornada Anticipando, celebrada Fut
en diciembre de 2018 en Madrid. uturo.
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Catedra Universidad Auténoma de Madrid- Fundacion Instituto Roche de
Medicina Personalizada de Precision

En 2018 continud la actividad de la Catedra de Medicina Personalizada de
Precision, fruto de la colaboracion entre la Fundacion Instituto Roche y la
Universidad Auténoma de Madrid (UAM), codirigida por Ramoén Colomer Bosch, Profesor
Asociado del Departamento de Medicina de la UAM; y Francisco Sanchez Madrid, Catedratico
de Inmunologia del Departamento de Medicina de la UAM.

El objetivo principal de esta catedra es generar conocimiento y anticipar los continuos avances
gue se estan produciendo en el campo de la Medicina Personalizada de Precision asi como

acelerar e impulsar el necesario
® ‘ Catedra de debate publico sobre aspectos

. o . o oz especificos cientificos, de politica
@ Medicina Personalizada de Precision ... /ia Iegisiativos, regulatorios,

» T ;H’ éticosy econdmicos de la Medicina
<X InstitutoRoche Personalizada de Precision.

Durante 2018, se ha creado un moddulo académico de Medicina Personalizada de Precision
para médicos residentes dentro del Master de Oncologia Médica de |la Sociedad Espanola de
Oncologia Médica (SEOM), se ha iniciado la direccién de dos tesis doctorales sobre Medicina de
Precision, y los directores de la Catedra han colaborado, como representantes de la Catedra, en
diversos ciclos, congresos y jornadas. Adicionalmente, se ha patrocinado una sesién formativa
de Medicina de Precisiéon y Biopsia Liquida en el Congreso SEOM 2018.

B %
U \ M Universidad Auténoma b('..
de Madrid <X InstitutoRoche

Catedra de Medicina Personalizada de Precision
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Glosario de genética

En su compromiso por seguir contribuyendo a la generacion y difusion de
conocimiento sobre Medicina Personalizada de Precisiéon (MPP), la Fundacioén
Instituto Roche (FIR) ha actualizado en 2018 su Glosario de Genética; un
diccionario online que se puede encontrar en la web www.institutoroche.es,
dirigido a todas aquellas personas que quieran mejorar sus conocimientos,
sobre todo, en el area de ciencias de la salud.

Este proyecto cuenta con mas de 400 términos y ha sido revisado por investigadores del Centro
Nacional de Investigaciones Oncolégicas (CNIO). Diariamente y escogida de manera aleatoria
de entre las diferentes palabras recogidas en el glosario, la Fundacion Instituto Roche resalta en la
portada de su web la definicion de un “término del dia”, que ha pretendido ir sumando en nuestra
apuesta por la formacion y la divulgacion en Medicina Personalizada de Precision.

Alo largo de 2018 el Glosario de Genética tuvo mas de 3.700 visitas.

Término del dia

r 4
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. PREMIOS

2018 ha sido un ano en el que nuestra entidad, que ha sido reconocida por distintas entidades
nacionales e internacionales por su labor en la promocién, divulgacion y contribucion para la
implantaciéon de la Medicina Personalizada de Precisidon en la sociedad. Estos son algunos de los
galardones que nos sirven de aliciente para seguir trabajando dia a dia.

I Premios GoHealth Awards 2018
Madrid, 18 de enero 2018

IconGroup, de la mano de la Universidad San Pablo CEU y PM Farma, concedid en enero de
2018 una Mencioén Especial al documento “Propuesta de recomendaciones para una Estrategia
Estatal de Medicina Personalizada de Precision” de la Fundacion Instituto Roche.

Una manera inmejorable de comenzar un afo lleno de actividades y proyectos para hacer llegar la
Medicina Personalizada de Precision a todas las estructuras y agentes del sistema nacional de salud.

Consuelo Martin de Dios, directora gerente de la Fundacion Instituto Roche, recogié este galardon
en lasinstalaciones de la Universidad San Pablo CEU de Madrid, en un acto presentado por el nadador
David Meca y en el que se entregaron otros premios a destacadas instituciones del sector en las
categorias de empresas de servicios de salud; dispositivos médicos e industria farmacéutica.

Durante su discurso de agradecimiento, Martin de Dios destacé que la Fundacién Instituto Roche
trabaja desde su creacién en 2004 para anticipar y trasladar conocimiento cientifico, para
colaborar a que Espafa esté a la vanguardia de la innovacion en salud.

Imagen de grupo de las entidades y proyectos premiados
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ICPerMed “Best Practice in Personalised Medicine” Award 2018

Berlin, 21 de noviembre de 2018

La Fundacion Instituto Roche recibié en Berlin el premio “Mejores Practica en Medicina
Personalizada” de 2018 que otorga el Consorcio Internacional de Medicina Personalizada
(ICPerMed, por sus siglas en inglés), por su Propuesta de Recomendaciones para una Estrategia

Estatal de Medicina Personalizada de Precisién.

El Consorcio Internacional de Medicina Personalizada, ICPerMed, relne alrededor de 40
SOocCios europeos e internacionales que representan a ministerios, agencias de financiacién y la
Comisién Europea. Se trata de una entidad cuyos socios trabajan en la coordinacion y el fomento
de la investigacion para desarrollar y evaluar enfoques de Medicina Personalizada mediante
la organizaciéon de eventos y actuando como plataforma de didlogo para investigadores,

financiadores y otras partes interesadas.

Main Conclusions
| s

Consuelo Martin de Dios presentando su proyecto en la ICPerMed Conference, previamente a la entrega del premio en Berlin.

En total, optaban a este galarddn 18 propuestas en las que estaban implicados 61 investigadores.
Las candidaturas fueron evaluadas por siete investigadores con experiencia en el terreno de la

Medicina Personalizada de Precision.

Consuelo Martin de Dios, directora gerente de la Fundacion, fue la encargada de recoger este
galardon, que sitUa a la Fundacion Instituto Roche en el mapa de la Medicina Personalizada
de Precision a nivel internacional, de manos de Gaetano Guglielmi, secretario de ICPerMed y
miembro del Ministerio de Salud italiano.
Ee—

El premio se entregd durante la
conferencia del ICPerMed organizada
en Berlin (Alemania) para dar a conocer
ejemplos concretos de las mejores
practicas para la implementacion
exitosa de enfoques de Medicina
Personalizada.

Este premio nos anima a seguir
trabajando para que la Medicina
Personalizada de Precision sea accesible
paratodoslos pacientesy paracontribuir
a posicionar a Espana a la venguardia de
le innovacién en salud.
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Premios Mejores Ideas de Diario Médico
Barcelona, 3 diciembre 2018

En la 17 edicion de los Premios Mejores Ideas de Diario Médico, el Observatorio de Tendencias
en Medicina Personalizada de Precision, impulsado por la Fundaciéon Instituto Roche, fue
premiado como una de las mejores iniciativas de la sanidad espanola.

En un acto celebrado en la Facultad de Medicina de la Universidad de Barcelona, nuestra
directora gerente, Consuelo Martin de Dios, recogid el galardén en la categoria de RSC de
manos de los responsables de esta publicacidon decana en la prensa especializada en salud en
nuestro pais.

Elactoconté con la presencia de Serafin Romero, presidente de la OMC; Carme Bertral, secretaria
de Atencidn Sanitaria y Participacion del Departamento de Salud de la Generalitat de Catalufa;
Faustino Blanco, secretario general de Sanidad; y Josep Vilaplana, presidente del Consejo de
Colegios de Médicos de Cataluna, entre otras muchas personalidades y companeros del sector.

Este premio al Observatorio de tendencias en Medicina Personalizada de Precisiéon supone un
impulso para la Fundacién Instituto Roche para continuar trabajando para traer al presente la
medicina del futuro.

Consuelo Martin de Dios, en el centro, junto con otras entidades ganadoras.
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B LA FUNDACION EN
LOS MEDIOS DE
COMUNICACION
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’
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LA FUNDACION ROCHE ACTUALIZA SU
GLOSARIO DE GENETICA

La Fundacién Roche

En 2004 Roche Frama Espaiia crea la Fundacion Instituto Roche. Su fin es contribuir a la difusion de
los avances en el campo de la Medicina Personalizada de Precision. Pero también generar informacion,
promover el debate y favorecer la comunicacién de todos los agentes implicados en la misma, incluido
los pacientes.

O®Sanidad

Atencion Primaria

El Instituto Roche enumera los retos para la
aplicacién efectiva de la Biologia de Sistemas

28 diciembre, 2018

XS
N

..Elena Santa Maria.

La Fundacién Instituto Roche ha presentado el Segundo Informe Anticipando Biologia
de Sistemas, elaborado en el marco del Observatorio de tendencias de Medicina
Personalizada de Precisién (MPP). El objetivo del mismo es contribuir a la generacion y
puesta en comin del conocimiento asi como a la difusién de los avances que se producen
en la evolucidn de la MPP.

132Reunidn Internacional sobre Investigacién
Traslacional y Medicina de Precision.

La medicina
de precision,
herramienta
de prevencion

La 13* Reunién Internacional
sobre Investigaciéon Traslacio-
nal y Medicina de Precision se
ha centrado en el tratamiento
de las enfermedades cardio-
vasculares y neurodegenerati-
vas. Durante la jornada los
expertos han debatido en
torno a supapel en el abordaje
de estas patologias. “Todas
estas enfermedades tienen
unos componentes genéticos.
Descubrir estos factores de
riesgo es el gran reto para
poder prevenir estas enferme-
dades”, ha explicado Carmen
Ayuso, jefa del Departamento
de Genética del Hospital
Universitario Fundacion
Jiménez Diaz (FJD). P20
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® Imibic y la Fundacidn Instituto Roche analizan en Cérdoba el estado actual de la innovacidn
biomédica y establecen objetivos para facilitar la aplicacidn de la Medicina Personalizada
de Predsion a través de una estrategia que implique a todo el Sisterna Nacional de Salud
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accidn inmane dol organiemo frente a las bac-
terias causantes de #stos problemas. En otros
estudios, se ha abaervado que las bacterias
prasertes en las heces de los nifios.en su pr-
mar mas de vida podrian indicar 5i 858 manor
serd asmitico en @ fuluro o que las bacterias
presentes en la salva pueden ulilizarse como
marcadones de determinados tipos de cancer.
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Estas son s0lo algunas de las evidercias Cien-
tificas que relaconan &l microbioma con diver-
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Enfermedad hepatica por depdsito de grasa de presentar el Observatoric de Tendencias de
/I Medicina Personalizada de Precision (MPP) de
e G Ia Fundacién Instituto Foche.

[Ciche Obsenvatorio tiena como objetive con-

tribuir a generar y dfundir conocimiento sobe
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avances disruptives en la medicing del faturo,
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LaTribuna

DE TOLEDO

AVANCES | FORO DE EXPERTOS

EL ABORDAJE
PERFECTO

La Fundacion Instituto Roche se anticipa al
futuro con un Observatorio de Tendencias

en Medicina de Precision, que ya trabaja

en el papel del microbioma, la prevencion

personalizada y la biologia de sistemas
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de Julidn Novado, Joaquin Arribas y

gia o problema de salud y, quizds, su
posible evohucicn..

INTERESANTE ’

GALARDON PARA NUESTRA
COLABORADORA
ESTHER PANIAGUA

Esther, firma
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TECNOLOGIA E INVESTIGACION
DURANTE LA V JORNADA DE INVESTIGACION DEL SESCAM

La Fundacién Instituto Roche 'y
Castilla-La Mancha ponen en valor
la investigacion e innovacion

o Lo 0 © S8)
-— CUENCA 16 NOV, 2018 - 1:54 PM

Enla V Jornada de Investigacién del Servicio de Salud de Castilla-La Mancha (SESCAM), organizada
por la Gerencia de Atencién Integrada de Cuenca, con el apoyo de la Fundacion Instituto Roche, el
consejero de Sanidad del Gobierno de esta regién, Jesus Fernandez Sanz, ha explicado que dicho
encuentro sirvié para “dar a conocer las experiencias de esta comunidad en el mbito de la
investigacion e innovacién en ciencias de la salud"”.

Seglin el titular de la cartera sanitaria de la Junta de
esta comunidad auténoma, “las empresas y la
Administracién publica estan realizando un esfuerzo
considerable en Castilla-La Mancha por corregir la
situacién provocada por la crisis econdmica y
potenciar la actividad investigadora”. Asimismo,
lamenta que “este esfuerzo es lento y deberia
increrentarse tanto en nuestra region como en todo
el pals para igualar a los paises mas innovadores”.

El jefe del Servicio de Investigacién e Innovacién de la

Direccién General de Calidad y Humanizacién de la
Asistencia Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Castilla-La Mancha, Juan Fernandez, subrayé
que “tanto la coordinacién entre investigadores basicos y clinicos, como los esfuerzos desde la
Universidad, o la integracién de investigadores castellano manchegos en redes cooperativas del
Instituto de Salud Carlos Ill son buenos ejemplos de ese esfuerzo investigador en la region".

A su vez, Juan Fernandez destacd como clave que “la creacion de un Instituto de Investigacion
Sanitaria regional que permita mejorar las posibilidades de conseguir ayudas de convocatorias
nacionales e internacionales en un entorno cada vez mas competitivo”.

ATU SAL

Aboga en el Senadopor
unaEstrategia Estatal

de Medicina de Precision

FEDERICO PLAZA
Vicepte. Fund. Inst. Roche

Federico Plaza
comparecio el dia 27
en el Senado para
presentar un documento
con 56 recomendaciones
para la elaboracion de una
Estrategia Nacional de
Medicina Personalizada
de Precision que sirva
para la aplicacion de los
avances en este ambito.

EL GLOBAL

La medicina personalizada de precision
requiere actualizaciones en la normativa

EL GLOBAL
I Madrid
La Fundacion Instituto Roche ha presen-
tado el documento ‘Retos éticos y necesi-
dades normativasen laactividad asisten-
cial en medicina personalizada de
precision’' para concretar algunos de los
desafios pendientes en este campo. El
informe fue presentado durante el XXV
Congreso de Derecho Sanitario.

Aunque la medicina personalizada de
precision ofrece grandes oportunidades

dentrodel sector sanitario, es importante
realizar algunas modificaciones en la
normativa, sobre todo relativas a la
proteccion de datos.

Para Carlos Romeo Casabona, director
de la Catedra de Derecho y Genoma
Humano de la Universidad de Pais Vasco,
el tratamiento que tienen los datos
masivos, conocido como big data, tiene
una gran relevancia juridica. “La acumu-
lacion de datos sobre unamisma persona,
incluso con el proposito de diagnosticar
delamejormaneray darle untratamiento

individualizado, requiere unaescrupulosa
observancia de las normas juridicas de
proteccion de datos y los deberes de
confidencialidad", afirma.

Este documento enfatiza la necesidad
de realizar una proteccion juridica de los
analisis genéticos estricta, teniendo en
cuentala vulnerabilidad de los pacientes
ante un mal uso de esta informacion.
Asimismo, pone el foco en la necesidad
obtener el consentimiento explicito delos
pacientes para usar sus datos en el
campo de lainvestigacion.
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La Medicina Preventiva Personalizada otorga multiples
beneficios en la prevencion y diagnéstico de
enfermedades

Publicado 12/11/2018 13:10:51 ceT

MADRID, 12 Nov. (EUROPA PRESS) -

La Medicina Preventiva Personalizada (MPP) permite anticipar la predisposicién o riesgo
de una persona a padecer una enfermedad y actuar en consecuencia, lo que se traducira
en un ‘cambio de paradigma en |a prevencion de las patologias”, segun el responsable de
Gendmica Estructural y Funcional en el Instituto de Genética Médica y Molecular del
Hospital Universitario La Paz (INGEMM), Julidn Nevado.

Respecto a las enfermedades raras, se espera que la MPP contribuya a disminuir el tiempo
hasta el diagnéstico definitivo, factor clave a sabiendas de que, actualmente, se tarda entre
5y 10 afios en obtener el diagnodstico final.

Para conseguirlo, la MPP utiliza el conocimiento que proporcionan diferentes ciencias
6micas como la gendmica, protedmica, nutrigenémica o metabolémica, proporcionando a
los pacientes el abordaje preventivo mas efectivo posible.

Esta es una de las ideas expuestas en el Il 'Informe Anticipado, presentado porel
Observatorio de Tendencias de MPP de la Fundacion Instituto Roche, dedicado a este area.
En concreto, se expone como la gendmica ha permitido avanzar en el campo de la
prevencién de enfermedades por su gran capacidad predictiva, gracias a la deteccion de
ciertas variantes que, en ocasiones, son determinantes para el desarrollo de patologias
concretas.

El Mibdico interactivo | 31 - actuber - 2018 215 pm

El Médico.
Interactivo

La ley de proteccion de datos debe
actualizarse para abordar la Medicina
Personalizada

Expertos insisten en que la generalizacién del uso de informacion genética
exige importantes adecuaciones en la legislacion sobre proteccion de datos
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La Medicina Personalizada de Precision llega
a la universidad

Tmnavacin pars el midice
st d bertpueal y

sonpeiin prmaria; g
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Ticios sanitarios

Lo hace de la mano de la Fundacion Instituto Roche, que, en
colaboracién con la Universitat de Valéncia, ha organizado el curso
“Medicina Personalizada de Precision: de la teoria a la practica” con el
objetivo de impulsar la divulgacion y conocimiento sobre este concepto

La M Per i de P on (MPP) supone la adaptacion de la prevencion, el
diagndstico y tratamiento a las caracteristicas i de cada , lo que a
una medicina mas eficiente y segura_ Por ello, "creemos Que &5 Necesario acercar este concepla
& la sociedad y conseguir que nuestro pais se site a la vanguerdia de la innovacion en salud,
sefiala Consuelo Martin de Dios, direcfors gerente de la Fundacion Instituto Roche.

CONSEJOS

+ profesional

MEDICINA

El futuro de la salud

en general, todos los profesionales de la salud.

a Medicina Personalizada de Precisidn (MPP)
Lsupone la adaptacién de la prevencién, el

diagndstico y tratamiento a las caracteristicas
individuales de cada paciente, lo que conduce a
una medicina més eficiente y segura. Su abor-
daje ha sido objeto de una serie de encuentros
realizados por la Fundacion Instituto Roche en
colaboracidén con la Universitat de Valencia (UV),
en los que sisteméticamente ha salido a colacién
la palabra “cambio” debido a que la MPP estd
modificando y modificard la forma de abordar el
tratamiento de los pacientes. Este cambio de pa-
radigma implica conocer y entender mejor las ba-
ses biolégicas de cada enfermedad integrando la
informacidn clinica y molecular de cada paciente,
sefiala Consuelo Martin de Dios, directora ge-
rente de la Fundacién Instituto Roche. “Gracias
a los hallazgos en biologia molecular en los ulti-

PERSONALIZADA
DE PRECISION

La Medicina de Precisién supone una expectativa inédita para la salud de millones de pacientes. Vinculada
al desarrollo de ls medicina genética y al desciframiento del genoma humano, conllevara un importante
cambio en el abordaje de numerosas enfermedades, abriendo un brillante futuro a su diagndstico precoz,
tratamientoy posible curacion. Un reto al que tendrén que responder médicos, bidlogos, farmacéuticos y,

mos aflos, disponemos de nuevas herramientas
que nos permiten un diagndstico y tratamiento
més eficaz para los pacientes. Este nuevo conoci-
miento es y serd vital para las nuevas generacio-
nes de médicos, bidlogos, farmacéuticos y todos.
los profesionales sanitarios en general’, apunta
por su parte Ana Lluch catedrética de Oncologia
de laUV y jefa del servicio de Oncologia Médica
del Hospital Clinico Universitario de Valencla.

“La nueva Oncologla no es perfecta, pero es
una aventura apasionante”

Asi, la Oncologia, uno de los campos de mayor
avance en medicina personalizada, se encuentra
en una etapa de transicidn, en la que los trala-
mienlos esténdar no se dirigen ya tanto al érga-
no en el que se ha desarrcllado el tumor, sino
a las alteraciones moleculares concretas que lo
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Sociedad Espanola
de Oncologia Médica
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Socio de Trabajo Investigacion online SEOM SEOM Cancer Prensa

Ultimas plazas para el 82 Curso online de Cancer Hereditario

Le=
Le informamos que quedan pocas plazas para cerrar el cupo del B2 Curso online de Cancer Hereditario, que se realiza gracias a la colaboracion
del Instituto Roche. El periodo de pre-inscripcién estara abierto hasta el 15 de junio, teniendo pricridad en el cupe de inscritos los socios de SEOM,

Las cuotas de inscripcion para los socios de la SECM y miembros ce la Seccion de Cancer Hereditario es de 90 euros y para otros profesionales, no
socios de SEOM, de 250 euros. El curso comenzara el 10 de septiembre y cada médulo tendra un duracién de 3 semanas, mas una adicional para la

realzacién del examen.

Mas informacién sokbre el curso

N
i.x InstitutoRoche m

ANTICIPANDO LA MEDICINA DEL FUTURO EN EL OBSERVATORIO
DE TENDENCIAS DE MEDICINA PERSONALIZADA DE
PRECISION DE LA FUNDACION INSTITUTO ROCHE

* La Fundacion Instituto Roche celebra en Madrid la Jornada ‘Anticipando la
Medicina del Futuro’

« Los doctores Joaquin Arenas, Pablo Lapunzina y Angel Carracedo son los tres
especialistas que constituyen el comite asesor del Observatorio de Tendencias
en MPP

* El microbioma, la Medicina Preventiva Personalizada y la biologia de sistemas,
las tres areas sobre las que versan los primeros ‘Informes Anticipando’
elaborados por el Observatorio y que pueden suponer avances disruptivos en
la Medicina del Futuro

» REPORT, AFICO, EN PAGINAS FINALES

LA MEDICINA DEL FUTURO
L [ 5 ‘}




x. Fundacion
4.’-)" InstitutoRoche

. PHARMA o | Lo

*3¥ BOARDROOM e Q

gomoge -«

Interview Ei print & Download (PDF)

Consuelo Martin de Dios — Director, Fundacion Instituto Roche, Spain

Consuelo Martin de Dios, managing director of the Roche Iustliiute Foundation
discusses the legacy and movements of the organization as well as the
challenges, opportunities, and future of Personalized Precision Medicine in
Spain.

What s the backg d of the Roche dation in Spain? What
have been the key milestones achieved by the foundation during its history?

The history of the Roche Institute
Foundation began in 2004 when the
Roche Spain affiliate began to direct
atention towards the future of

“pPM will lead the medicine industry
into growth and prosperity resulting
in job creation and societal benefits. 1
healthcare through Personalized would like to see this same spirit
Precision Medicine (PPM). At the established here within Spain.”

time, individualized medicine in

Spain was in what could be

considered its most primary stages. 1t was decided it was time to establish the foundation to
generate discussion and promote debate about the field. The mission of our foundation is the
lovelopment of PEM kr 1ge throughout society, peliticians, administrators, and industry
stakeholders.
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El Instituto Roche actualiza su
glosario de genética

Para ello ha contado con miembros del Programa de Genética del
Cancer Humano del CNIO

Consuslo Martin de Dics, directors general del nstitato moche.

JUE 18 ENERO 2018, 18.10H | REDACCION
Ensu iso por seguir doalag on y difusion de
2 iento sobre Medich lizada de Precisién, la Fundaci
Instituto Roche ha actualizado su Glosario de genéti

Para ello, han contado con expertos en la materia: miembros del Programa
de Genética del Cancer Humano del CNIO. El Glosario ests dirigido a todas

q personas , BN esp para aq de ciencias de la
salud que quieran mejorar su conocimiento y asi ayudar a entender mejor
los términos.

Incluye mas de 400 térmi laci dos con la Biclogia Mol I
cancer familiar, = p de y técnicas de io,
entre olros.

y mevisTa B F1=0]

8 Hemeroteca
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