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Hay enfermedades que, además de poner a prueba la 
ciencia, ponen a prueba a toda una sociedad. 

El Glioma Difuso de la Línea Media (DMG), que incluye el conocido DIPG, es una de ellas. Cada 
diagnóstico cambia la vida de un niño y de su familia de forma radical. En cuestión de días, 
los planes de futuro se transforman en incertidumbre, las rutinas se convierten en visitas al 
hospital y la esperanza pasa a depender del esfuerzo incansable de profesionales sanitarios 
e investigadores que trabajan para encontrar nuevas respuestas. 

Pero este Libro Blanco no nace únicamente de una realidad médica. Nace de una historia. La 
historia de todos los niños que han recorrido, y siguen recorriendo, un camino 
extraordinariamente difícil. También nace de sus familias, que descubren que, además de 
cuidar a sus hijos, deben aprender de medicina, investigar tratamientos, buscar ensayos 
clínicos, recorrer miles de kilómetros y convertirse, muchas veces, en la voz de quienes ya 
no pueden hablar. 

España cuenta con profesionales de enorme prestigio, hospitales de referencia e 
investigadores comprometidos. Sin embargo, el DIPG/DMG continúa siendo una enfermedad 
con enormes desafíos. La baja incidencia no puede traducirse en una baja prioridad. 
Precisamente por su rareza y gravedad, requiere una estrategia específica, coordinada y 
sostenida en el tiempo. 

Este Libro Blanco pretende contribuir a ese objetivo. Reúne la evidencia científica disponible, 
analiza la situación actual, identifica las principales necesidades y propone una hoja de ruta 
para mejorar la atención clínica, impulsar la investigación, facilitar el acceso a la innovación y 
apoyar a las familias. 

No es un documento de reivindicación aislada. Es una 
invitación al consenso. A las administraciones públicas, a 
los profesionales sanitarios, a la comunidad científica, a 
los responsables políticos y a la sociedad en su conjunto. 
Frente a una enfermedad que no entiende de ideologías 
ni de fronteras, la respuesta debe construirse desde la 
colaboración. 

Cada avance científico comienza con una decisión. Cada 
ensayo clínico empieza con una apuesta por la 
investigación. Cada cambio en las políticas sanitarias nace 
de la voluntad de actuar. 

Con este Libro Blanco queremos contribuir a que esas 
decisiones se tomen, a que esas apuestas se hagan 
posibles y a que ningún niño con DIPG/DMG ni ninguna 
familia sientan que luchan solos. 

Isabel Muelas. Presidenta de la Fundación Martín Álvarez 
Muelas
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El Glioma Difuso de la Línea Media (DMG), 
que incluye el Glioma Intrínseco Difuso de 
Puente (DIPG), constituye uno de los 
tumores cerebrales pediátricos más 
agresivos y de peor pronóstico. A pesar de 
los avances registrados en la neuro 
oncología durante las últimas décadas, las 
opciones terapéuticas son nulas, no existe 
un tratamiento curativo, siendo la 
mortalidad del 100%, de los niños 
diagnosticados hasta la fecha. 

En los últimos diez años no se ha avanzado 
en la cura de la enfermedad, si bien se han 
llevado a cabo algunos ensayos clínicos, 
todas las investigaciones se han 
desarrollado gracias a fondos privados. 

En España, cada año entre 40 y 50 niños 
reciben este diagnóstico. Esta incidencia 
no disminuye la magnitud del problema, 
ya que la mortalidad debida al DMG/DIPG 
está sobre representada en las muertes 
por cáncer infantil. Al contrario, requieren 
una respuesta específica que garantice la 
equidad, concentre el conocimiento y 
facilite el acceso a la innovación. 

Presentamos este Libro Blanco con la 
convicción de que ha llegado el momento 
de impulsar una estrategia nacional 
específica para el DIPG/DMG.  

El objetivo es promover una atención 
homogénea en todo el territorio, fortalecer 
la investigación, facilitar el acceso a 
ensayos clínicos y tratamientos 
innovadores cuando estén indicados, y 
proporcionar un apoyo integral a las 
familias. 

Este documento identifica varios retos 
prioritarios: 

• La ausencia de una estrategia 
nacional específica para el 
DIPG/DMG. 

• Las diferencias territoriales en el 
acceso a recursos especializados. 

• La limitada financiación destinada 
a la investigación de este tipo de 
tumor. 

• La necesidad de reforzar la 
colaboración entre hospitales, 

centros de investigación y redes 
internacionales para proponer el 
mejor tratamiento disponible en 
cada caso. 

• La falta de centros de referencia 
para un diagnóstico más rápido y 
preciso. 

• Las dificultades que encuentran 
muchas familias para acceder a 
información, apoyo y opciones 
terapéuticas. 

Para responder a estos desafíos, el Libro 
Blanco propone la creación de un Plan 
Nacional para el DIPG/DMG, estructurado 
en diez líneas estratégicas: 

1. Creación de una Red Nacional de 
Centros de Referencia. 

2. Incremento de la financiación 
pública para la investigación. 

3. Acceso equitativo a ensayos 
clínicos nacionales e 
internacionales. 

4. Desarrollo de un Registro Nacional 
de pacientes. 

5. Acceso homogéneo al diagnóstico 
molecular cuando esté indicado. 

6. Agilización del acceso a terapias 
innovadoras conforme a la 
evidencia científica y al marco 
regulatorio. 

7. Atención integral a pacientes y 
familias. 

8. Formación específica para 
profesionales sanitarios. 

9. Impulso de la cooperación 
internacional. 

10. Evaluación continua mediante 
indicadores públicos de 
resultados. 

Este Libro Blanco no pretende ofrecer 
soluciones simples a un problema 
extraordinariamente complejo. Su 
propósito es establecer una hoja de ruta 
realista, basada en la evidencia científica, 
el consenso profesional y la experiencia 
de las familias. 

La lucha contra el DIPG/DMG exige una 
respuesta coordinada de las 
administraciones públicas, la comunidad 
científica, los profesionales sanitarios, las 
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organizaciones de pacientes y la sociedad 
en su conjunto. 

Invertir en investigación, mejorar la 
coordinación asistencial y facilitar el 
acceso a la innovación no solo representa 
un compromiso con los niños afectados 
por esta enfermedad. Es también una 
apuesta por un sistema sanitario más 
equitativo, más avanzado y mejor 
preparado para afrontar los grandes 
desafíos de las enfermedades raras y del 
cáncer infantil. 

Ponemos este Libro Blanco al servicio de 
las instituciones y de toda la sociedad con 
la voluntad de contribuir a un objetivo 
compartido: que ningún niño con 
DIPG/DMG quede sin oportunidades por 
falta de investigación, coordinación o 
acceso a la mejor atención disponible. 

Este documento constituye una invitación 
al consenso, a la colaboración y a la 
acción. Porque el tiempo es un recurso 
que los niños con DIPG/DMG no tienen. 
Cada día cuenta. Cada avance cuenta. 
Cada decisión cuenta. 
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El apoyo social, sanitario e institucional al Plan Nacional 
 
La propuesta de creación de un Plan 
Nacional para el DIPG/DMG no surge 
únicamente de las necesidades 
identificadas por las familias.  
 
A su alrededor se ha ido construyendo un 
respaldo social, sanitario e institucional 
que refleja la preocupación existente por 
mejorar la atención, la coordinación 
asistencial y la investigación de esta 
enfermedad. 
 
Este apoyo se expresa de distintas formas.  
 
Las familias y la sociedad civil han 
impulsado campañas de sensibilización y 
recogidas de firmas. 
 
Asociaciones y fundaciones han 
manifestado su adhesión a la iniciativa; 
profesionales sanitarios y hospitales han 
destacado la necesidad de reforzar la 
coordinación y el acceso a recursos 
especializados. 
 
Y diferentes representantes políticos han 
trasladado esta demanda al ámbito 
parlamentario mediante iniciativas y 

proposiciones no de ley. Cada una de 
estas actuaciones tiene una naturaleza y 
un alcance diferentes.  
 
Una carta de apoyo, una adhesión 
profesional, una recogida de firmas o la 
presentación de una iniciativa 
parlamentaria no producen por sí solas la 
creación del Plan Nacional.  
 
Sin embargo, consideradas en conjunto, 
muestran que existe una demanda 
compartida para que el DIPG/DMG reciba 
una respuesta pública específica, 
coordinada y sostenida en el tiempo. 
 
Los documentos incorporados en el 
capítulo 8 acreditar este respaldo y 
preservar la voz de las entidades, 
profesionales, instituciones y ciudadanos 
que han decidido apoyar la propuesta. 
 
Su inclusión tiene como finalidad dejar 
constancia de que la necesidad de 
avanzar hacia una estrategia nacional 
trasciende a una única organización o 
colectivo. 
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1.1 Introducción 
 
El Glioma Difuso de la Línea Media (DMG) 
es un tumor del sistema nervioso central 
que se desarrolla en estructuras 
profundas del cerebro y la médula espinal. 
Cuando aparece en el puente del tronco 
encefálico se conoce tradicionalmente 
como Glioma Intrínseco Difuso de la 
Protuberancia (DIPG) (1). 
 
Aunque los términos DMG y DIPG se 
encuentran estrechamente relacionados, 
no son completamente equivalentes. DIPG 
es fundamentalmente una denominación 
anatómica y radiológica, mientras que la 
entidad «glioma difuso de la línea media, 
H3 K27-alterado» se define actualmente 
mediante la integración de su localización, 
sus características anatomopatológicas y 
sus alteraciones moleculares (1). 
 
El DMG/DIPG es uno de los tumores más 
frecuentes y agresivos del sistema 
nervioso central durante la infancia (2) En 
España, se estima que afecta 
aproximadamente a entre 40 y 52 niños y 
adolescentes cada año (3) 
 
Su localización en zonas que controlan 
funciones esenciales, como la respiración, 
la deglución, el movimiento, los 
movimientos oculares o el nivel de 
conciencia, unida a su crecimiento 
infiltrante, hace que la resección 
quirúrgica no sea una opción terapéutica 
viable en la gran mayoría de los casos (2). 
 
En la actualidad, la radioterapia focal 
continúa siendo el tratamiento estándar 
inicial, ya que puede aliviar 
temporalmente los síntomas, mejorar el 
funcionamiento neurológico y retrasar la 
progresión de la enfermedad. Sin 
embargo, no constituye un tratamiento 
curativo (4). A pesar de los avances 
científicos, todavía no existe una terapia 
capaz de modificar de forma consistente 
el curso natural del DMG en la práctica 
totalidad de los pacientes (4). 
 

1.2 Un cáncer con un 
enorme impacto 
 
El reducido número de casos 
diagnosticados en España permite 
considerar el DMG/DIPG una enfermedad 
rara, como ocurre en general con muchos 
tipos de cáncer pediátrico. Sin embargo, 
su impacto sanitario, familiar y social va 
mucho más allá del número de 
diagnósticos. 
 
La supervivencia mediana después del 
diagnóstico de DIPG se sitúa alrededor de 
los 11 meses. Aproximadamente un 10 % 
de los pacientes continúa con vida a los 
dos años, mientras que la supervivencia a 
los cinco años se sitúa aproximadamente 
entre el 1 % y el 2 %, dependiendo de la 
cohorte y de los criterios diagnósticos 
utilizados (5). 
 
Se han descrito supervivientes a largo 
plazo, pero representan una proporción 
excepcionalmente pequeña de los 
pacientes. Por tanto, no sería 
científicamente incorrecto afirmar que 
ningún niño diagnosticado de DIPG ha 
sobrevivido durante más de cinco años (5). 
 
Esta elevada mortalidad convierte al 
DMG/DIPG en el cáncer pediátricos más 
letal.  
 
Aunque representa una proporción 
reducida de los diagnósticos de cáncer 
infantil, se estima que podría llegar a 
suponer aproximadamente entre el 15,7 % 
y el 20,9 % de las muertes por cáncer 
infantil en España (6).  
 
Es importante subrayar que el pronóstico 
depende de múltiples factores, entre ellos 
la edad al diagnóstico, la duración previa 
de los síntomas, las características clínicas 
y radiológicas, la localización y extensión 
del tumor, sus alteraciones moleculares, la 
respuesta a la radioterapia y las 
posibilidades de recibir tratamientos 
posteriores o reirradiación (7). 
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El diagnóstico supone un cambio radical 
para el niño y su familia. En pocos días, una 
vida normal puede pasar a estar marcada 
por ingresos hospitalarios, pruebas 
diagnósticas, tratamientos, 
desplazamientos, cambios escolares y 
laborales y una enorme incertidumbre 
sobre la evolución de la enfermedad (8). 
 
La baja incidencia de la enfermedad 
también dificulta la investigación. El 
reducido número de pacientes limita la 
realización de ensayos clínicos de gran 
tamaño, ralentiza el reclutamiento y 
dificulta el análisis independiente de los 
diferentes subgrupos moleculares. Por 
ello, la colaboración entre hospitales, 
registros, grupos de investigación y países 
resulta imprescindible (9).  
 

1.3 Clasificación y biología 
del DMG 
 
Durante los últimos años, el conocimiento 
científico sobre estos tumores ha 
avanzado de forma significativa. 
Actualmente sabemos que una 
proporción elevada de los DMG presenta 
alteraciones moleculares características, 
especialmente en genes relacionados con 

la histona H3, que desempeñan un papel 
clave en el desarrollo y el comportamiento 
biológico del tumor (10). 
 
El descubrimiento de estas alteraciones 
ha transformado la forma de entender la 
enfermedad. Los estudios genómicos han 
demostrado que los DMG no constituyen 
un grupo homogéneo, sino que presentan 
diferentes alteraciones moleculares y 
epigenéticas que pueden estar 
relacionadas con características clínicas y 
pronósticas distintas (10). 
 
La clasificación de la Organización 
Mundial de la Salud de 2021 incorporó la 
entidad «glioma difuso de la línea media, 
H3 K27-alterado». Esta denominación 
abarca distintos mecanismos moleculares 
capaces de producir una pérdida de la 
regulación epigenética relacionada con 

H3K27 y no solamente la mutación 
denominada anteriormente H3 K27M (11) 
 
Actualmente, la clasificación combina la 
información obtenida mediante la 
anatomía patológica con el análisis 
molecular, lo que permite caracterizar el 
tumor de forma mucho más precisa y abre 
la puerta al desarrollo de terapias dirigidas 
(11). 
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Aunque estos avances todavía no han 
cambiado de manera decisiva el 
pronóstico general, están permitiendo 
diseñar tratamientos más específicos, 
identificar subgrupos de pacientes y 
comprender mejor el comportamiento 
biológico del tumor (12). 
 
Los análisis moleculares pueden detectar 
alteraciones relevantes para seleccionar 
determinados ensayos clínicos o 
tratamientos experimentales. No obstante, 
la identificación de una alteración 
molecular no significa necesariamente 
que exista un medicamento eficaz contra 
ella ni que el paciente vaya a obtener un 
beneficio clínico. 
 
En España, la realización de biopsias del 
tronco encefálico y de estudios 
moleculares complejos se concentra en 
centros especializados que disponen de 
equipos multidisciplinares con experiencia 
en neurocirugía pediátrica, 
neuropatología, oncología y diagnóstico 
molecular (13). 
 
La derivación temprana tras el diagnóstico 
a estos centros puede resultar decisiva 
para garantizar un diagnóstico integrado y 
valorar todas las posibilidades 
terapéuticas y de investigación. La falta de 
derivación puede limitar el acceso a 
estudios moleculares y a algunos ensayos 
clínicos que requieren tejido tumoral o la 
confirmación de una alteración 
determinada (13). 

1.4 Diagnóstico 
 
Históricamente, muchos DIPG se 
diagnosticaban exclusivamente mediante 
una presentación clínica característica y 
los hallazgos obtenidos en la resonancia 
magnética. En los últimos años, la biopsia 
ha adquirido una importancia creciente 
porque puede confirmar el diagnóstico 
anatomopatológico, permitir la 
clasificación molecular del tumor y facilitar 
el acceso a determinados ensayos clínicos 
(14). 
 
La decisión de realizar una biopsia debe 
individualizarse y tener en cuenta las 
características radiológicas del tumor, el 
estado clínico del paciente, la experiencia 
del equipo neuroquirúrgico, la utilidad 
esperada de la información molecular y 

las preferencias informadas del paciente y 
de su familia. 
La biopsia estereotáxica del tronco 
encefálico presenta un rendimiento 
diagnóstico elevado y una frecuencia 
relativamente baja de complicaciones 
permanentes cuando se realiza en centros 
especializados y por equipos con 
experiencia. Sin embargo, no es una 
intervención exenta de riesgos (13). 
 
No todos los hospitales reúnen los medios 
técnicos, la experiencia neuroquirúrgica y 
la infraestructura molecular necesarios 
para realizar y analizar adecuadamente 
una biopsia del tronco encefálico. Por ello, 
los pacientes en los que se valore este 
procedimiento deberían ser remitidos a 
centros especializados con experiencia en 
este procedimiento (13). 
 
La biopsia resulta especialmente 
importante cuando se necesita una 
confirmación anatomopatológica o 
molecular. Su ausencia puede impedir el 
acceso a algunos ensayos clínicos que 
exigen tejido tumoral o la presencia de una 
diana determinada (14). 
 
El acceso a un diagnóstico preciso, a una 
neuropatología especializada y a estudios 
moleculares de calidad constituye uno de 
los pilares de una atención moderna y 
personalizada. 
 

1.5 Tratamiento actual 
 
El tratamiento del DMG requiere un 
abordaje multidisciplinar coordinado por 
equipos con experiencia en 
neurooncología pediátrica. 
 
Las principales opciones terapéuticas y 
asistenciales incluyen: 
 

• Radioterapia focal como 
tratamiento estándar inicial (15) 

• Participación en ensayos clínicos, 
siempre que el paciente cumpla 
los criterios de inclusión. Muchos 
de los ensayos basados en 
alteraciones moleculares 
requieren tejido tumoral, aunque 
este requisito no está presente en 
todos los protocolos. 



 

 LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPAÑA  

• Tratamientos de soporte para 
controlar los síntomas y preservar 
la calidad de vida. 

• Rehabilitación, fisioterapia, terapia 
ocupacional y logopedia, según 
las necesidades funcionales de 
cada paciente. 

• Atención psicológica y social para 
el niño y su familia. 

• Cuidados paliativos pediátricos, 
que pueden integrarse de manera 
temprana y coexistir con los 
tratamientos dirigidos contra el 
tumor (18). 

 
Durante los últimos años se han 
investigado numerosas estrategias 
innovadoras, entre ellas terapias dirigidas 
contra alteraciones moleculares o 
epigenéticas, inmunoterapia, células CAR-
T, virus oncolíticos, nuevas formas de 
administración local de medicamentos y 
métodos destinados a superar la barrera 
hematoencefálica (16). 
 
Algunos estudios iniciales han 
comunicado señales de actividad clínica 
con medicamentos como ONC201, células 
CAR-T dirigidas contra GD2 y el virus 
oncolítico DNX-2401. Sin embargo, estos 
resultados proceden principalmente de 
ensayos en fases tempranas, con un 
número limitado de pacientes, y todavía 
no permiten afirmar que estas estrategias 

sean curativas o eficaces para todos los 
DMG (16). 
 
En consecuencia, estos tratamientos 
deben considerarse experimentales y 
administrarse, siempre que sea posible, 
dentro de ensayos clínicos regulados o 
usos compasivos que permitan evaluar de 
manera sistemática su eficacia, seguridad 
y repercusión sobre la calidad de vida. 

 
 

1.6 El impacto sobre las 
familias 
 
El DMG no afecta únicamente al paciente. 
 
Las familias deben afrontar decisiones 
complejas, desplazamientos frecuentes, 
dificultades laborales, impacto económico 
y una elevada carga emocional. Los 
hermanos también pueden verse 
profundamente afectados. 
 
Por ello, la atención integral debe incluir 
apoyo psicológico, acompañamiento 
social, coordinación educativa y cuidados 
paliativos pediátricos cuando sean 
necesarios, siempre respetando los 
valores y las decisiones de cada familia. 
 

 

No podemos entender el DMG solo 
por el número de niños 
diagnosticados si no por su alta  
mortalidad, en la actualidad 
prácticamente el 100%. 
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1.7 El impacto más allá de los números: el sufrimiento de 
una familia a la que le quitan la esperanza 
 
Cuando a unos padres les dicen que su hijo tiene DMG/DIPG se enfrentan a una realidad 
desgarradora que traspasa las cifras. No es solo que tu hijo/a tenga una enfermedad mortal, 
es que no hay ninguna posibilidad realista de que se cure. 
 
Ningún tratamiento, ningún ensayo, nada de lo que hagas podrá curar a tu hijo. No hay 
posibilidad de lucha, tan solo tratamientos que en el mejor de los casos se espera que 
alarguen su vida unos meses o años. 
 
La historia de estos niños que ya no están, la de los que están luchando ahora y la de los que 
vendrán, está llena de una profunda tristeza y desesperación por la falta de posibilidades. 
 
De ahí la gran necesidad de un Plan Nacional que vertebre el tratamiento y la investigación 
para revertir esta situación.  
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2.1 El desafío 

España dispone de un Sistema Nacional 
de Salud reconocido por la calidad de sus 
profesionales y por la cobertura universal 
que ofrece a la población. En el ámbito de 
la oncología pediátrica existen equipos 
altamente especializados que trabajan 
cada día para proporcionar la mejor 
atención posible a los niños con cáncer (1). 

El país dispone, además, de centros con 
capacidad para administrar tratamientos 
complejos, desarrollar ensayos clínicos y 
participar en redes nacionales e 
internacionales de oncología pediátrica (2). 

Sin embargo, el glioma difuso de la línea 
media —DMG, incluido el DIPG— continúa 
representando un desafío excepcional. Su 
localización, su crecimiento infiltrante, su 
complejidad biológica y la ausencia de un 
tratamiento curativo hacen necesaria una 
estrategia específica que complemente y 
coordine los recursos ya existentes (3). 

2.2 Un diagnóstico que 
cambia una vida 

Para la mayoría de las familias, el 
diagnóstico llega de forma inesperada. 

Los primeros síntomas pueden parecer 
poco específicos: alteraciones en la 
marcha, pérdida de equilibrio, visión doble, 
dificultad para hablar, debilidad en una 
parte del cuerpo o cambios en la 
expresión facial. Tras diversas pruebas, la 
resonancia magnética confirma una 
realidad que transforma por completo la 
vida del niño y de su entorno (4). 

A partir de ese momento comienza un 
camino marcado por la incertidumbre, las 
decisiones complejas y la necesidad de 
acceder a información fiable y a 
profesionales con experiencia (5). 

2.3 Fortalezas del sistema 
sanitario español 

España cuenta con importantes fortalezas 
para afrontar este reto: 

• Profesionales con una elevada 
cualificación en oncología y neuro 
oncología pediátrica. 

• Hospitales con experiencia en el 
tratamiento de tumores 
cerebrales infantiles. 

• Equipos multidisciplinares que 
integran oncología, neurocirugía, 
neurología, radioterapia, 
rehabilitación, psicología y 
cuidados paliativos. 

• Centros con acceso a tratamientos 
complejos, ensayos clínicos y 
nuevas terapias. 

• Participación de diversos centros 
españoles en proyectos 
internacionales de investigación 
(7). 

Estas fortalezas constituyen una base 
sólida sobre la que construir una 
estrategia nacional específica. 

2.4 Principales desafíos 

A pesar del compromiso de los 
profesionales, persisten importantes retos: 

Desigualdad territorial: No todos los 
pacientes acceden con la misma facilidad 
a centros con experiencia específica, 
biopsias complejas, estudios moleculares 
avanzados o ensayos clínicos. La 
organización descentralizada del Sistema 
Nacional de Salud facilita la proximidad de 
la asistencia, pero también puede producir 
diferencias en el grado de especialización 
y en la distribución de los recursos (8), 
incluso entre centros de una misma 
comunidad Autónoma. 

Coordinación: La colaboración entre 
hospitales puede reforzarse mediante 
redes asistenciales y comités nacionales 
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que permitan compartir conocimiento y 
facilitar segundas opiniones. La evidencia 
europea indica que la atención en 
hospitales con mayor volumen de cáncer 
pediátrico se asocia con una supervivencia 
superior, especialmente en los tumores 
del sistema nervioso central (9), por lo que 
las distintas regiones deberían de 
plantearse una estrategia de 
centralización de los casos y recursos, si la 
situación geográfica lo permite. 

Investigación: La baja incidencia del DMG 
limita el número de pacientes en cada 
territorio. Los registros compartidos y la 
colaboración multicéntrica e internacional 
son indispensables para reunir datos, 
muestras biológicas e imágenes que 
permitan obtener conclusiones científicas 
fiables (10). La dispersión de los casos 
entre hospitales, reduce las posibilidades 
de participar en ensayos clínicos 
internacionales con nuevas opciones 
terapéuticas. 

Acceso a la innovación: Las familias 
necesitan información clara y actualizada 
sobre las opciones disponibles, incluidos 
los ensayos clínicos y, cuando proceda, las 
vías de acceso a tratamientos innovadores 
conforme a la normativa vigente (11). 

Apoyo integral: El impacto emocional, 
social y económico del diagnóstico 
requiere una atención continuada que 
vaya más allá del tratamiento médico (12).  

 

2.5 La voz de las familias 

Las familias desempeñan un papel 
esencial. 

Se convierten en coordinadoras de la 
atención de sus hijos, buscan información 
científica, contactan con especialistas 
nacionales e internacionales y promueven 
iniciativas para impulsar la investigación. 
La literatura muestra que las necesidades 
de información de los padres son 
especialmente intensas en el momento 
del diagnóstico y a lo largo de la evolución 
de la enfermedad (13). 

Su experiencia constituye una fuente de 
conocimiento que debe incorporarse al 
diseño de las políticas sanitarias y de 
investigación. Los procesos de 
establecimiento de prioridades en cáncer 
infantil muestran que la participación de 
pacientes, supervivientes y familiares 
permite identificar necesidades que 
pueden no ser plenamente visibles para 
los investigadores y profesionales 
sanitarios (14). 

Escuchar a las familias significa 
comprender mejor las necesidades reales 
de los pacientes. 

2.6 La investigación como 
prioridad 

España debe establecer dos estrategias 
en paralelo para conseguir tener un 
impacto importante en la gestión de los 
pacientes con DIPG. 

Por un lado, la concentración de los casos 
en Centros Integrales de Cáncer 
Pediátrico que permita optimizar los 
esfuerzos realizados en recursos 
humanos, tecnológicos e instalaciones, 
ofreciendo a los pacientes una calidad 
asistencial con especialistas formados en 
investigación traslacional y clínica, y con 
oferta de alternativas terapéuticas de 
última generación.  

Estos modelos de centros integran la 
asistencia con la investigación, lo que ha 
demostrado mejores resultados de  

“ 
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supervivencia en los pacientes tratados en 
unidades especializadas por la experiencia 
en la gestión del mayor número de casos. 
Esta estrategia se debe implementar a 
nivel regional, siendo una prioridad y 
estrategia nacional. 

Por el otro, España debe fortalecer su 
participación en redes nacionales e 
internacionales, facilitar la colaboración 
entre centros de investigación y promover 
la incorporación de los pacientes a 
estudios clínicos cuando estos sean 
adecuados. 

Ante un cáncer con una mortalidad 
casi universal y una supervivencia a 
largo plazo nula, ningún hospital ni 
ningún país puede avanzar de 
forma aislada (15). 

La experiencia de los registros 
internacionales de DIPG y de la red 
europea SIOPE demuestra que compartir 
datos clínicos, imágenes, resultados 
moleculares y muestras biológicas 
permite estudiar cohortes mucho mayores 
que las que podría reunir un solo hospital 
(10). 

Invertir en investigación no solo genera 
conocimiento. También contribuye a: 

• Crear infraestructuras para la 
realización de ensayos clínicos. 

• Mejorar el diagnóstico molecular. 
• Desarrollar modelos preclínicos. 
• Formar a nuevos profesionales e 

investigadores. 
• Favorecer la participación de los 

pacientes en estudios 
innovadores. 

• Generar nuevas estrategias 
terapéuticas dentro de un marco 
científico, regulado y ético. 

La investigación debe acompañarse de 
financiación estable, evaluación 
independiente, transparencia sobre los 
resultados y colaboración con las familias.. 

 
 

2.7 La necesidad de un 
Plan Nacional 
La evidencia europea indica que los 
cánceres pediátricos raros y complejos 
pueden abordarse mejor cuando existen 
una planificación coordinada, centros 
expertos (Centros integrales de Cáncer 
Pediátrico) 
, redes asistenciales, protocolos 
compartidos y sistemas comunes de 
evaluación (16). 

 
La mortalidad del 100% en DMG 
hace imprescindible concentrar el 
conocimiento, compartir la 
experiencia y coordinar los 
recursos disponibles en Centros 
Integrales de Cáncer Pediátrico 
especializados. 

Un Plan Nacional para el DIPG/DMG 
permitiría: 

• Reducir las desigualdades entre 
comunidades autónomas y entre 
centros de una misma comunidad. 

• Concentrar y optimizar los 
recursos disponibles en centros 
integrales de alta complejidad. 

• Definir circuitos rápidos de 
derivación a centros 
especializados. 

• Mejorar la coordinación entre 
hospitales. 

• Crear un comité nacional 
multidisciplinar de DMG/DIPG. 

• Facilitar segundas opiniones 
clínicas, radiológicas, quirúrgicas y 
moleculares. 
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• Establecer protocolos comunes 
de diagnóstico, biopsia, 
tratamiento y seguimiento. 

• Impulsar la investigación y la 
innovación. 

• Favorecer la creación de un 
registro nacional de pacientes. 

• Facilitar el acceso a estudios 
moleculares y ensayos clínicos. 

• Reforzar el apoyo psicológico, 
social y educativo a las familias. 

• Evaluar periódicamente la 
actividad, el acceso, los tiempos 
de derivación y los resultados 
obtenidos (17). 

 

No se trata únicamente de crear nuevas 
estructuras, sino de coordinar mejor las  

capacidades ya existentes y garantizar 
que todos los niños reciban la misma 
oportunidad, con independencia de dónde 
vivan.  

Cada niño diagnosticado con DMG merece 
beneficiarse del conocimiento científico 
disponible y de un sistema sanitario capaz 
de ofrecer una respuesta rápida, 
coordinada y basada en la evidencia. 

 

2.8 Conclusión 

España dispone de capacidades clínicas e investigadoras relevantes para desempeñar un 
papel destacado en la lucha contra el DIPG/DMG. 

El país cuenta con hospitales especializados, profesionales cualificados, grupos de 
investigación, experiencia en estudios multicéntricos y participación en ensayos clínicos 
nacionales e internacionales (2,7). 

El reto consiste ahora en integrar estos recursos en una estrategia nacional coordinada, 
equitativa, evaluable, sostenida en el tiempo y centrada en las necesidades de los pacientes 
y sus familias. 

El siguiente capítulo analiza los avances científicos más prometedores que están marcando 
el futuro de la investigación internacional y las oportunidades que pueden abrir para los niños 
diagnosticados de esta enfermedad. 
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3.1 Evolución de los 
tratamientos 
 
Durante varias décadas, el tratamiento del 
glioma difuso de la línea media —DMG, 
incluido el DIPG— apenas experimentó 
avances terapéuticos capaces de 
modificar de forma significativa la 
supervivencia. La radioterapia focal 
continuó siendo el tratamiento estándar 
inicial, mientras que las combinaciones 
con quimioterapia, radiosensibilizadores y 
otros medicamentos demostraron 
beneficios limitados o no consiguieron 
mejorar de manera consistente los 
resultados (1). 
 
Sin embargo, durante los últimos años la 
situación científica ha comenzado a 
cambiar. Los avances en biología 
molecular, genética, epigenética, 
inmunología, modelos preclínicos y 
desarrollo farmacológico han permitido 
comprender mejor la enfermedad y abrir 
nuevas líneas de investigación (2). 
 
Aunque estas estrategias todavía no han 
logrado una cura ni han modificado de 
manera decisiva el pronóstico de la 
mayoría de los pacientes, han ampliado 
considerablemente el número de 
tratamientos que pueden estudiarse y 
ofrecen motivos fundados para mantener 
la investigación y la esperanza. 
 

3.2 La revolución del 
conocimiento molecular 
 
Uno de los mayores avances científicos ha 
sido la identificación de alteraciones 
genéticas, epigenéticas y moleculares 
características del DMG. 
 
En 2012 se describieron mutaciones 
recurrentes en genes que codifican 

variantes de la histona H3 en una 
proporción elevada de los gliomas difusos 
pediátricos de la línea media. Entre ellas 
destacan las alteraciones que afectan a la 
lisina situada en la posición 27 de la histona 
H3 (3). 
 
Este descubrimiento permitió comprender 
que muchos DMG constituyen una entidad 
biológica diferenciada de otros tumores 
cerebrales pediátricos. También demostró 
que la enfermedad no es completamente 
homogénea, ya que existen diferentes 
subgrupos relacionados con la variante de 
histona afectada, la localización 
anatómica, la edad del paciente y otras 
alteraciones moleculares acompañantes 
(4). 
 
La clasificación de la Organización 
Mundial de la Salud de 2021 reconoce la 
entidad denominada «glioma difuso de la 
línea media, H3 K27-alterado». Esta 
denominación integra distintos 
mecanismos moleculares capaces de 
producir una alteración de la regulación 
epigenética de H3K27 y no únicamente la 
mutación conocida anteriormente como 
H3 K27M (4).  
 
Este conocimiento ha transformado la 
investigación internacional, orientándola 
hacia tratamientos dirigidos contra los 
mecanismos moleculares y epigenéticos 
que favorecen el crecimiento, la 
supervivencia y la resistencia de las 
células tumorales. 
 
La medicina de precisión representa 
actualmente una de las principales líneas 
de esperanza para el futuro. Su objetivo es 
integrar la información clínica, radiológica, 
anatomopatológica y molecular para 
seleccionar los tratamientos o ensayos 
clínicos más adecuados para cada 
paciente (5). 
 
No obstante, la identificación de una 
alteración molecular no implica 
necesariamente que exista un 
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medicamento eficaz contra ella ni que el 
paciente vaya a obtener un beneficio 
clínico. Por este motivo, las posibles dianas 
terapéuticas deben validarse mediante 
estudios preclínicos y ensayos clínicos 
rigurosos. 
 

3.3 Terapias dirigidas 
 
Las terapias dirigidas buscan bloquear 
alteraciones o mecanismos específicos 
que resultan importantes para el 
crecimiento y la supervivencia de las 
células tumorales. 
 
En el DMG se investigan medicamentos 
dirigidos contra mecanismos 
epigenéticos, receptores de factores de 
crecimiento, vías como PI3K–AKT–mTOR 
y MAPK, alteraciones de ACVR1, 
reguladores del ciclo celular, mecanismos 
de reparación del ADN y procesos 
relacionados con el metabolismo y el 
estrés celular (6). 
 
Algunos de estos tratamientos han 
demostrado actividad en células 
tumorales, organoides y modelos 
animales. Sin embargo, una parte 
importante de los resultados preclínicos 
todavía no se ha traducido en beneficios 
clínicos demostrados para los pacientes. 
 
Entre los medicamentos que han 
mostrado señales clínicas iniciales se 
encuentra ONC201, también denominado 
dordaviprona, estudiado especialmente 
en pacientes con DMG H3 K27M y el 
everolimus un inhibidor de mTOR. Los 
estudios publicados han observado 
respuestas radiológicas y periodos 
prolongados de control de la enfermedad 
en una proporción de los pacientes, 
aunque no todos responden y todavía se 
necesitan estudios comparativos más 
amplios para determinar con precisión su 
eficacia (7). 
 
El objetivo de las terapias dirigidas es 
desarrollar tratamientos más eficaces y 
selectivos, capaces de actuar sobre las 
células tumorales y producir menos 
toxicidad que las estrategias sistémicas 
convencionales. Sin embargo, este 
objetivo todavía no se ha alcanzado de 
forma generalizada en el DMG. 
 
 

 

3.4 Inmunoterapia 
 
La inmunoterapia intenta activar, modificar 
o dirigir el sistema inmunitario para que 
pueda reconocer y destruir las células 
tumorales. 
 
Entre las estrategias que se investigan en 
el DMG destacan (8): 
 

• Vacunas terapéuticas dirigidas 
contra antígenos o alteraciones 
específicas del tumor. 

• Anticuerpos y otros agentes 
inmunomoduladores. 

• Terapias celulares, incluidas 
diferentes modalidades de células 
CAR-T. 

• Virus oncolíticos capaces de 
producir una respuesta 
inmunitaria. 

• Combinaciones de inmunoterapia 
con radioterapia u otros 
medicamentos. 

 
Las vacunas dirigidas contra el neoepítopo 
H3 K27M han demostrado que es posible 
inducir respuestas de linfocitos T y 
anticuerpos específicos contra esta 
alteración. Los estudios realizados hasta 
ahora son iniciales y han incluido 
principalmente a pacientes adultos o 
casos individuales, por lo que todavía no 
permiten establecer su eficacia en la 
población pediátrica ni atribuir las 
respuestas clínicas exclusivamente a la 
vacunación(9). 
 
Los resultados publicados en 2022 y 2025 
representan uno de los avances clínicos 
más relevantes de los últimos años. Sin 
embargo, las células CAR-T continúan 
siendo un tratamiento experimental. Su 
administración puede producir 
inflamación tumoral, síndrome de 
liberación de citocinas y toxicidad 
neurológica, especialmente delicada 
cuando el tumor se encuentra en el tronco 
encefálico (10). 
 
El microambiente inmunitario del DMG 
presenta importantes barreras. Estos 
tumores suelen mostrar una infiltración 
limitada de linfocitos, una elevada 
participación de microglía y células 
mieloides y una expresión reducida de 
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determinadas señales necesarias para 
generar una respuesta inmunitaria eficaz. 
Por ello, se consideran tumores 
relativamente «fríos» desde el punto de 
vista inmunológico (11). 
 
A pesar de estas dificultades, la 
inmunoterapia continúa avanzando con 
rapidez. La investigación actual busca 
mejorar la selección de dianas, la 
persistencia de las células inmunitarias, la 
seguridad del tratamiento y su 
combinación con radioterapia u otras 
estrategias. 

 

3.5 Virus oncolíticos 
 
Los virus oncolíticos son virus naturales 
modificados para infectar 
preferentemente las células tumorales, 
destruirlas y estimular una respuesta 
inmunitaria contra el cáncer. 
 
En el DMG se investigan diferentes virus 
oncolíticos, aunque la mayor parte de 
estas estrategias permanece en fases 
preclínicas o clínicas iniciales. 
 
Uno de los principales estudios 
publicados evaluó el adenovirus oncolítico 
DNX-2401, administrado directamente en 
el tumor y seguido de radioterapia, en 
pacientes pediátricos con DIPG recién 
diagnosticado. El ensayo demostró que el 
procedimiento era técnicamente factible y 
proporcionó señales iniciales de actividad 
clínica (12). 
 
No obstante, el número reducido de 
participantes, el carácter temprano del 
ensayo y la ausencia de un grupo 
comparador impiden determinar de 
manera definitiva cuánto beneficio 
produjo el tratamiento. Por ello, los 
resultados deben considerarse 
prometedores, pero todavía no 
confirmatorios. 
 
 
 
 
 

3.6 Nuevas formas de 
administrar tratamientos 
 
Uno de los mayores obstáculos para tratar 
el DMG es conseguir que los 
medicamentos alcancen una 
concentración suficiente en el tumor. 
 
La barrera hematoencefálica y la barrera 
sangre-tumor regulan el paso de 
sustancias desde la circulación sanguínea 
hacia el sistema nervioso central. Aunque 
no son completamente impermeables, 
pueden impedir que muchos 
medicamentos lleguen al tumor en 
cantidades terapéuticas suficientes y 
homogéneas (13). 
 
Además, la naturaleza infiltrante del DMG 
hace que las células tumorales se 
distribuyan entre tejidos neurológicos 
esenciales, lo que dificulta todavía más la 
administración selectiva del tratamiento. 
 
Por este motivo se investigan nuevas 
técnicas de administración, entre ellas: 
 

• Administración directa en el tumor 
mediante catéteres 
especializados. 

• Sistemas de liberación local y 
prolongada de medicamentos. 

• Nanopartículas y liposomas 
destinados al transporte de 
fármacos. 

• Ultrasonidos focalizados para abrir 
temporalmente la barrera 
hematoencefálica. 

• Administración intranasal. 
• Nuevas formulaciones con mayor 

capacidad para atravesar las 
barreras cerebrales. 

 
La nanotecnología, los ultrasonidos 
focalizados y otros sistemas de transporte 
podrían mejorar la exposición del tumor al 
tratamiento y reducir los efectos adversos 
en el resto del organismo. No obstante, la 
mayoría de estas tecnologías continúa en 
fase experimental y todavía no han 
demostrado una mejora definitiva de la 
supervivencia en pacientes con DMG (15). 
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3.7 Radioterapia de nueva 
generación 
 
La radioterapia focal continúa siendo el 
tratamiento estándar inicial del DMG. 
 
Los esquemas hipofraccionados 
administran una dosis total de radiación 
en un número menor de sesiones. 
Pueden reducir la duración del 
tratamiento y los desplazamientos de las 
familias, y han demostrado una eficacia 
similar a la radioterapia convencional (16). 
 
La reirradiación puede proporcionar una 
mejoría temporal de los síntomas y un 
periodo adicional de control de la 
enfermedad en la mayoría de los 
pacientes pacientes que presentan 
progresión después de la radioterapia 
inicial siempre y cuando hayan pasado 
más de 6 meses de la misma (17). 
 
Las técnicas modernas de planificación, 
radioterapia conformada, modulación de 
intensidad y guiado por imagen permiten 
ajustar mejor la dosis al volumen que 
debe tratarse y disminuir la exposición de 
determinados tejidos sanos (18). 
 
Sin embargo, la mayor precisión técnica 
no elimina el carácter infiltrante del tumor 
ni convierte por sí sola la radioterapia en 
un tratamiento curativo. 
 
 

3.8 Otras estrategias en 
desarrollo 
 
La investigación internacional también 
explora: 
 

• Fármacos epigenéticos (19). 
• Inhibidores de distintas vías de 

señalización celular. 
• Combinaciones de varios 

tratamientos. 
• Inteligencia artificial para 

identificar nuevas dianas 
terapéuticas (20). 

• Biomarcadores que permitan 
personalizar el tratamiento según 
las características del tumor. 

 
La tendencia actual es abandonar el 
modelo de tratamiento único y avanzar 
hacia terapias personalizadas adaptadas 
al perfil molecular de cada paciente. 
 

3.9 La importancia de los 
ensayos clínicos 
 
Los ensayos clínicos representan el 
principal mecanismo para desarrollar 
nuevos tratamientos. 
 
La participación en un ensayo permite 
evaluar estrategias innovadoras bajo 
estrictos criterios científicos y éticos. 
 
Es fundamental que las familias reciban 
información clara, comprensible y 
actualizada sobre las opciones 
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disponibles, respetando siempre su 
autonomía y el criterio del equipo médico. 
 
Incrementar la participación de España en 
ensayos académicos y estudios 
internacionales sobre DMG debe constituir 
una prioridad estratégica. Para ello son 
necesarias infraestructuras que faciliten la 
apertura de protocolos, la coordinación 
regulatoria, el diagnóstico molecular y la 
derivación de los pacientes a los centros 
participantes (23). 
 
La concentración de los casos en Centros 
Integrales del Cáncer Pediátrico permite el 
atraer más proyectos de investigación, 
ensayos clínicos y poder cumplir con los 
objetivos de reclutamiento de pacientes y 
convertirse en un centro de referencia 
internacional para el desarrollo de los 
ensayos clínicos. 
 

3.10 Cooperación 
internacional 
 
La colaboración internacional permite 
compartir datos clínicos, imágenes, 
muestras biológicas, resultados 
moleculares, conocimiento y recursos. 
 
Esta cooperación resulta especialmente 
importante en una enfermedad rara como 
el DMG, ya que ningún hospital y, en 
muchos casos, ningún país puede reunir 
por sí solo un número suficiente de 
pacientes para desarrollar estudios 
amplios en un periodo razonable. 
 
La red europea SIOPE-DIPG y el 
International DIPG/DMG Registry han 
demostrado la utilidad de reunir 
información procedente de numerosos 
hospitales y países. Estas infraestructuras 
han permitido crear cohortes 
internacionales, analizar factores 
pronósticos y facilitar investigaciones que 
no habrían sido posibles desde centros 
aislados (23). 

3.11 Mirando al futuro 
 
El panorama científico del DMG es hoy 
más esperanzador que hace una década. 
 

Aunque todavía no existe un tratamiento 
curativo, durante los últimos años han 
coincidido avances en el conocimiento 
molecular, terapias dirigidas, vacunas, 
células CAR-T, virus oncolíticos, nuevos 
sistemas de administración, técnicas de 
radioterapia y herramientas de análisis de 
datos (24). 
 
Cada descubrimiento amplía el 
conocimiento disponible. Cada ensayo 
clínico aporta información valiosa. Cada 
colaboración internacional acerca la 
posibilidad de desarrollar tratamientos 
más eficaces. 
 
La investigación constituye la principal 
esperanza para cambiar el futuro del DMG. 
Por ello, invertir en ciencia, favorecer la 
cooperación y garantizar que los 
pacientes puedan acceder a la innovación 
debe ser una prioridad para cualquier 
estrategia nacional. 
 
Es necesario que haya investigación 
pública, estable, competitiva y plurianual. 
 
La financiación de estos ensayos no 
puede recaer exclusivamente en las 
familias y el tejido asociativo. 
 
Es imprescindible una partida 
presupuestaria pública para abrir nuevos 
ensayos clínicos. 
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4.1 Introducción 
 
Un diagnóstico de glioma difuso de la línea 
media —DMG, incluido el DIPG— no afecta 
únicamente al niño. Produce un impacto 
profundo en toda la familia y transforma 
de forma inmediata su vida cotidiana(1). 
 
Desde el diagnóstico, padres, hermanos y 
otros seres queridos afrontan 
incertidumbre, decisiones complejas y una 
importante carga emocional, física, social y 
económica. 
 
La atención sanitaria debe responder tanto 
a las necesidades médicas del paciente 
como a las psicológicas, sociales y 
prácticas de su entorno familiar. Este 
enfoque centrado en el niño y la familia 
forma parte de los estándares actuales de 
atención psicosocial en oncología 
pediátrica (2). 
 

4.2 El momento del 
diagnóstico 
 
El diagnóstico constituye uno de los 
momentos más difíciles del proceso 
asistencial. 
 
Las familias reciben mucha información en 
poco tiempo y deben comprender 
conceptos médicos complejos mientras 
afrontan un intenso impacto emocional. La 
comunicación debe ser: 
 

• Clara y comprensible. 
• Honesta y sensible. 
• Adaptada a las necesidades y 

preferencias de cada familia. 
• Gradual, permitiendo formular 

preguntas y revisar la información. 
• Acompañada de evaluación y 

apoyo psicológico desde el inicio. 
 
 

Una comunicación adecuada favorece la 
confianza y la toma de decisiones 
compartida entre la familia y el equipo 
sanitario (3). 
 
Se debería proporcionar a los 
profesionales sanitarios cursos de 
formación u otras herramientas para 
mejorar la comunicación de estos 
diagnósticos a los pacientes y a sus 
familias, tan importante para establecer un 
clima de confianza desde el primer 
momento de la enfermedad. 
 
Ante la sospecha clínica o radiológica de 
un DMG/DIPG, es importante realizar una 
valoración rápida por un equipo de 
neurooncología pediátrica y, cuando sea 
necesario, derivar o consultar a un centro 
con experiencia. Esto permite confirmar el 
diagnóstico y valorar de forma 
multidisciplinar la biopsia, los estudios 
moleculares, el tratamiento y los ensayos 
clínicos disponibles (4). 
 

4.3 La carga emocional 
 
El recorrido de un niño con DMG está 
acompañado de emociones intensas: 
miedo, incertidumbre, esperanza, tristeza 
y agotamiento. 

Los padres viven una presión constante al 
intentar ofrecer a su hijo la mejor atención 
posible. Muchas familias buscan 
información científica, consultan a 
especialistas y exploran opciones 
terapéuticas para no dejar ninguna 
posibilidad sin valorar. 

Este esfuerzo puede generar ansiedad, 
síntomas depresivos, estrés traumático, 
alteraciones del sueño y una elevada 
sobrecarga del cuidador. Las necesidades 
pueden cambiar durante la enfermedad, 
por lo que el apoyo debe evaluarse de 
forma continuada (5). 
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La atención psicológica no debe 
considerarse un recurso accesorio, sino 
una parte esencial del tratamiento integral. 

4.4 Los hermanos: los 
grandes olvidados 
 
Los hermanos también experimentan el 
impacto de la enfermedad. 
 
Con frecuencia deben adaptarse a 
cambios en la dinámica familiar, ausencias 
prolongadas de sus padres, menor 
atención disponible, modificaciones 
escolares y una intensa carga emocional. 
Pueden sentir miedo, tristeza, culpa, 
aislamiento o preocupación por el niño 
enfermo (6). 
 
Estos cambios, tras el fallecimiento del 
paciente, muchas veces derivan en 
problemas psicológicos y sociales si no se 
tiene una especial atención a los 
hermanos desde el momento del 
diagnóstico. 
 
La atención integral debe incluir 
información adaptada a su edad, espacios 
para expresar sus emociones y apoyo 
específico durante la enfermedad y, 
cuando sea necesario, durante el duelo. 
 

4.5 El impacto económico 
y social 
 
Muchas familias deben desplazarse con 
frecuencia para acudir a hospitales 
especializados o participar en ensayos 
clínicos. 
 
A ello se suman otros desafíos: 
 

• Reducción o pérdida de ingresos 
laborales: Los niños con DIPG con 
frecuencia se convierten en 
dependientes 100% requiriendo 
cuidados continuos impidiendo 
trabajar con normalidad a los 
padres.  

• Gastos de transporte y 
alojamiento: A pesar que no exista 
una derivación protocolaria las 
familias buscan hospitales de 
referencia aunque no estén en su 

entorno cercano asumiendo los 
costes  

• Necesidad de cuidados paliativos: 
Los niños necesitan cuidados 
paliativos desde el inicio.  

• Necesidad de profesionales 
sanitarios no cubiertos por la 
Seguridad Social: Es habitual que 
los niños y familiares requieran de 
asistencia psicológica. También es 
frecuente la necesidad de 
fisioterapia. 

 
• Adaptación de la vivienda o 

adquisición de ayudas técnicas: 
muchos niños requieren sillas de 
ruedas o adaptaciones del hogar.  

• Trámites administrativos 
complejos. 

 
La carga financiera del cáncer pediátrico 
incluye gastos directos y pérdidas de 
ingresos, incluso en sistemas sanitarios 
con cobertura pública. Su evaluación y la 
orientación temprana sobre ayudas 
sociales deben formar parte de la atención 
(7). 
 
En el DMG, la progresión puede ocasionar 
alteraciones importantes de la movilidad, 
la deglución, la comunicación, la 
conciencia y la respiración, aumentando la 
dependencia y las necesidades de 
cuidado (8). 
 
Reducir estas cargas debe formar parte de 
cualquier estrategia nacional. 
 

4.6 La educación y la vida 
cotidiana 
 
Siempre que el estado clínico del niño lo 
permita, mantener el vínculo con la 
escuela, los compañeros y las actividades 
cotidianas favorece su bienestar 
emocional y la sensación de normalidad. 
 
La coordinación entre los centros 
educativos y los equipos sanitarios 
permite adaptar la enseñanza a las 
necesidades de cada paciente y facilita 
que continúe desarrollando su proyecto 
vital (9). 
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4.7 Cuidados paliativos 
pediátricos 
 
Los cuidados paliativos pediátricos tienen 
como objetivo aliviar el sufrimiento y 
mejorar la calidad de vida del niño y de su 
familia. 
 
No deben entenderse únicamente como 
atención al final de la vida, sino como un 
recurso especializado que puede 
acompañar al paciente desde fases 
tempranas de la enfermedad, controlando 
síntomas físicos, ofreciendo apoyo 
emocional y ayudando en la toma de 
decisiones (10). 
 
En el DMG, la rapidez de la evolución y la 
complejidad de los síntomas hacen 
especialmente importante una 
planificación temprana y coordinada. 
Garantizar el acceso equitativo a equipos 
especializados constituye un elemento 
esencial de una atención de calidad (8). 
 

4.8 El papel de las 
asociaciones y 
fundaciones 
 
Las asociaciones de pacientes y las 
fundaciones desempeñan un papel 
fundamental. 
 
Complementan la labor del sistema 
sanitario mediante: 
 

• Información y orientación. 
• Apoyo emocional entre familias. 
• Difusión social de la enfermedad. 
• Impulso a la investigación. 
• Defensa de los derechos de los 

pacientes. 
Su experiencia puede contribuir al diseño 
de servicios, proyectos de investigación y 
políticas públicas. La participación de 
pacientes y familias ayuda a orientar las 
prioridades hacia cuestiones que afectan 
directamente a su vida y a la calidad de la 
atención (11). 
 

4.9 Humanizar la atención 
 
La excelencia clínica debe ir acompañada 
de excelencia humana. 
 
Humanizar significa escuchar, acompañar, 
comunicar con claridad, respetar las 
decisiones y reconocer las necesidades y 
valores de cada niño. Una atención 
percibida como más centrada en la familia 
se ha asociado con una menor carga de 
cuidado y una mejor adaptación de los 
padres (12). 
 
Cada paciente es mucho más que un 
diagnóstico. Es un niño con una historia, 
una familia, unos sueños y un proyecto de 
vida. 
 

4.10 Conclusión 
 
El impacto del DMG trasciende el ámbito 
sanitario. 
 
Por ello, cualquier estrategia nacional 
debe contemplar un modelo de atención 
integral que combine la mejor asistencia 
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médica con apoyo psicológico, social, 
educativo y económico. 
 
Cuidar a un niño con DMG significa 
también cuidar a su familia. 
 
Solo desde esa visión global será posible 
ofrecer una respuesta verdaderamente 

humana y acorde con los valores de un 
sistema sanitario moderno. 
 
El siguiente capítulo presenta la propuesta 
de un Plan Nacional para el DIPG/DMG, 
con medidas concretas para mejorar la 
atención, impulsar la investigación y 
garantizar la equidad en todo el territorio 
español. 
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5.1 ¿Por qué un Plan 
Nacional? 
 
El cáncer pediátrico del Sistema Nervioso 
Central requiere respuestas diferentes a 
las que reciben las patologías más 
frecuentes. 
 
La dispersión de los casos, la complejidad 
del diagnóstico y la rapidez con la que 
evoluciona el conocimiento científico 
hacen imprescindible una coordinación 
nacional. 
 
En el caso del DIPG/DMG, esta necesidad 
es aún mayor. La enfermedad exige 
equipos altamente especializados, acceso 
a tecnología avanzada, participación en 
investigación internacional y una atención 
integral que trascienda el ámbito 
hospitalario. 
 
España dispone de excelentes 
profesionales y centros de referencia, 
pero aún no cuenta con una estrategia 
nacional específica para esta enfermedad. 
 
  

 

5.2 Principios del Plan 
Nacional 
 
El Plan Nacional para el DIPG/DMG debe 
sustentarse sobre seis principios 
fundamentales: 
 
Equidad: todos los niños deben tener 
acceso a la misma calidad asistencial, con 
independencia de la comunidad 
autónoma en la que residan. Las 
derivaciones han de protocolizarse, para 
no dejar a ningún niño sin opción a los 
tratamientos.  
 
Excelencia científica: las decisiones 
clínicas deben basarse en la mejor 
evidencia disponible. 
 
Coordinación: los hospitales y centros de 
investigación deben trabajar como una 
red, de centros de complejidad media, 
coordinados con los Centros Integrales de 
Cáncer Pediátrico, compartiendo 
conocimiento y experiencia. Unir las 
investigaciones con el fin claro de 
desarrollar sus ensayos clínicos y poder 
llevarlos al paciente lo antes posible. 
 
Concentración: La estrategia nacional 
debe promover la creación de Centros 
Integrales de Cáncer Pediátrico que 
permitan gestionar los casos más 
complejos de la manera más ágil y 
eficiente  
 
Acceso a la innovación: los pacientes 
deben poder acceder, cuando esté 
indicado, a las oportunidades que ofrecen 
la investigación y los ensayos clínicos. 
 
Humanización: el paciente y su familia 
deben situarse en el centro del sistema. 
 
Transparencia y resultados: los resultados 
del Plan deben evaluarse periódicamente 
y hacerse públicos. 
  

“ 



 

 LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPAÑA  

5.3 Objetivos estratégicos 
 
El Plan Nacional debe perseguir cinco 
grandes objetivos: 
 

1. Mejorar el diagnóstico temprano y 
la atención clínica. 

2. Impulsar la investigación 
biomédica. 

3. Facilitar el acceso a la innovación. 
4. Garantizar el apoyo integral a las 

familias. 
5. Convertir a España en un referente 

europeo en investigación del DMG 
a través de sus Centros Integrales 
de Investigación de Cáncer 
Pediátrico. 

 

5.4 Líneas de actuación 
prioritarias 
 
Para alcanzar estos objetivos se propone: 
 

• Crear una Red Nacional de 
Referencia para el DMG. 

• Desarrollar un Registro Nacional 
de pacientes. 

• Garantizar el acceso al diagnóstico 
molecular cuando esté indicado. 

• Impulsar programas específicos 
de investigación. 

• Favorecer la participación en 
ensayos clínicos. 

• Reforzar la formación de los 
profesionales. 

• Establecer ayudas para las 
familias que deban desplazarse. 

• Promover la cooperación 
internacional. 

 

 
 

5.5 Implantación 
 
El Plan debería desarrollarse en tres fases: 
 
Primera fase: 
 

1. Constitución de una Comisión 
Nacional.  

2. Elaboración de protocolos 
comunes para los hospitales.  

3. Creación del Registro Nacional. 
4. Identificación de centros de 

referencia y  Proponer la creación 
de Centros Integrales de Cáncer 
Pediátrico en aquellas las 
localizaciones que se consideren 
estratégicas y puedan concentrar 
y optimizar la gestión del paciente.. 

 
Segunda fase: 
 

1. Puesta en marcha de la red 
nacional. 

2. Desarrollo de proyectos de 
investigación. 

3. Incremento de la participación en 
ensayos clínicos. 

4. Implantación de programas de 
apoyo integral. 

 
Tercera fase: 
 

1. Evaluación de resultados. 
2. Revisión de objetivos. 
3. Incorporación de nuevos avances 

científicos. 
4. Actualización del Plan Nacional. 
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5.6 Financiación 
 
El Plan Nacional debe contar con 
financiación estable y suficiente. 
 
La inversión debe considerarse una 
apuesta estratégica por la investigación, la 
innovación y la equidad sanitaria, 
combinando recursos públicos con 
convocatorias competitivas, colaboración 
con instituciones científicas y apoyo de 
fundaciones y entidades privadas dentro 
del marco legal vigente. 
 

5.7 Un compromiso de 
país 
El DIPG/DMG afecta a 40/50 niños, pero 
plantea uno de los mayores retos de la 
medicina moderna. 
 
 

 

La respuesta no puede depender 
únicamente del esfuerzo de las familias o 
de la excelencia de determinados 
hospitales. Debe ser una respuesta de 
país. 
 
Un Plan Nacional permitirá coordinar 
recursos, reducir desigualdades y acelerar 
la investigación, con un objetivo 
irrenunciable: ofrecer a cada niño la mejor 
oportunidad posible. 
 
No se trata únicamente de mejorar la 
atención a una enfermedad rara. Se trata 
de demostrar que una sociedad se mide 
también por cómo responde a quienes 
más la necesitan. 
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6.1 Introducción 

La mejora de la atención a los niños con 
Glioma Difuso de la Línea Media (DMG), 
incluido el DIPG, requiere algo más que 
avances científicos. También exige 
voluntad política, coordinación 
institucional y un compromiso sostenido 
de las administraciones públicas. 

Este Libro Blanco propone una hoja de 
ruta para transformar sus 
recomendaciones en políticas públicas 
concretas, con la participación de todos 
los actores implicados. 

6.2 Un compromiso de 
Estado 

El DMG no entiende de ideologías, 
territorios ni diferencias políticas. 

Por ello, la respuesta debe construirse 
desde el consenso, con el objetivo de 
alcanzar un amplio acuerdo parlamentario 
que garantice la continuidad de las 
medidas con independencia de los 
cambios de gobierno. 

La investigación del cáncer infantil debe 
considerarse una política de Estado. 

6.3 Medidas prioritarias 

Se propone impulsar las siguientes 
actuaciones: 

• Aprobar una iniciativa 
parlamentaria que inste al 
Gobierno a desarrollar una 
estrategia nacional para el DMG. 

• Incorporar el DMG entre las 
prioridades de investigación en las 
convocatorias públicas 
competitivas. 

 

• Reforzar la coordinación entre el 
Ministerio de Sanidad, las 
comunidades autónomas y los 
centros de referencia. 

• Favorecer la colaboración con 
redes europeas e internacionales. 

6.4 El papel de las 
instituciones 

La respuesta requiere responsabilidades 
compartidas. 

El Ministerio de Sanidad debe liderar la 
coordinación de la estrategia nacional y 
promover criterios comunes en todo el 
Sistema Nacional de Salud. 

Las comunidades autónomas deben 
garantizar el acceso equitativo a la 
atención especializada y colaborar en la 
aplicación de los protocolos comunes. 

Los hospitales y centros de 
referencia deben compartir conocimiento, 
participar en redes colaborativas y facilitar 
el acceso a la investigación. 

Las universidades y centros de 
investigación deben impulsar proyectos 
de excelencia y fomentar la innovación. 

Las asociaciones de pacientes y 
fundaciones deben participar como 
interlocutores permanentes, aportando la 
experiencia y las necesidades de las 
familias. 

 

6.5 La importancia del 
consenso 

Las grandes transformaciones sanitarias 
se consiguen cuando las instituciones, la 
comunidad científica y la sociedad civil 
trabajan con un objetivo común. 
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El consenso político no debe entenderse 
como una meta en sí misma, sino como 
una herramienta para ofrecer estabilidad a 
las políticas públicas y asegurar que las 
medidas adoptadas perduren en el 
tiempo. 

6.6 Una alianza por la 
investigación 

El progreso científico depende de la 
colaboración. 

Por ello, este Libro Blanco propone la 
creación de una Alianza Nacional para la 
Investigación del DMG, integrada por 
administraciones públicas, hospitales, 
universidades, centros de investigación, 
sociedades científicas, fundaciones y 
asociaciones de pacientes. 

Sus objetivos serían: 

• Compartir conocimiento. 
• Promover proyectos conjuntos. 
• Favorecer la captación de 

financiación. 
• Reforzar la cooperación 

internacional. 
• Difundir los avances científicos. 

6.7 Evaluación y rendición 
de cuentas 

Toda estrategia pública debe poder 
evaluarse. 

Se propone la publicación de un informe 
anual que incluya indicadores como: 

• Acceso a centros especializados. 
• Participación en ensayos clínicos. 
• Evolución de la investigación 

financiada. 
• Tiempos de derivación. 

• Desarrollo del Registro Nacional. 
• Nivel de implantación de las 

medidas previstas. 

La transparencia permitirá identificar áreas 
de mejora y reforzar la confianza de la 
ciudadanía. 

6.8 Un llamamiento a la 
acción 

Cada año, nuevas familias reciben un 
diagnóstico que cambia sus vidas para 
siempre. 

La ciencia avanza, pero necesita tiempo, 
recursos y apoyo institucional. Ese apoyo 
depende de decisiones que pueden 
adoptarse hoy. 

Este Libro Blanco no pretende señalar 
responsables, sino ofrecer soluciones. No 
busca generar confrontación, sino 
construir acuerdos. 

España tiene la oportunidad de situarse 
entre los países que lideran la 
investigación y la atención al DMG. 

El compromiso con estos niños no puede 
medirse únicamente por las palabras, sino 
por las decisiones que se adopten y por 
los recursos que se destinen a hacerlas 
realidad. 

Cada paso que se dé en favor de la 
investigación, de la coordinación 
asistencial y del apoyo a las familias será 
un paso hacia un futuro con más 
oportunidades. 

Porque ningún niño debería enfrentarse al 
DMG sin la certeza de que toda una 
sociedad está trabajando unida para 
ofrecerle la mejor esperanza posible. 
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7.1 El momento de actuar 

El Glioma Difuso de la Línea Media (DMG), incluido el DIPG, continúa siendo uno de los 
mayores desafíos de la oncología pediátrica. Cada diagnóstico supone una conmoción para 
una familia y un recordatorio de que aún existen enfermedades para las que la ciencia no 
dispone de respuestas suficientes. 

Sin embargo, la historia de la medicina demuestra que los grandes avances no son fruto del 
azar. Son el resultado de la investigación, de la cooperación y de decisiones valientes 
sostenidas en el tiempo. 

España cuenta con profesionales de excelencia, hospitales de referencia, investigadores 
comprometidos y un sistema sanitario sólido. Ha llegado el momento de unir esas fortalezas 
bajo una estrategia común. 

7.2 Un compromiso con los niños 

Cada niño diagnosticado con DMG merece ser atendido con la máxima calidad científica y 
humana. 

Merece acceder a profesionales especializados, a un diagnóstico preciso, a tratamientos 
basados en la mejor evidencia disponible y, cuando sea posible, a la investigación clínica que 
pueda abrir nuevas oportunidades. 

También merece que su familia reciba apoyo, información clara y acompañamiento durante 
todo el proceso. 

Ningún niño debería ver condicionadas sus oportunidades por el lugar donde vive o por la 
escasez de recursos dedicados a una enfermedad poco frecuente. 

7.3 Un compromiso con la investigación 

La investigación no es un gasto: es una inversión en 
vida, conocimiento y futuro. 

Cada proyecto financiado, cada ensayo clínico 
puesto en marcha y cada colaboración 
internacional representan una posibilidad de 
mejorar el tratamiento de los niños que hoy reciben 
este diagnóstico y de los que lo recibirán en los 
próximos años. 

Invertir en investigación sobre el DMG también 
impulsa avances que pueden beneficiar a otros 
tumores cerebrales y a otras enfermedades 
neurológicas, fortaleciendo el conjunto del sistema 
científico. 

“ 
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7.4 Un compromiso con la equidad 

La excelencia sanitaria solo es completa cuando llega a todos. 

El acceso a centros especializados, a pruebas diagnósticas avanzadas, a la innovación y al 
apoyo integral debe garantizarse en condiciones de igualdad para todos los pacientes, con 
independencia de su lugar de residencia o de su situación socioeconómica. La dispersión de 
los casos no facilita la equidad, por lo que la concentración en centros de referencia 
integrales debe ser una prioridad. 

La equidad debe ser uno de los principios rectores de cualquier estrategia nacional. 

7.5 Un compromiso compartido 

La transformación que propone este Libro Blanco solo será posible mediante la colaboración. 

Administraciones públicas, profesionales sanitarios, investigadores, universidades, 
sociedades científicas, fundaciones, asociaciones de pacientes y sociedad civil tienen un 
papel esencial. 

Cada uno aporta una parte imprescindible de la solución. 

La cooperación debe sustituir a la fragmentación. El conocimiento compartido debe 
convertirse en la herramienta más poderosa para avanzar. 

7.6 El legado que queremos construir 

Toda sociedad deja un legado por las decisiones que adopta. 

El verdadero progreso no se mide únicamente por los avances tecnológicos o económicos, 
sino también por la capacidad de proteger a quienes más necesitan apoyo. 

La forma en que respondamos al desafío del DMG definirá el compromiso de nuestro país 
con la infancia, con la ciencia y con la dignidad humana. 

Este Libro Blanco no pretende ser el final de un camino. 

Pretende ser el comienzo de una nueva etapa. 

Una etapa en la que la investigación avance con mayor rapidez, en la que las familias se 
sientan acompañadas y en la que ningún niño quede al margen de las oportunidades que 
ofrece la ciencia. 
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8.1 El apoyo social, sanitario e institucional al Plan Nacional 
 
La propuesta de creación de un Plan 
Nacional para el DIPG/DMG no surge 
únicamente de las necesidades 
identificadas por las familias.  
 
A su alrededor se ha ido construyendo un 
respaldo social, sanitario e institucional 
que refleja la preocupación existente por 
mejorar la atención, la coordinación 
asistencial y la investigación de esta 
enfermedad. 
 
Este apoyo se expresa de distintas formas.  
 
Las familias y la sociedad civil han 
impulsado campañas de sensibilización y 
recogidas de firmas. 
 
Asociaciones y fundaciones han 
manifestado su adhesión a la iniciativa; 
profesionales sanitarios y hospitales han 
destacado la necesidad de reforzar la 
coordinación y el acceso a recursos 
especializados. 
 
Y diferentes representantes políticos han 
trasladado esta demanda al ámbito  
 
 
 

 
parlamentario mediante iniciativas y 
proposiciones no de ley. 
 
Cada una de estas actuaciones tiene una 
naturaleza y un alcance diferentes.  
 
Una carta de apoyo, una adhesión 
profesional, una recogida de firmas o la 
presentación de una iniciativa 
parlamentaria no producen por sí solas la 
creación del Plan Nacional.  
 
Sin embargo, consideradas en conjunto, 
muestran que existe una demanda 
compartida para que el DIPG/DMG reciba 
una respuesta pública específica, 
coordinada y sostenida en el tiempo. 
 
Los documentos incorporados en los 
apartados siguientes permiten acreditar 
este respaldo y preservar la voz de las 
entidades, profesionales, instituciones y 
ciudadanos que han decidido apoyar la 
propuesta. 
 
Su inclusión tiene como finalidad dejar 
constancia de que la necesidad de 
avanzar hacia una estrategia nacional 
trasciende a una única organización o 
colectivo. 
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8.2 Declaración final de la Fundación Martín Álvarez 
Muelas 

La Fundación Martín presenta este Libro Blanco como una invitación al consenso y a la 
acción. 

Invitamos a las instituciones públicas, a la comunidad científica, a los profesionales 
sanitarios, a las organizaciones sociales y a toda la ciudadanía a asumir un compromiso 
común con los niños afectados por el DMG. 

No podemos prometer resultados inmediatos. 

Sí podemos comprometernos a trabajar sin descanso para acelerar la investigación, mejorar 
la atención y ofrecer más oportunidades. 

Porque detrás de cada diagnóstico hay un nombre. 

Hay una familia. 

Hay una historia. 

Y hay un futuro que merece ser defendido. 

Que este Libro Blanco sea el punto de partida de una respuesta nacional basada en la 
ciencia, la solidaridad y la esperanza. 

Porque ningún niño debería quedarse sin futuro por falta de investigación. 

Porque cada día cuenta. 

Y porque actuar hoy puede cambiar el mañana. 

TODOS LOS NIÑOS MERECEN TENER LA OPORTUNIDAD DE LUCHAR CONTRA SU 
ENFERMEDAD Y EN ESTE CANCER SE LES QUITA COMPLETAMTENTE POR LA FALTA DE 
COODRINACION, FALTA DE ENSAYOS CLICNIOS, ASI COMO LA DERIVACIONES PARA 
REALIZAR LAS PRUEBAS NECESARIAS EN SU DIAGNOSTICO. 

LA FUNDACION DE MARTIN NO HA PARADO DESDE EL 20 DE OCTUBRE DEL 2022, DESDE 
QUE SU PROTAGONISTA MARTIN FUE DIAGNOSTICADO, DEJANDO EN ESE MOMENTO 
DE SER UN NIÑO Y ESPERANDO PACIENTEMENTE QUE COGIERA SUS ALAS TEMPRANAS 
EL 10 DE JUNIO DEL 2023, TRAS OCHO MESES DE UNA LUCHA INCANSABLE POR 
QUITARLE A LA MUERTE EN MUCHAS OCASIONES LA VIDA DE MI HIJO. 

TRAS TRES AÑOS NO TENGO MAS REMEDIO QUE ASUMIR QUE MARTIN NO ESTA EN MI 
CASA, LO QUE JAMAS PODRE SUPERAR ES NO HABERLE DADO A MARTIN LO QUE CON 
OCHO AÑOS SE MERECIA LA OPORTUNIDAD DE LUCHAR CON UN ARMA REAL, LA 
INVESTIGACION. 
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8.3 Carta de Apoyo del  Dr. Antonio Pérez Martínez Jefe de 
Servicio de Hemato Oncología Pediátrica e Isabel Mirones 
directora Técnica de la Unidad de producción de 
Medicamentos de Terapia avanzada del Hospital 
Universitario La Paz 
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8.4 Carta de Apoyo de Dr. Álvaro Lassaletta Atienza Jefe 
del servicio de Onco-Hematología Pediátrica del Hospital 
Infantil Universitario Niño Jesús 
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8.5 Carta de Apoyo Jaime Font de Mora Responsable del 
Laboratorio de Biología Molecular y celular del Instituto 
de Investigación Sanitaria la Fe 
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8.6 Carta de Apoyo de Jaime Gallego Perez de Larraya y 
Marta M. Alonso de CIMA Universidad de Navarra 
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8.7 Carta de Apoyo del Dr. M.H. Meel de Princess Máxima 
Center for Pediatric Oncology  
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8.8 Carta de Apoyo de Marc García Moure y Javier García 
Castro del Instituto Biomédico Carlos III  
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8.9 Carta de Apoyo de Mª Jesús Artiga González, Directora 
científica Biobanco CNIO  
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8.10 Carta de Apoyo de Valiente Cortes Manuel Senior 
Group Leadre – Brain Metastasis Ggroup Tumor Biology 
Programme del CNIO 
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8.11 Carta de Apoyo de investigadores 
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8.12 Carta de Apoyo del movimiento El Monstruo de mi 
Cabeza.  
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8.13 Carta de Apoyo ASTUCE Spain 
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8.14 Carta de Apoyo Asociación Unidos contra el DIPG 

 
  



 

 LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPAÑA  

8.15 Carta de Apoyo Fundación Blanca Morell 
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8.16 Carta de Apoyo Asociación Martita y su eterna Sonrisa  
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8.17 Carta de Apoyo de Asociación Iker  
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8.18 Carta de Apoyo de Fundación Santino Pizarro Carrizo  
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8.19 PNL Grupo Parlamentario Popular de Andalucía  
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8.20 PNL Grupo Parlamentario Socialista  
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8.21 PNL Grupo Parlamentario VOX 
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8.22 PNL Grupo parlamentario Sumar  
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8.23 Carta de Apoyo de Familiares de Juanfran  
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8.24 Carta de Apoyo de Familiares de Carlos  
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8.25 Carta de Apoyo de Familiares de Paula
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8.26 Carta de Apoyo de Familiares de María  
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8.27 Carta de apoyo de familiares de María Ledesma  
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8.28 Moción del Ayuntamiento de El Viso del Alcor 
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Notas al pie Capitulo 1 
1. El término DIPG describe principalmente un 
tumor difuso localizado en el puente, mientras 
que el diagnóstico de DMG H3 K27-alterado se 
basa en criterios anatómicos, histológicos y 
moleculares. Véanse las referencias 1 y 2.  
 
2. La infiltración difusa y la localización en el 
tronco encefálico impiden generalmente una 
resección quirúrgica segura y completa. Véase 
la referencia 2.  
 
3. Dato de elaboración propia. La estimación se 
obtiene a partir de una media aproximada de 
265 tumores pediátricos del sistema nervioso 
central diagnosticados anualmente en España 
entre 2020 y 2023. Al aplicar una proporción 
estimada de DMG/DIPG del 15–20 %, se 
obtiene un intervalo de 39,75–53 casos, 
redondeado a 40–53 casos anuales. No se trata 
de una cifra observada directamente en un 
registro nacional específico de DMG/DIPG. 
Véanse las referencias 3, 4, 19, 20 y 21. Los 
cálculos y tablas originales constan en el 
documento aportado.  
 
4. La radioterapia focal sigue siendo el 
tratamiento inicial de referencia, aunque su 
beneficio suele ser temporal y no curativo. 
Véanse las referencias 2 y 12.  
 
5. Una gran cohorte internacional registró una 
supervivencia mediana de aproximadamente 
11 meses, una supervivencia del 9,6 % a los dos 
años y del 2,2 % a los cinco años. Otras 
publicaciones utilizan cifras aproximadas del 10 
% y del 1 %, respectivamente. Se han 
documentado supervivientes a largo plazo, 
aunque son excepcionales. Véase la referencia 
5. 
  
6. Dato de elaboración propia. La proporción 
del 15,7–20,9 % se obtiene comparando los 
casos anuales estimados de DMG/DIPG con 
las defunciones por tumores registradas por el 
INE entre 2020 y 2023. El cálculo presupone 
una incidencia relativamente estable y utiliza la 
elevada letalidad de la enfermedad como 
aproximación al número de fallecimientos. No 
representa un recuento directo de defunciones 
identificadas específicamente como 
DMG/DIPG. Además, las fuentes utilizan rangos 
de edad que no son completamente idénticos, 
por lo que la cifra debe interpretarse como una 
estimación epidemiológica. Véanse las 
referencias 19, 20 y 21.  
 
7. La edad, la presentación clínica, las 
características radiológicas, las alteraciones de 
la histona H3 y otros factores pueden asociarse 

con diferencias pronósticas. Véanse las 
referencias 5 y 6.  
 
8. El impacto psicológico y organizativo del 
cáncer cerebral pediátrico afecta tanto al 
paciente como a sus padres, cuidadores y 
hermanos. Véanse las referencias 7 y 8.  
 
9. La escasez de pacientes hace necesarios los 
registros multicéntricos, la estandarización de 
los datos y la cooperación internacional. Véase 
la referencia 9.  
 
10. Las alteraciones recurrentes de genes 
relacionados con la histona H3 fueron 
identificadas en una proporción elevada de 
DIPG y permitieron definir nuevos subgrupos 
biológicos. Véanse las referencias 10 y 11.  
 
11. La clasificación de la OMS de 2021 modificó 
la denominación de H3 K27-mutante a H3 K27-
alterado para incorporar diferentes 
mecanismos moleculares. Véase la referencia 
1.  
 
12. La identificación de subgrupos moleculares 
permite diseñar tratamientos más específicos, 
pero no implica que todas las alteraciones 
detectadas dispongan de una terapia eficaz. 
Véanse las referencias 4 y 11.  
13. Los estudios disponibles muestran un alto 
rendimiento diagnóstico de la biopsia 
estereotáxica, con una baja proporción de 
complicaciones permanentes cuando se 
realiza en centros experimentados. No se 
consigna un número concreto de hospitales 
españoles porque sería necesaria una relación 
oficial y actualizada de centros que realizan 
estos procedimientos. Véanse las referencias 
13–15.  
 
14. La resonancia magnética continúa siendo 
fundamental en el diagnóstico. La biopsia ha 
adquirido mayor relevancia para la clasificación 
molecular y la selección de determinados 
ensayos, pero su indicación debe 
individualizarse. Véase la referencia 12.  
 
15. La radioterapia focal fraccionada continúa 
siendo la base del tratamiento inicial. Véanse 
las referencias 2 y 12.  
 
16. Las terapias citadas han producido señales 
de actividad en estudios iniciales, pero siguen 
siendo estrategias en investigación. Véanse las 
referencias 16–18.  
 
17. La carga económica del cáncer pediátrico 
incluye gastos médicos y no médicos, pérdidas 
de ingresos, cambios laborales y repercusiones 
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psicológicas y conductuales. Véase la 
referencia 22.  
 
18. La literatura recomienda integrar 
tempranamente el apoyo psicosocial y los 
cuidados paliativos en los pacientes 
pediátricos con cáncer de alto riesgo. Véanse 
las referencias 8, 23 y 24.  
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Notas al pie Capitulo 2 
 
1. El Sistema Nacional de Salud español 
proporciona una cobertura prácticamente 
universal, se financia principalmente mediante 
impuestos y presta la mayor parte de la 
asistencia a través del sector público. La 
afirmación sobre la calidad de cada profesional 
no puede medirse de manera general, por lo 
que se ha sustituido por una descripción 
objetiva de la estructura y cobertura del 
sistema. Véanse las referencias 1 y 2.  
 
2. El perfil nacional de SIOP Europe identificó 
cuarenta instituciones españolas que atendían 
a población pediátrica y juvenil con cáncer, 
cinco centros pertenecientes al consorcio ITCC 
y disponibilidad nacional de todas las 
modalidades asistenciales analizadas. Entre 
2010 y 2022, 188 ensayos clínicos europeos en 
población pediátrica estuvieron activos en 
España; 160 de ellos eran internacionales. 
Véase la referencia 3.  
 
3. El DMG/DIPG presenta un crecimiento 
infiltrante, afecta estructuras neurológicas 
esenciales y continúa sin disponer de un 
tratamiento curativo estándar. Véanse las 
referencias 4 y 5.  
 
4. La presentación típica puede combinar 
afectación de nervios craneales —como 
diplopía o parálisis facial—, signos de vías 
motoras y ataxia. La resonancia magnética es la 

principal prueba de imagen; el diagnóstico 
anatomopatológico y molecular requiere tejido 
cuando se considera indicada una biopsia. 
Véanse las referencias 4 y 5.  
 
5. Las familias de niños con tumores cerebrales 
describen incertidumbre, reorganización de la 
vida cotidiana, desplazamientos, necesidades 
de información y dificultades emocionales y 
sociales durante todo el proceso asistencial. 
Véanse las referencias 6 y 7.  
 
6. La atención multidisciplinar en oncología 
pediátrica integra los tratamientos 
antitumorales con las necesidades 
neurológicas, funcionales, psicológicas, 
sociales y paliativas. En DMG se recomienda la 
participación temprana de un equipo 
especializado. Véanse las referencias 5 y 8.  
 
7. Como ejemplos de capacidad investigadora 
española pueden citarse el ensayo clínico del 
virus oncolítico DNX-2401 y el estudio 
multicéntrico nacional sobre reirradiación del 
DIPG. Este último reunió datos de numerosos 
hospitales españoles y analizó las diferencias 
existentes en el manejo clínico. Véanse las 
referencias 9 y 10.  
 
8. Un estudio multicéntrico español señaló que 
la descentralización sanitaria puede 
acompañarse de distintos niveles de 
especialización y de una distribución desigual 
de los recursos para enfermedades raras. 
También indicó que las prácticas asistenciales 
podían variar entre los treinta hospitales 
analizados. Véase la referencia 9.  
 
9. En un estudio poblacional realizado en seis 
países europeos, la supervivencia fue superior 
entre los pacientes pediátricos tratados en 
hospitales de mayor volumen, con una 
asociación especialmente relevante en los 
tumores del sistema nervioso central. Véase la 
referencia 11.  
 
10. La red SIOPE DIPG y el International DIPG 
Registry se crearon para superar las 
limitaciones derivadas de la rareza de la 
enfermedad mediante la agregación de datos, 
imágenes y materiales biológicos procedentes 
de numerosos centros y países. Véanse las 
referencias 12 y 13.  
 
11. En España, el acceso excepcional a 
medicamentos en investigación, 
medicamentos utilizados fuera de las 
condiciones autorizadas y medicamentos 
autorizados en otros países se encuentra 
regulado por el Real Decreto 1015/2009. La 
posibilidad de acceso no constituye un 
derecho automático ni una garantía de 
beneficio y requiere una valoración clínica y 
regulatoria individualizada. Véase la referencia 
14.  
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12. La atención integral debe considerar las 
necesidades psicológicas, sociales, educativas 
y paliativas del paciente y de su familia. Los 
estándares de atención psicosocial en cáncer 
pediátrico recomiendan evaluar y atender las 
necesidades de los padres y cuidadores como 
parte del proceso asistencial. Véanse las 
referencias 5, 6 y 18.  
 
13. Los estudios sobre comunicación en el 
momento del diagnóstico muestran que los 
padres necesitan información comprensible, 
gradual, honesta y adaptada a sus 
circunstancias. La búsqueda de información 
forma parte del intento de comprender la 
enfermedad y participar en las decisiones. 
Véase la referencia 7.  
14. Los procesos participativos de 
establecimiento de prioridades en cáncer 
infantil han incorporado a niños, supervivientes, 
padres, familiares y profesionales, otorgando 
peso equivalente a sus perspectivas. Véase la 
referencia 15.  
 
15. No es científicamente exacto hablar de una 
mortalidad absoluta del 100 %. Una gran 
cohorte internacional encontró una 
supervivencia del 9,6 % a los dos años y del 2,2 
% a los cinco años. Existen supervivientes a 
largo plazo, aunque son excepcionales. Por 
ello, se recomienda utilizar «mortalidad casi 
universal» o «supervivencia a largo plazo 
excepcional». Véase la referencia 16.  
 
16. Una revisión de los planes nacionales de 
cáncer de 41 países europeos concluyó que la 
atención pediátrica debería apoyarse en 
centros expertos, centralización de los 
procedimientos complejos, equipos 
multidisciplinares, redes regionales, registros, 
investigación y apoyo integral. Véase la 
referencia 17.  
 
17. Los elementos propuestos para el Plan 
Nacional constituyen una aplicación al 
DMG/DIPG de las recomendaciones europeas 
y de los retos detectados en la experiencia 
española. Su eficacia futura tendría que 
evaluarse mediante indicadores previamente 
definidos, por ejemplo tiempos de derivación, 
acceso a biopsia y diagnóstico molecular, 
participación en ensayos, cobertura psicosocial 
y resultados comunicados por pacientes y 
familias. Véanse las referencias 2, 9 y 17.  
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Notas al pie capítulo 3 
1. Numerosos ensayos realizados durante 
varias décadas evaluaron radioterapia 
combinada con quimioterapia, 
radiosensibilizadores y otros medicamentos sin 
conseguir una mejora consistente de la 
supervivencia. La radioterapia focal continúa 
siendo el tratamiento inicial de referencia, 
aunque su beneficio suele ser temporal y no 
curativo. Véanse las referencias 1 y 2.  
 
2. El cambio reciente se relaciona 
principalmente con el desarrollo de biopsias 
moleculares, modelos derivados de pacientes, 
estudios genómicos y epigenéticos, terapias 
inmunológicas y nuevas formas de 
administración. Estos avances han ampliado las 
posibilidades de investigación, pero todavía no 
han producido una mejora generalizada del 
pronóstico. Véanse las referencias 2, 5 y 6.  
 
3. En 2012 se describieron mutaciones 
somáticas recurrentes en genes que codifican 
las histonas H3.3 y H3.1 en gliomas pediátricos 
difusos, especialmente en tumores de la línea 
media. Véanse las referencias 3 y 4.  
 

4. Los estudios moleculares posteriores 
demostraron la existencia de diferentes 
subgrupos y alteraciones acompañantes. La 
clasificación de la OMS de 2021 incorporó la 
entidad «glioma difuso de la línea media, H3 
K27-alterado», que comprende distintos 
mecanismos capaces de reducir la 
trimetilación de H3K27. Véanse las referencias 
5 y 6.  
 
5. La medicina de precisión busca utilizar las 
características moleculares del tumor para 
orientar la selección de tratamientos y ensayos. 
La presencia de una diana potencial no 
garantiza que exista un medicamento eficaz ni 
que la alteración sea responsable de la 
respuesta clínica. Véanse las referencias 5–7. 
 
6. Los estudios preclínicos han identificado 
posibles vulnerabilidades relacionadas con 
reguladores epigenéticos, ACVR1, PI3K–AKT–
mTOR, MAPK, receptores tirosina-cinasa y 
mecanismos metabólicos. Buena parte de 
estas estrategias continúa en fase 
experimental. Véase la referencia 7.  
 
7. ONC201 o dordaviprona ha mostrado 
respuestas objetivas y periodos prolongados 
de control en una proporción de pacientes con 
DMG H3 K27M recurrente. Los resultados 
disponibles no demuestran una curación ni un 
beneficio para todos los pacientes y continúan 
evaluándose en ensayos prospectivos. Véanse 
las referencias 8 y 9.  
 
8. Las estrategias inmunológicas estudiadas 
incluyen vacunas, células CAR-T, anticuerpos, 
inhibidores de puntos de control, virus 
oncolíticos y combinaciones terapéuticas. El 
grado de desarrollo clínico es diferente para 
cada una de ellas. Véase la referencia 10.  
 
9. Las vacunas dirigidas contra H3 K27M han 
inducido respuestas inmunitarias específicas 
en estudios iniciales. La remisión completa 
descrita en una publicación corresponde al 
análisis de un paciente y no puede 
generalizarse ni atribuirse exclusivamente a la 
vacuna. Véanse las referencias 11 y 12.  
 
10. Los primeros estudios de células CAR-T 
dirigidas contra GD2 han comunicado 
reducciones tumorales y mejorías neurológicas 
en algunos pacientes. También han 
identificado riesgos de inflamación tumoral, 
síndrome de liberación de citocinas y toxicidad 
neurológica, por lo que el tratamiento requiere 
equipos con experiencia neurocrítica. Véanse 
las referencias 13 y 14.  
 
11. El DMG presenta generalmente escasa 
infiltración de linfocitos y células NK, una 
participación relevante de microglía y células 
mieloides y un entorno que limita determinadas 
respuestas inmunológicas. Estas 
características pueden reducir la eficacia de 
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algunas inmunoterapias convencionales. 
Véanse las referencias 10 y 15. 
  
12. El ensayo de fase I de DNX-2401 incluyó la 
administración intratumoral del virus seguida 
de radioterapia. El procedimiento fue factible y 
produjo señales preliminares de actividad, pero 
el tamaño del estudio y la ausencia de un grupo 
comparador impiden confirmar su eficacia. 
Véase la referencia 16.  
 
13. La llegada de medicamentos está 
condicionada por la barrera hematoencefálica, 
la barrera sangre-tumor, las características de 
cada fármaco y la distribución infiltrante del 
tumor. La permeabilidad puede variar entre 
pacientes y regiones del tumor. Véase la 
referencia 17.  
 
14. La administración potenciada por 
convección permite infundir el medicamento 
directamente en el tronco encefálico. Los 
estudios iniciales han demostrado su viabilidad 
técnica y la posibilidad de limitar la exposición 
sistémica, pero todavía no han establecido una 
mejora definitiva de la supervivencia. Véase la 
referencia 18.  
 
15. La nanotecnología, los liposomas, la 
administración intranasal y los ultrasonidos 
focalizados se investigan como posibles 
métodos para aumentar la exposición tumoral. 
La mayoría permanece en fases preclínicas o 
clínicas tempranas y requiere validación 
farmacológica y clínica. Véanse las referencias 
17, 19 y 20.  
 
16. Los esquemas hipofraccionados pueden 
reducir la duración de la radioterapia. Los 
ensayos disponibles no han demostrado una 
mejora clara de la supervivencia y la adición de 
temozolomida puede incrementar la toxicidad 
hematológica. Véanse las referencias 2 y 21.  
 
17. La reirradiación puede producir mejoría 
sintomática y prolongar temporalmente el 
control de la enfermedad en pacientes 
seleccionados. La evidencia procede 
principalmente de estudios retrospectivos, 
series clínicas y revisiones sistemáticas, sin que 
exista un esquema universalmente aceptado. 
Véanse las referencias 22 y 23.  
 
18. La radioterapia conformada, la modulación 
de intensidad y el guiado por imagen permiten 
distribuir la dosis con mayor precisión. Estas 
técnicas pueden disminuir la irradiación 
innecesaria de algunos tejidos, pero no 
resuelven la infiltración microscópica del 
tumor. Véase la referencia 2. 
 
19. Las estrategias epigenéticas y las 
combinaciones se apoyan en la biología de H3 
K27-alterado y en la heterogeneidad de las vías 
utilizadas por las células tumorales. La mayoría 
de los resultados positivos procede de 

modelos preclínicos y debe confirmarse en 
pacientes. Véanse las referencias 5 y 7.  
 
20. Las principales aplicaciones investigadas 
de la inteligencia artificial en DMG son la 
segmentación, la clasificación, la predicción 
molecular, la radiogenómica y la estimación del 
pronóstico. Existen limitaciones relacionadas 
con el reducido número de pacientes, la 
heterogeneidad de las imágenes y la falta de 
validación prospectiva. Véase la referencia 24.  
 
21. Los ensayos clínicos se desarrollan 
progresivamente para evaluar seguridad, dosis, 
actividad y eficacia. El acceso a una 
intervención experimental no equivale a recibir 
un tratamiento de eficacia demostrada. 
 
22. El consentimiento informado debe explicar 
la finalidad investigadora, las incertidumbres, 
los riesgos, las alternativas y el derecho a 
retirarse. En pediatría debe considerarse 
también el asentimiento del menor conforme a 
su edad y madurez. Véanse las referencias 25 y 
26. 
 
23. Los registros internacionales de DIPG y la 
red SIOPE-DIPG se crearon para reunir datos, 
imágenes y muestras procedentes de 
numerosos centros. En España, plataformas 
académicas como ECLIM-SEHOP buscan 
facilitar la participación en ensayos y registros 
internacionales. Véanse las referencias 27–29.  
 
24. El panorama puede considerarse más 
activo por la aparición de señales clínicas con 
ONC201, células CAR-T, vacunas, virus 
oncolíticos y nuevas técnicas de 
administración. Estas señales no equivalen 
todavía a una mejora generalizada de la 
supervivencia y deben confirmarse mediante 
ensayos controlados.  
 
25. La necesidad de financiación pública 
específica constituye una propuesta de política 
científica. Se justifica por la baja incidencia, el 
coste de las infraestructuras, la dificultad de 
abrir ensayos académicos y la necesidad de 
mantener registros y redes durante periodos 
prolongados. La literatura europea sobre 
cáncer pediátrico recomienda programas de 
investigación integrados, sostenibles y 
coordinados, sin perjuicio de la contribución 
esencial del tejido asociativo. Véanse las 
referencias 27, 29 y 30.  
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Notas al pie capítulo 4 
1. Los estudios cualitativos realizados con 
familias de niños con tumores cerebrales 
describen una transformación de la vida 
cotidiana, incertidumbre, cambios en los roles 
familiares y necesidades emocionales, 
sociales, educativas y asistenciales. En el DIPG, 
la rapidez de la evolución intensifica estas 
dificultades. Véanse las referencias 1 y 10.  
 
2. Los estándares de atención psicosocial en 
oncología pediátrica recomiendan atender de 
forma sistemática las necesidades del niño, sus 
padres y sus hermanos. La atención centrada 
en la familia incluye información, participación 
en las decisiones, evaluación psicosocial y 
acceso a intervenciones adecuadas. Véanse 
las referencias 2, 6 y 16.  
 
3. Una revisión sistemática sobre la 
comunicación en el diagnóstico de cáncer 
pediátrico señala que los padres necesitan 
información honesta, clara, comprensible y 
adaptada a sus necesidades. La información 
puede tener que repetirse o proporcionarse 
progresivamente debido al impacto emocional 
del diagnóstico. Véase la referencia 3.  
 
4. La recomendación de valoración por equipos 
especializados se basa en la complejidad 
clínica y molecular del DMG y en la evidencia 

europea sobre centralización del cáncer 
infantil. Un estudio realizado en seis países 
europeos encontró mejores resultados cuando 
el tratamiento inicial se efectuaba en hospitales 
de mayor volumen, con una asociación 
especialmente relevante en tumores del 
sistema nervioso central. Estos datos respaldan 
la consulta o derivación temprana, aunque no 
establecen que toda la atención deba 
realizarse lejos del domicilio. Véanse las 
referencias 4 y 5.  
 
5. Los padres de niños con cáncer pueden 
experimentar un aumento importante de la 
angustia alrededor del diagnóstico, así como 
ansiedad, síntomas depresivos o 
postraumáticos y sobrecarga. Los estándares 
recomiendan evaluar sus necesidades de 
manera temprana y continuada y facilitar 
intervenciones cuando estén indicadas. Véanse 
las referencias 1 y 6.  
 
6. Los hermanos pueden experimentar 
alteraciones de sus rutinas, disminución del 
contacto con los padres, preocupación por el 
niño enfermo y dificultades emocionales, 
sociales o escolares. La evidencia respalda su 
reconocimiento como grupo con necesidades 
propias y la disponibilidad de apoyo psicosocial 
específico. Véase la referencia 7.  
 
7. La carga económica del cáncer pediátrico 
comprende gastos médicos y no médicos, 
transporte, alojamiento, pérdida de ingresos, 
reducción de la actividad laboral y estrategias 
familiares para afrontar los costes. Se ha 
documentado en países con distintos modelos 
sanitarios, por lo que la existencia de cobertura 
pública no elimina necesariamente la carga 
económica. No se afirma que la psicología o la 
fisioterapia estén excluidas del Sistema 
Nacional de Salud, ya que su cartera y 
disponibilidad pueden depender de la 
situación clínica y de la organización territorial. 
Véanse las referencias 8 y 9.  
 
8. En las fases avanzadas del DIPG son 
frecuentes las dificultades de movilidad, 
deglución y comunicación, así como las 
alteraciones de la conciencia y la respiración. 
Estas manifestaciones pueden generar una 
dependencia creciente y la necesidad de 
cuidados, ayudas técnicas y planificación 
paliativa. Véase la referencia 10.  
 
9. La continuidad educativa y los programas de 
reincorporación escolar favorecen la 
comunicación entre las familias, los 
profesionales sanitarios y los centros 
educativos. La adaptación debe 
individualizarse y comenzar desde el 
diagnóstico, sin presionar al niño para mantener 
una actividad incompatible con su estado 
clínico. Véase la referencia 11.  
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10. Los cuidados paliativos pediátricos pueden 
integrarse desde el diagnóstico de una 
enfermedad de alto riesgo y coexistir con los 
tratamientos contra el tumor. Incluyen control 
de síntomas, comunicación, toma compartida 
de decisiones y apoyo psicológico, social y 
espiritual. No equivalen a abandonar el 
tratamiento ni se limitan a los últimos días de 
vida. Véanse las referencias 12 y 13.  
 
11. La participación de pacientes, padres y 
organizaciones sociales puede ayudar a 
identificar prioridades asistenciales y científicas 
relevantes. Los modelos europeos de 
participación recomiendan incorporar sus 
perspectivas durante el diseño de 
investigaciones, ensayos y políticas, sin sustituir 
la evaluación científica ni la responsabilidad de 
las administraciones. Véanse las referencias 14 
y 15.  
 
12. La atención centrada en la familia se basa en 
la colaboración, la información, el respeto y la 
participación en las decisiones. En un estudio 
con padres de niños con cáncer, una mayor 
percepción de atención centrada en la familia 
se relacionó con una menor carga de cuidado 
y, de forma indirecta, con una mejor calidad de 
vida y satisfacción vital. Véase la referencia 16.  
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