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

El Glioma Difuso de la Linea Media (DMG), que incluye el conocido DIPG, es una de ellas. Cada
diagnostico cambia la vida de un nifo y de su familia de forma radical. En cuestion de dias,
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 unicamente de una realidad médica. Nace de una historia. La
historia de todos los nihos que han recorrido, y siguen recorriendo, un camino
extraordinariamente dificil. También nace de sus familias, que descubren que, ademas de
cuidar a sus hijos, deben aprender de medicina, investigar tratamientos, buscar ensayos
clinicos, recorrer miles de kildmetros y convertirse, muchas veces, en la voz de quienes ya
no pueden hablar.

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

Este Libro Blanco pretende contribuir a ese objetivo. Reune la evidencia cientifica disponible,
analiza la situacion actual, identifica las principales necesidades y propone una hoja de ruta
para mejorar la atencion clinica, impulsar la investigacion, facilitar el acceso a la innovacion y
apoyar a las familias.

No es un documento de reivindicacién aislada. Es una
invitacion al consenso. A las administraciones publicas, a

los profesionales sanitarios, a la comunidad cientifica, a

los responsables politicos y a la sociedad en su conjunto. P l
Frente a una enfermedad que no entiende de ideologias Orque a
ni de fronteras, la respuesta debe construirse desde la

colaboracion. esperanza no

o | » puede ser un
Cada avance cientifico comienza con una decision. Cada . . .
ensayo clinico empieza con una apuesta por la an]leglO,
investigacion. Cada cambio en las politicas sanitarias nace
de la voluntad de actuar.

Debe ser un
Con este Libro Blanco queremos contribuir a que esas .
decisiones se tomen, a que esas apuestas se hagan COmpromlSO
posibles y a que ningun nino con DIPG/DMG ni ninguna g
familia sientan que luchan solos. Compartldo

Isabel Muelas. Presidenta de la Fundacion Martin Alvarez
Muelas
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RESUMEN EJECUTIVO

El Glioma Difuso de la Linea Media (DMG),
que incluye el Glioma Intrinseco Difuso de
Puente (DIPG), constituye uno de los
tumores cerebrales pediatricos mas
agresivos y de peor pronostico. A pesar de
los avances registrados en la neuro
oncologia durante las ultimas décadas, las
opciones terapéuticas son nulas, no existe
un tratamiento curativo, siendo la
mortalidad del 100%, de los ninos
diagnosticados hasta la fecha.

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

En Espana, cada ano entre 40 y 50 ninos
reciben este diagnostico. Esta incidencia
no disminuye la magnitud del problema,
ya que la mortalidad debida al DMG/DIPG
estd sobre representada en las muertes
por cancer infantil. Al contrario, requieren
una respuesta especifica que garantice la
equidad, concentre el conocimiento y
facilite el acceso a la innovacion.

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

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

Este documento identifica varios retos
prioritarios:

e La ausencia de una estrategia
nacional especifica para el
DIPG/DMG.

e Las diferencias territoriales en el
acceso a recursos especializados.

¢ La limitada financiacion destinada
a la investigacion de este tipo de
tumor.

e La necesidad de reforzar la
colaboracion entre hospitales,

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

e La falta de centros de referencia
para un diagnostico mas rapido y
preciso.

e |as dificultades que encuentran
muchas familias para acceder a
informacion, apoyo y opciones
terapéuticas.

Para responder a estos desafios, el Libro
Blanco propone la creacion de un Plan
Nacional para el DIPG/DMG, estructurado
en diez lineas estratégicas:

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

2. Incremento de la financiacion
publica para la investigacion.

3. Acceso equitativo a ensayos
clinicos nacionales e
internacionales.

4. Desarrollo de un Registro Nacional
de pacientes.

5. Acceso homogéneo al diagnostico
molecular cuando esté indicado.

6. Agilizacion del acceso a terapias
innovadoras conforme a la
evidencia cientifica y al marco
regulatorio.

7. Atencion integral a pacientes y
familias.

8. Formacion especifica para
profesionales sanitarios.

9. Impulso de la cooperacidon
internacional.

10. Evaluacién continua mediante
indicadores publicos de
resultados.

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

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

Invertir en investigacion, mejorar la
coordinacion asistencial y facilitar el
acceso a la innovacion no solo representa
un compromiso con los nifnos afectados
por esta enfermedad. Es también una
apuesta por un sistema sanitario mas
equitativo, mas avanzado y mejor
preparado para afrontar los grandes
desafios de las enfermedades raras y del
cancer infantil.

REDACTADO POR:

Fundacién Martin Alvarez Muelas

APQYADO POR:

Movimiento social y familiar
Movimiento El monstruo de mi cabeza.org
Asociacion Martita y su eterna sonrisa
Asociacion la Estrella de Marta
Asociacion Unidos por el DIPG
Asociacion Cosicas de Cesar
Asociacion Astuce Spain

Asociacion Iker

Fundacion Santino

Fundacion FEDER

Fundacion Blanca Morell

Fundacion el Sueno de Vicky
Movimiento Todos por Laurita
Movimiento @la_batalla_de_maria
Movimiento @martina_contraeldipg
Movimiento @todosconvaleria_
Movimiento @todos_por.maria
Movimiento @todojuntosporcarlitos

Movimiento @lasonrisadenaia

Proposiciones Politicas

Mocién de VOX del 25 de noviembre de 2025
PNL del PP del 17 de marzo de 2026

PNL del PSOE del 26 de marzo de 2026

PNL de SUMAR del 23 de septiembre de 2026

Mocion del ayuntamiento de EL Viso del Alcor del 25

de septiembre de 2026

Ponemos este Libro Blanco al servicio de
las instituciones y de toda la sociedad con
la voluntad de contribuir a un objetivo
compartido: que ningun nifo  con
DIPG/DMG quede sin oportunidades por
falta de investigacion, coordinacion o
acceso a la mejor atencion disponible.

Este documento constituye una invitacion
al consenso, a la colaboracion y a la
accion. Porque el tiempo es un recurso
que los ninos con DIPG/DMG no tienen.
Cada dia cuenta. Cada avance cuenta.

Cada decision cuenta.

Sector clinico y médico

Dr. Antonio Pérez Martinez. Jefe de Servicio de
Hemato Oncologia Pediatrica del Hospital
Universitario La Paz;

Isabel Mirones. Directora técnica de la Unidad de
Produccion de Medicamentos de Terapia Avanzada
del Hospital Universitario La Paz.

Dr. Alvaro Lassaletta Atienza. Jefe del Servicio de
Onco Hematologia Pediatrica del Hospital Infantil
Universitario Nifo Jesus.

Dr. Jaime Font de Mora. Responsable del
Laboratorio de Biologia Celular y Molecular del
Instituto de Investigacion Sanitaria La Fe y Hospital
La Fe.

Dra. Marta M. Alonso. Investigadora sénior de CIMA
Universidad de Navarra.

Jaime Gallego Pérez de Larraya. Consultor de
Neurologia de la Clinica Universidad de Navarra.

Dr. M. H. Meel. Investigador y doctor de
neurooncologia pediatrica Princess Maxima Center
for Pediatric Oncology.

Marc Garcia Moure y Javier Garcia Castro.
investigadores dedicados al desarrollo de terapias
para tumores pediatricos. Instituto Carlos III.

M.2 Jesus Artiga Gonzalez. Directora cientifica del
Biobanco del Centro Nacional de Investigaciones
Oncologicas CNIO..

Dr. Manuel Valiente Cortés Senior Group Leader del
Brain Metastasis Group, Tumor Biology Programme,
CNIO.
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El apoyo social, sanitario e institucional al Plan Nacional

La propuesta de creacion de un Plan
Nacional para el DIPG/DMG nho surge
unicamente de las necesidades
identificadas por las familias.

A su alrededor se ha ido construyendo un
respaldo social, sanitario e institucional
que refleja la preocupacion existente por
mejorar la atencion, la coordinacion
asistencial y la investigacion de esta
enfermedad.

Este apoyo se expresa de distintas formas.

Las familias y la sociedad civil han
impulsado campanas de sensibilizacion y
recogidas de firmas.

Asociaciones y  fundaciones  han
manifestado su adhesion a la iniciativa;
profesionales sanitarios y hospitales han
destacado la necesidad de reforzar la
coordinacion y el acceso a recursos
especializados.

Y diferentes representantes politicos han

trasladado esta demanda al éambito
parlamentario mediante iniciativas vy

€¢

proposiciones no de ley. Cada una de
estas actuaciones tiene una naturaleza y
un alcance diferentes.

Una carta de apoyo, una adhesion
profesional, una recogida de firmas o la
presentacion de una iniciativa
parlamentaria no producen por si solas la
creacion del Plan Nacional

Sin embargo, consideradas en conjunto,
muestran que existe una demanda
compartida para que el DIPG/DMG reciba
una respuesta publica  especifica,
coordinada y sostenida en el tiempo.

Los documentos incorporados en el
capitulo 8 acreditar este respaldo vy
preservar la voz de las entidades,
profesionales, instituciones y ciudadanos
que han decidido apoyar la propuesta.

Su inclusion tiene como finalidad dejar
constancia de que la necesidad de
avanzar hacia una estrategia nacional
trasciende a una unica organizacion o
colectivo.

Nos enfrentamos a un cancer pedidtrico de muy baja
prevalencia que, a dia de hoy, es incurable y para el cual no
existen opciones terapéuticas consolidadas

Dr. Antonio Pérez Martinez. Jefe de Servicio de Hemato Oncologia
Pediatrica del Hospital Universitario La Paz; Isabel Mirones.
Directora técnica de la Unidad de Produccion de Medicamentos de
Terapia Avanzada del Hospital Universitario La Paz.
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€¢

Sigue tratandose de un tumor de extrema agresividad
para el que, en la actualidad, no disponemos de
tratamientos curativos.

Dr. Alvaro Lassaletta Atienza. Jefe del Servicio de
Onco Hematologia Pediatrica del Hospital Infantil

Universitario Nino Jesus.

‘ ‘ Estos tumores representan una de las mayores
necesidades médicas no cubiertas en oncologia pediatrica,
por lo que resulta imprescindible actuar con urgencia para

ofrecer esperanza a los pacientes y a sus familias

Dr. M. H. Meel. Investigador y doctor de
neurooncologia pediatrica Princess Maxima

Center for Pediatric Oncology.

€¢

El DIPG/DMG representa, por tanto, una importante necesidad
clinica y requiere el desarrollo de nuevas opciones de tratamiento.

Marc Garcia Moure y Javier Garcia Castro.
investigadores dedicados al desarrollo de terapias
para tumores pediatricos. Instituto Carlos ll.

€¢

El acceso a estas opciones debe organizarse de forma agil
y equitativa, evitando que recaiga sobre las propias
familias la responsabilidad de buscarlas y gestionarlas
por su cuenta.

Dr. Jaime Font de Mora. Responsable del Laboratorio
de Biologia Celular y Molecular del Instituto de

Investigacion Sanitaria La Fe y Hospital La Fe.
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‘ ‘ La contribucion de las familias y de las organizaciones
de pacientes a la investigacion tiene un valor

extraordinario, pero su generosidad debe complementar

una responsabilidad publica, no sustituirla.

Dra. Marta M. Alonso. Investigadora sénior de CIMA
Universidad de Navarra. Jaime Gallego Pérez de
Larraya. Consultor de Neurologia de la Clinica

Universidad de Navarra.

‘ ‘ Las instituciones no pueden desoir esta voz de los
pacientes y sus familias.

M.2 Jesus Artiga Gonzalez. Directora cientifica del
Biobanco del Centro Nacional de Investigaciones

Oncologicas CNIO...

‘ ‘ El futuro de estos ninos depende de nuestra capacidad
para transformar el conocimiento cientifico en nuevas
oportunidades terapéuticas.

Dr. Manuel Valiente Cortes Senior Group Leader del Brain

Metastasis Group, Tumor Biology Programme, CNIO.

No es justo que tengamos que ser las propias
familias las que recaudemos con el corazon roto.

Carmen y Oscar, padres de Carlos

€¢

No queremos dejar de ayudar. Queremos que nuestra
ayuda sume. Pero necesitamos que el Estado y las
instituciones también estén ahi

Familia de Maria
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€¢

Dicen que 50 ninos al ano es una enfermedad rara,
pero no es verdad. No somos pocos. Somos todos,
porque el 100% de los nifnos que tienen DIPG
fallecen al poco tiempo

Movimiento EL Monstruo de mi Cabeza

€¢

El Parlamento de Andalucia insta a la Junta a liderar (...)
una propuesta para la incorporacion del DIPG y otros
tumores pediatricos de linea media como prioridad
especifica en las estrategias nacionales de cancer infantil.

PNL del PP - Aprobada el 17 de marzo de 2026

Estudiar (...) una propuesta con el fin de mejorar el sistema
de derivacion de enfermos entre comunidades autonomas
(...) asi como el acceso agil, equitativo y cohesionado a los
avances terapéuticos y tecnologicos.

PNL del PSOE - Aprobada con modificaciones el 26 de marzo de 2026 -

‘ ‘ Realizar cuantas acciones sean necesarias para lograr
la formalizacion de convenios y protocolos con los

hospitales de referencia nacionales para asegurar la

atencion integral de estos menores.

Mocion de VOX - Aprobada el 25 de noviembre de 2025

Garantizar una linea especifica, sostenida y adecuadamente
financiada de investigacion en tumores pediatricos de peor
pronostico (...) como el DIPG, asegurando la continuidad de los
proyectos de investigacion actualmente en marcha.

PNL de Sumar - Presentada el 23 de septiembre de 2026
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CAPITULO 1. EL DIPG/DMG: COMPRENDER UNA
ENFERMEDAD DE MAXIMA COMPLEJIDAD

1.1 Introduccion

El Glioma Difuso de la Linea Media (DMQG)
es un tumor del sistema nervioso central
que se desarrolla en estructuras
profundas del cerebro y la medula espinal.
Cuando aparece en el puente del tronco
encefalico se conoce tradicionalmente
como Glioma Intrinseco Difuso de la
Protuberancia (DIPG) (1).

Aunque los términos DMG y DIPG se
encuentran estrechamente relacionados,
no son completamente equivalentes. DIPG
es fundamentalmente una denominacion
anatomica y radiolégica, mientras que la
entidad «glioma difuso de la linea media,
H3 K27-alterado» se define actualmente
mediante la integracion de su localizacion,
sus caracteristicas anatomopatologicas y
sus alteraciones moleculares (1).

EL DMG/DIPG es uno de los tumores mas
frecuentes y agresivos del sistema
nervioso central durante la infancia (2) En
Espana, se estima que afecta
aproximadamente a entre 40 y 52 ninos y
adolescentes cada ano (3)

Su localizacion en zonas que controlan
funciones esenciales, como la respiracion,
la  deglucion, el movimiento, los
movimientos oculares o el nivel de
conciencia, unida a su crecimiento
infiltrante, hace que la reseccion
quirurgica no sea una opcion terapeutica
viable en la gran mayoria de los casos (2).

En la actualidad, la radioterapia focal
continua siendo el tratamiento estandar
inicial, ya que puede aliviar
temporalmente los sintomas, mejorar el
funcionamiento neurologico vy retrasar la
progresion de la enfermedad. Sin
embargo, no constituye un tratamiento
curativo (4). A pesar de los avances
cientificos, todavia no existe una terapia
capaz de modificar de forma consistente
el curso natural del DMG en la practica
totalidad de los pacientes (4).

1.2 Un cancer con un
enorme impacto

El reducido numero de  casos
diagnosticados en Espana permite
considerar el DMG/DIPG una enfermedad
rara, cComo ocurre en general con muchos
tipos de cancer pediatrico. Sin embargo,
su impacto sanitario, familiar y social va
mucho mas allda del numero de
diagnosticos.

La supervivencia mediana después del
diagnostico de DIPG se situa alrededor de
los 11 meses. Aproximadamente un 10 %
de los pacientes continlia con vida a los
dos anos, mientras que la supervivencia a
los cinco anos se situa aproximadamente
entre el 1 % y el 2 %, dependiendo de la
cohorte y de los criterios diagnésticos
utilizados (5).

Se han descrito supervivientes a largo
plazo, pero representan una proporcion
excepcionalmente pequena de los
pacientes. Por  tanto, no  seria
cientificamente incorrecto afirmar que
ningun nino diagnosticado de DIPG ha
sobrevivido durante mas de cinco anos (5).

Esta elevada mortalidad convierte al
DMG/DIPG en el cancer pediatricos mas
letal.

Aunque representa una proporcion
reducida de los diagndsticos de cancer
infantil, se estima que podria llegar a
suponer aproximadamente entre el 15,7 %
y el 20,9 % de las muertes por cancer
infantil en Espana (6).

Es importante subrayar que el prondstico
depende de multiples factores, entre ellos
la edad al diagndstico, la duracion previa
de los sintomas, las caracteristicas clinicas
y radiologicas, la localizacion y extension
deltumor, sus alteraciones moleculares, la
respuesta a la radioterapia vy las
posibilidades de recibir tratamientos
posteriores o reirradiacion (7).
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El diagnostico supone un cambio radical
para el nino y su familia. En pocos dias, una
vida normal puede pasar a estar marcada
por ingresos hospitalarios, pruebas
diagnosticas, tratamientos,
desplazamientos, cambios escolares vy
laborales y una enorme incertidumbre
sobre la evolucion de la enfermedad (8).

La baja incidencia de la enfermedad
tambien dificulta la investigacion. El
reducido numero de pacientes limita la
realizacion de ensayos clinicos de gran
tamano, ralentiza el reclutamiento vy
dificulta el analisis independiente de los
diferentes subgrupos moleculares. Por
ello, la colaboracion entre hospitales,
registros, grupos de investigacion y paises
resulta imprescindible ().

Los datos del DIPG/DMG al desnudo

40252

Casos al afo

90.

De mortalidad 2 afios
tras el diagnéstico

11 99,

meses De mortalidad 5 afos
de vida mediana tras el tras el diagnéstico
diagnéstico

°

1.3 Clasificacion y biologia
del DMG

Durante los ultimos anos, el conocimiento

cientifico sobre estos tumores ha
avanzado de forma  significativa.
Actualmente sabemos que una

proporcion elevada de los DMG presenta
alteraciones moleculares caracteristicas,
especialmente en genes relacionados con

la histona H3, que desempenan un papel
clave en el desarrollo y el comportamiento
biologico del tumor (10).

El descubrimiento de estas alteraciones
ha transformado la forma de entender la
enfermedad. Los estudios gendmicos han
demostrado que los DMG no constituyen
un grupo homogeneo, sino que presentan
diferentes alteraciones moleculares vy
epigenéticas que pueden estar
relacionadas con caracteristicas clinicas y
pronosticas distintas (10).

La clasificacion de la Organizacion
Mundial de la Salud de 2021 incorporo la
entidad «glioma difuso de la linea media,
H3 Ka27-alterado». Esta denominacion
abarca distintos mecanismos moleculares
capaces de producir una pérdida de la
regulacion epigenética relacionada con

15.20.

de muertes por cancer
infantil en Espana

H3K27 y no solamente la mutacion
denominada anteriormente H3 K27M (11)

Actualmente, la clasificacion combina la
informacion  obtenida mediante la
anatomia patologica con el analisis
molecular, lo que permite caracterizar el
tumor de forma mucho mas precisa y abre
la puerta al desarrollo de terapias dirigidas
(12).
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Aunque estos avances todavia no han
cambiado de manera decisiva el
prondstico general, estan permitiendo
disefar tratamientos mas especificos,
identificar subgrupos de pacientes vy
comprender mejor el comportamiento
biologico del tumor (12).

Los analisis moleculares pueden detectar
alteraciones relevantes para seleccionar
determinados  ensayos  clinicos o
tratamientos experimentales. No obstante,
la identificacion de una alteracion
molecular no significa necesariamente
que exista un medicamento eficaz contra
ella ni que el paciente vaya a obtener un
beneficio clinico.

En Espana, la realizacion de biopsias del
tronco encefalico y de estudios
moleculares complejos se concentra en
centros especializados que disponen de
equipos multidisciplinares con experiencia
en neurocirugia pediatrica,
neuropatologia, oncologia y diagnostico
molecular (13).

La derivacion temprana tras el diagnostico
a estos centros puede resultar decisiva
para garantizar un diagnostico integrado y
valorar todas las posibilidades
terapéuticas y de investigacion. La falta de
derivacion puede limitar el acceso a
estudios moleculares y a algunos ensayos
clinicos que requieren tejido tumoral o la
confirmacion de una alteracion
determinada (13).

1.4 Diagnostico

Historicamente, muchos  DIPG  se
diagnosticaban exclusivamente mediante
una presentacion clinica caracteristica y
los hallazgos obtenidos en la resonancia
magnetica. En los ultimos anos, la biopsia
ha adquirido una importancia creciente
porque puede confirmar el diagnostico
anatomopatologico, permitir la
clasificacion molecular del tumor y facilitar
elacceso a determinados ensayos clinicos
(14).

La decision de realizar una biopsia debe
individualizarse y tener en cuenta las
caracteristicas radiologicas del tumor, el
estado clinico del paciente, la experiencia
del equipo neuroquirurgico, la utilidad
esperada de la informacion molecular y

las preferencias informadas del paciente 'y
de su familia.

La biopsia estereotaxica del tronco
encefalico presenta un rendimiento
diagnostico 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
intervencion exenta de riesgos (13).

No todos los hospitales reunen los medios
técnicos, la experiencia neuroquirurgica y
la infraestructura molecular necesarios
para realizar y analizar adecuadamente
una biopsia del tronco encefalico. Por ello,
los pacientes en los que se valore este
procedimiento deberian ser remitidos a
centros especializados con experiencia en
este procedimiento (13).

La biopsia resulta  especialmente
importante cuando se necesita una
confirmacion anatomopatologica o)
molecular. Su ausencia puede impedir el
acceso a algunos ensayos clinicos que
exigen tejido tumoral o la presencia de una
diana determinada (14).

El acceso a un diagndstico preciso, a una
neuropatologia especializada y a estudios
moleculares de calidad constituye uno de
los pilares de una atencion moderna y
personalizada.

1.5 Tratamiento actual

El tratamiento del DMG requiere un
abordaje multidisciplinar coordinado por
equipos con experiencia en
neurooncologia pediatrica.

Las principales opciones terapeuticas vy
asistenciales incluyen:

e Radioterapia focal como
tratamiento estandar inicial (15)

o Participacidon en ensayos clinicos,
siempre que el paciente cumpla
los criterios de inclusion. Muchos
de los ensayos basados en
alteraciones moleculares
requieren tejido tumoral, aunque
este requisito no esta presente en
todos los protocolos.
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e Tratamientos de soporte para
controlar los sintomas y preservar
la calidad de vida.

e Rehabilitacion, fisioterapia, terapia
ocupacional y logopedia, segun
las necesidades funcionales de
cada paciente.

e Atencioén psicolégica y social para
el nino y su familia.

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

sean curativas o eficaces para todos los
DMG (16).

En consecuencia, estos tratamientos
deben considerarse experimentales vy
administrarse, siempre que sea posible,
dentro de ensayos clinicos regulados o
usSos compasivos que permitan evaluar de
manera sistematica su eficacia, seguridad
y repercusion sobre la calidad de vida.

EL DMG ESTA SOBRE REPRESENTADO EN LA
MORTALIDAD INFANTIL POR CANCER

No podemos entender el DMG solo
por el numero de ninos
diagnosticados si no por su alta
mortalidad, en la actualidad
practicamente el 100%.

Durante los ultimos anos se han
investigado numerosas estrategias
innovadoras, entre ellas terapias dirigidas
contra  alteraciones moleculares o
epigenéticas, inmunoterapia, células CAR-
T, virus oncoliticos, nuevas formas de
administracion local de medicamentos vy
metodos destinados a superar la barrera
hematoencefalica (16).

Algunos estudios iniciales han
comunicado senales de actividad clinica
con medicamentos como ONC201, células
CAR-T dirigidas contra GD2 y el virus
oncolitico DNX-2401. Sin embargo, estos
resultados proceden principalmente de
ensayos en fases tempranas, con un
numero limitado de pacientes, y todavia
no permiten afirmar que estas estrategias

1.6 El impacto sobre las
familias

EL DMG no afecta Unicamente al paciente.

Las familias deben afrontar decisiones
complejas, desplazamientos frecuentes,
dificultades laborales, impacto economico
y una elevada carga emocional. Los
hermanos  también  pueden  verse
profundamente afectados.

Por ello, la atencion integral debe incluir
apoyo  psicologico, acompanamiento
social, coordinacion educativa y cuidados
paliativos  pediatricos cuando sean
necesarios, siempre respetando los
valores y las decisiones de cada familia.
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1.7 El impacto mas alla de los numeros: 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.

Ningun tratamiento, ningun ensayo, nada de lo que hagas podra 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 anos.

La historia de estos ninos que ya no estan, la de los que estan luchando ahora y la de los que
vendran, esta llena de una profunda tristeza y desesperacion por la falta de posibilidades.

De ahi la gran necesidad de un Plan Nacional que vertebre el tratamiento y la investigacion
para revertir esta situacion.

L Y e

" Ellos no son solo numeros

' “ Cada historia importa
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CAPITULO 2. LA SITUACION DEL DIPG/DMG EN ESPANA:

RETOS Y OPORTUNIDADES

2.1 El desafio

Espana dispone de un Sistema Nacional
de Salud reconocido por la calidad de sus
profesionales y por la cobertura universal
que ofrece a la poblacion. En el ambito de
la oncologia pediatrica existen equipos
altamente especializados que trabajan
cada dia para proporcionar la mejor
atencion posible a los niflos con cancer (1).

El pais dispone, ademas, de centros con
capacidad para administrar tratamientos
complejos, desarrollar ensayos clinicos y
participar en redes nacionales e
internacionales de oncologia pediatrica (2).

Sin embargo, el glioma difuso de la linea
media —DMG, incluido el DIPG— continua
representando un desafio excepcional. Su
localizacion, su crecimiento infiltrante, su
complejidad biologica y la ausencia de un
tratamiento curativo hacen necesaria una
estrategia especifica que complemente y
coordine los recursos ya existentes (3).

2.2 Un diagndstico que
cambia una vida

Para la mayoria de las familias, el
diagnostico llega de forma inesperada.

Los primeros sintomas pueden parecer
poco especificos: alteraciones en la
marcha, pérdida de equilibrio, vision doble,
dificultad para hablar, debilidad en una
parte del cuerpo o cambios en la
expresion facial. Tras diversas pruebas, la
resonancia magnética confirma una
realidad que transforma por completo la
vida del nifo 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 informacion fiable y a
profesionales con experiencia (5).

2.3 Fortalezas del sistema
sanitario espanol

Espana cuenta con importantes fortalezas
para afrontar este reto:

e Profesionales con una elevada
cualificacion en oncologia y neuro
oncologia pediatrica.

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

e FEquipos multidisciplinares que
integran oncologia, neurocirugia,
neurologia, radioterapia,
rehabilitacion, psicologia y
cuidados paliativos.

e Centros con acceso a tratamientos
complejos, ensayos clinicos vy
nuevas terapias.

e Participacion de diversos centros

espanoles en proyectos
internacionales de investigacion
7.

Estas fortalezas constituyen una base
solida sobre la que construir una
estrategia nacional especifica.

2.4 Principales desafios

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 especifica,
biopsias complejas, estudios moleculares
avanzados o ensayos clinicos. La
organizacion descentralizada del Sistema
Nacional de Salud facilita la proximidad de
la asistencia, pero también puede producir
diferencias en el grado de especializacion
y en la distribucion de los recursos (8),
incluso entre centros de una misma
comunidad Autonoma.

Coordinacion: La  colaboracion  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 atencion en
hospitales con mayor volumen de cancer
pediatrico se asocia con una supervivencia
superior, especialmente en los tumores
del sistema nervioso central (9), por lo que
las distintas regiones deberian de
plantearse una estrategia de
centralizacion de los casos y recursos, si la
situacion geografica lo permite.

Investigacion: La baja incidencia del DMG
limita el numero de pacientes en cada
territorio. Los registros compartidos vy la
colaboracion multicéntrica e internacional
son indispensables para reunir datos,
muestras bioldgicas e imagenes que
permitan obtener conclusiones cientificas
fiables (10). La dispersion de los casos
entre hospitales, reduce las posibilidades
de participar en ensayos clinicos
internacionales con nuevas opciones
terapeuticas.

Acceso a la innovacion: Las familias
necesitan informacion clara y actualizada
sobre las opciones disponibles, incluidos
los ensayos clinicos y, cuando proceda, las
vias de acceso a tratamientos innovadores
conforme a la normativa vigente (12).

Apoyo integral: EL impacto emocional,
social y economico del diagnostico
requiere una atencion continuada que
vaya mas alla del tratamiento medico (12).

€6

Los pacientes
se hacen 100%
dependientes
en pocos meses
dada la
agresividad del
cancer.
Necesitan
apoyo 24/7.

2.5 La voz de las familias

Las familas desempenan un papel
esencial.

Se convierten en coordinadoras de la
atencion de sus hijos, buscan informacion
cientifica, contactan con especialistas
nacionales e internacionales y promueven
iniciativas para impulsar la investigacion.
La literatura muestra que las necesidades
de informacion de los padres son
especialmente intensas en el momento
del diagnostico y a lo largo de la evolucion
de la enfermedad (13).

Su experiencia constituye una fuente de
conocimiento que debe incorporarse al
diseno de las politicas sanitarias y de
investigacion. Los procesos de
establecimiento de prioridades en cancer
infantil muestran que la participacion 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 investigacion como
prioridad

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

Por un lado, la concentracion de los casos
en Centros Integrales de Cancer
Pediatrico que permita optimizar los
esfuerzos  realizados en  recursos
humanos, tecnologicos e instalaciones,
ofreciendo a los pacientes una calidad
asistencial con especialistas formados en
investigacion traslacional y clinica, y con
oferta de alternativas terapéuticas de
ultima generacion.

Estos modelos de centros integran la
asistencia con la investigacion, lo que ha
demostrado mejores resultados de
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supervivencia en los pacientes tratados en
unidades especializadas por la experiencia
en la gestion del mayor numero de casos.
Esta estrategia se debe implementar a
nivel regional, siendo una prioridad vy
estrategia nacional.

Por el otro, Espana debe fortalecer su
participacion en redes nacionales e
internacionales, facilitar la colaboracion
entre centros de investigacion y promover
la incorporacion de los pacientes a
estudios clinicos cuando estos sean
adecuados.

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

La experiencia de los registros
internacionales de DIPG y de la red
europea SIOPE demuestra que compartir
datos clinicos, imagenes, resultados
moleculares 'y muestras biologicas
permite estudiar cohortes mucho mayores
que las que podria reunir un solo hospital
(10).

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

e Crear infraestructuras para la
realizacion de ensayos clinicos.

e Megjorar el diagnostico molecular.

e Desarrollar modelos preclinicos.

e Formar a nuevos profesionales e

investigadores.

e Favorecer la participacion de los
pacientes en estudios
innovadores.

e Generar nuevas estrategias
terapéuticas dentro de un marco
cientifico, regulado y ético.

La investigacion debe acompanarse de
financiacion estable, evaluacion
independiente, transparencia sobre los
resultados y colaboracion con las familias..

2.7 La necesidad de un
Plan Nacional

La evidencia europea indica que los
canceres pediatricos raros y complejos
pueden abordarse mejor cuando existen
una planificacion coordinada, centros
expertos (Centros integrales de Cancer
Pediatrico)

redes asistenciales, protocolos
compartidos y sistemas comunes de
evaluacion (16).

- ;4 < /(\
1 7%\(
S
La mortalidad del 100% en DMG
hace imprescindible concentrar el
conocimiento, compartir la
experiencia 'y coordinar los
recursos disponibles en Centros

Integrales de Cancer Pediatrico
especializados.

Un Plan Nacional para el DIPG/DMG
permitiria;

e Reducir las desigualdades entre
comunidades auténomas y entre
centros de una misma comunidad.

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

e Definir circuitos rapidos de
derivacion a centros
especializados.

e Mejorar la coordinacion entre
hospitales.

e Crear un comité nacional
multidisciplinar de DMG/DIPG.

e Faciltar segundas  opiniones
clinicas, radiolégicas, quirurgicas y
moleculares.
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e Establecer protocolos comunes
de diagnostico, biopsia,
tratamiento y seguimiento.

e Impulsar la investigacion y la
innovacion.

e Favorecer la creacion de un
registro nacional de pacientes.

e Facilitar el acceso a estudios
moleculares y ensayos clinicos.

e Reforzar el apoyo psicologico,
social y educativo a las familias.

e Evaluar periodicamente la
actividad, el acceso, los tiempos

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

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

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

de derivacion y los resultados
obtenidos (17).

2.8 Conclusion

Espana dispone de capacidades clinicas e investigadoras relevantes para desempenar un
papel destacado en la lucha contra el DIPG/DMG.

El pais cuenta con hospitales especializados, profesionales cualificados, grupos de
investigacion, experiencia en estudios multicéntricos y participacion en ensayos clinicos
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 capitulo analiza los avances cientificos mas prometedores que estan marcando
el futuro de la investigacion internacional y las oportunidades que pueden abrir para los ninos
diagnosticados de esta enfermedad.
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CAPITULO 3. EL ESTADO DE LA INVESTIGACION MUNDIAL:
AVANCES, OPORTUNIDADES Y DESAFI0S

31 Evolucion de los
tratamientos

Durante varias décadas, el tratamiento del
glioma difuso de la linea media —DMG,
incluido el DIPG— apenas experimento
avances terapéuticos capaces de
modificar de forma significativa la
supervivencia. La radioterapia focal
continuo siendo el tratamiento estandar
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 ultimos anos la
situacion cientifica ha comenzado a
cambiar. Los avances en biologia
molecular, genética, epigenética,
inmunologia, modelos preclinicos vy
desarrollo farmacologico han permitido
comprender mejor la enfermedad y abrir
nuevas lineas de investigacion (2).

Aunque estas estrategias todavia no han
logrado una cura ni han modificado de
manera decisiva el pronostico de la
mayoria de los pacientes, han ampliado
considerablemente el numero de
tratamientos que pueden estudiarse y
ofrecen motivos fundados para mantener
la investigacion y la esperanza.

3.2 La revolucion del
conocimiento molecular

Uno de los mayores avances cientificos ha
sido la identificacion de alteraciones
geneticas, epigenéticas y moleculares
caracteristicas del DMG.

En 2012 se describieron mutaciones
recurrentes en genes que codifican

variantes de la histona H3 en una
proporcion elevada de los gliomas difusos
pediatricos de la linea media. Entre ellas
destacan las alteraciones que afectan a la
lisina situada en la posicion 27 de la histona
H3 Q).

Este descubrimiento permitié comprender
que muchos DMG constituyen una entidad
biologica diferenciada de otros tumores
cerebrales pediatricos. También demostrd
que la enfermedad no es completamente
homogénea, ya que existen diferentes
subgrupos relacionados con la variante de
histona afectada, la localizacion
anatomica, la edad del paciente y otras
alteraciones moleculares acompanantes
(4).

La clasificacion de la Organizacion
Mundial de la Salud de 2021 reconoce la
entidad denominada «glioma difuso de la
linea media, H3 K27-alterado». Esta
denominacion integra distintos
mecanismos moleculares capaces de
producir una alteracion de la regulacion
epigenética de H3K27 y no unicamente la
mutacion conocida anteriormente como
H3 K27M (4).

Este conocimiento ha transformado la
investigacion internacional, orientandola
hacia tratamientos dirigidos contra los
mecanismos moleculares y epigenéticos
que favorecen el crecimiento, la
supervivencia y la resistencia de las
celulas tumorales.

La medicina de precision representa
actualmente una de las principales lineas
de esperanza para el futuro. Su objetivo es
integrar la informacion clinica, radiologica,
anatomopatologica y molecular para
seleccionar los tratamientos o ensayos
clinicos mas adecuados para cada
paciente (5).

No obstante, la identificacion de una
alteracion molecular no implica
necesariamente que exista un
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medicamento eficaz contra ella ni que el
paciente vaya a obtener un beneficio
clinico. Por este motivo, las posibles dianas
terapéuticas deben validarse mediante
estudios preclinicos y ensayos clinicos
rigurosos.

3.3 Terapias dirigidas

Las terapias dirigidas buscan bloquear
alteraciones o mecanismos especificos
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, vias como PI3K-AKT-mTOR
y MAPK, alteraciones de ACVR1,
reguladores del ciclo celular, mecanismos
de reparacion del ADN vy procesos
relacionados con el metabolismo y el
estres celular (6).

Algunos de estos tratamientos han
demostrado  actividad en  células
tumorales, organoides 'y  modelos
animales. Sin  embargo, una parte
importante de los resultados preclinicos
todavia no se ha traducido en beneficios
clinicos demostrados para los pacientes.

Entre los medicamentos que han
mostrado sefales clinicas iniciales se
encuentra ONC201, también denominado
dordaviprona, estudiado especialmente
en pacientes con DMG H3 K27M vy el
everolimus un inhibidor de mTOR. Los
estudios publicados han observado
respuestas radiologicas 'y  periodos
prolongados de control de la enfermedad
en una proporcion de los pacientes,
aunque no todos responden y todavia se
necesitan estudios comparativos mas
amplios para determinar con precision su
eficacia (7).

El objetivo de las terapias dirigidas es
desarrollar tratamientos mas eficaces y
selectivos, capaces de actuar sobre las
células tumorales y producir menos
toxicidad que las estrategias sistémicas
convencionales. Sin  embargo, este
objetivo todavia 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):

e Vacunas terapéuticas dirigidas
contra antigenos o alteraciones
especificas del tumor.

e Anticuerpos vy otros agentes

inmunomoduladores.

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

e Virus oncoliticos capaces de
producir una respuesta
inmunitaria.

e Combinaciones de inmunoterapia
con radioterapia u otros
medicamentos.

Las vacunas dirigidas contra el neoepitopo
H3 K27M han demostrado que es posible
inducir respuestas de linfocitos T vy
anticuerpos  especificos contra esta
alteracion. Los estudios realizados hasta
ahora son iniciales y han incluido
principalmente a pacientes adultos ©
casos individuales, por lo que todavia no
permiten establecer su eficacia en la
poblacion pediatrica ni atribuir las
respuestas clinicas exclusivamente a la
vacunacion(9).

Los resultados publicados en 2022 y 2025
representan uno de los avances clinicos
mas relevantes de los ultimos anos. Sin
embargo, las células CAR-T contindan
siendo un tratamiento experimental. Su
administracion puede producir
inflamacion  tumoral, sindrome  de
liberacion de citocinas y toxicidad
neurologica,  especialmente  delicada
cuando el tumor se encuentra en el tronco
encefalico (10).

El microambiente inmunitario del DMG
presenta importantes barreras. Estos
tumores suelen mostrar una infiltracion
limitada de linfocitos, una elevada
participacion de microglia y células
mieloides y una expresion reducida de
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determinadas senales necesarias para
generar una respuesta inmunitaria eficaz.
Por ello, se consideran tumores
relativamente «frios» desde el punto de
vista inmunolégico (11).

A pesar de estas dificultades, la
inmunoterapia continua avanzando con
rapidez. La investigacion actual busca
mejorar la seleccion de dianas, la
persistencia de las ceélulas inmunitarias, la
seguridad del tratamiento 'y su
combinacion con radioterapia u otras
estrategias.

3.5 Virus oncoliticos

Los virus oncoliticos son virus naturales
modificados para infectar
preferentemente las ceélulas tumorales,
destruirlas y estimular una respuesta
inmunitaria contra el cancer.

En el DMG se investigan diferentes virus
oncoliticos, aunque la mayor parte de
estas estrategias permanece en fases
preclinicas o clinicas iniciales.

Uno de los principales estudios
publicados evaluo el adenovirus oncolitico
DNX-2401, administrado directamente en
el tumor y seguido de radioterapia, en
pacientes pediatricos con DIPG recién
diagnosticado. El ensayo demostro que el
procedimiento era técnicamente factible y
proporciono senales iniciales de actividad
clinica (12).

No obstante, el numero reducido de
participantes, el caracter temprano del
ensayo y la ausencia de un grupo
comparador impiden determinar de
manera  definitiva cuanto  beneficio
produjo el tratamiento. Por ello, los

resultados deben considerarse
prometedores, pero todavia no
confirmatorios.

3.6 Nuevas formas de
administrar tratamientos

Uno de los mayores obstaculos para tratar
el DMG es conseguir que los
medicamentos alcancen una
concentracion suficiente en el tumor.

La barrera hematoencefalica y la barrera
sangre-tumor regulan el paso de
sustancias desde la circulacion sanguinea
hacia el sistema nervioso central. Aunque
no son completamente impermeables,
pueden impedir que muchos
medicamentos lleguen al tumor en
cantidades terapéuticas suficientes vy
homogéneas (13).

Ademas, la naturaleza infiltrante del DMG
hace que las células tumorales se
distribuyan entre tejidos neurologicos
esenciales, lo que dificulta todavia mas la
administracion selectiva del tratamiento.

Por este motivo se investigan nuevas
técnicas de administracion, entre ellas:

e Administracion directa en el tumor
mediante catéteres
especializados.

e Sistemas de liberacion local vy
prolongada de medicamentos.

e Nanoparticulas vy liposomas
destinados al transporte de

farmacos.

e Ultrasonidos focalizados para abrir
temporalmente la barrera
hematoencefalica.

e Administracion intranasal.

e Nuevas formulaciones con mayor
capacidad para atravesar las
barreras cerebrales.

La nanotecnologia, los ultrasonidos
focalizados y otros sistemas de transporte
podrian mejorar la exposicion del tumor al
tratamiento y reducir los efectos adversos
en el resto del organismo. No obstante, la
mayoria de estas tecnologias continua en
fase experimental y todavia no han
demostrado una mejora definitiva de la
supervivencia en pacientes con DMG (15).
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3.7 Radioterapia de nueva
generacion

La radioterapia focal continua siendo el
tratamiento estandar inicial del DMG.

Los esquemas hipofraccionados
administran una dosis total de radiacion
en un numero menor de sesiones.
Pueden reducir la duracion del
tratamiento y los desplazamientos de las
familias, y han demostrado una eficacia
similar a la radioterapia convencional (16).

La reirradiacion puede proporcionar una
mejoria temporal de los sintomas y un
periodo adicional de control de la
enfermedad en la mayoria de los
pacientes pacientes que presentan
progresion después de la radioterapia
inicial siempre y cuando hayan pasado
mas de 6 meses de la misma (17).

Las técnicas modernas de planificacion,
radioterapia conformada, modulacion de
intensidad y guiado por imagen permiten
ajustar mejor la dosis al volumen que
debe tratarse y disminuir la exposicion de
determinados tejidos sanos (18).

Sin embargo, la mayor precision técnica
no elimina el caracter infiltrante del tumor
ni convierte por si sola la radioterapia en
un tratamiento curativo.

3.8 Otras estrategias en
desarrollo

La investigacion internacional tambien
explora;

e Farmacos epigenéticos (19).
e |nhibidores de distintas vias de
senalizacion celular.

e Combinaciones de varios
tratamientos.

e Inteligencia artificial para
identificar nuevas dianas

terapéuticas (20).

e Biomarcadores que permitan
personalizar el tratamiento segun
las caracteristicas del tumor.

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

3.9 La importancia de los
ensayos clinicos

Los ensayos clinicos representan el
principal mecanismo para desarrollar
nuevos tratamientos.

La participacion en un ensayo permite
evaluar estrategias innovadoras bajo
estrictos criterios cientificos y éticos.

Es fundamental que las familias reciban
informacion  clara, comprensible vy
actualizada sobre las opciones

‘ Todos los ninos deberian tener al menos
una opcion de luchar por su vida.

Los ensayos clinicos de DIPG/DMG se
financian con fondos privados y no todos
los ninos tienen acceso a un ensayo clinico

al diagnostico
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disponibles, respetando siempre su
autonomia y el criterio del equipo meédico.

Incrementar la participacion de Espana 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 coordinacion
regulatoria, el diagnostico molecular vy la
derivacion de los pacientes a los centros
participantes (23).

La concentracion de los casos en Centros
Integrales del Cancer Pediatrico permite el
atraer mas proyectos de investigacion,
ensayos clinicos y poder cumplir con los
objetivos de reclutamiento de pacientes y
convertirse en un centro de referencia
internacional para el desarrollo de los
ensayos clinicos.

3.10 Cooperacion
internacional

La colaboracidon internacional permite
compartir datos clinicos, imagenes,
muestras biologicas, resultados
moleculares, conocimiento y recursos.

Esta cooperacion resulta especialmente
importante en una enfermedad rara como
el DMG, ya que ningun hospital y. en
muchos casos, ningun pais puede reunir
por si solo un numero suficiente de
pacientes para desarrollar estudios
amplios en un periodo razonable.

La red europea SIOPE-DIPG vy el
International DIPG/DMG Registry han
demostrado la utilidad de reunir
informacion procedente de numerosos
hospitales y paises. Estas infraestructuras
han permitido crear cohortes
internacionales, analizar factores
pronosticos y facilitar investigaciones que
no habrian sido posibles desde centros
aislados (23).

3.11 Mirando al futuro

El panorama cientifico del DMG es hoy
mas esperanzador que hace una década.

Aunque todavia no existe un tratamiento
curativo, durante los ultimos anos han
coincidido avances en el conocimiento
molecular, terapias dirigidas, vacunas,
células CAR-T, virus oncoliticos, nuevos
sistemas de administracion, técnicas de
radioterapia y herramientas de analisis de
datos (24).

Cada descubrimiento amplia el
conocimiento disponible. Cada ensayo
clinico aporta informacion valiosa. Cada
colaboracion internacional acerca la
posibilidad de desarrollar tratamientos
mas eficaces.

La investigacion constituye la principal
esperanza para cambiar el futuro del DMG.
Por ello, invertir en ciencia, favorecer la
cooperacion y garantizar que los
pacientes puedan acceder a la innovacion
debe ser una prioridad para cualquier
estrategia nacional.

Es necesario que haya investigacidon
publica, estable, competitiva y plurianual.

La financiacion de estos ensayos no
puede recaer exclusivamente en las
familias y el tejido asociativo.

Es imprescindible una partida

presupuestaria publica para abrir nuevos
ensayos clinicos.

2
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CAPITULO 4. EL IMPACTO DEL DIPG/DMG EN LAS
FAMILIAS: UNA ATENCION INTEGRAL CENTRADA EN LA

PERSONA

4.1 Introduccion

Un diagnostico de glioma difuso de la linea
media —DMG, incluido el DIPG— no afecta
unicamente al nino. Produce un impacto
profundo en toda la familia y transforma
de forma inmediata su vida cotidiana(1).

Desde el diagnostico, padres, hermanos y
otros seres queridos afrontan
incertidumbre, decisiones complejas y una
importante carga emocional, fisica, social y
economica.

La atencion sanitaria debe responder tanto
a las necesidades meédicas del paciente
como a las psicolégicas, sociales vy
practicas de su entorno familiar. Este
enfoque centrado en el nino y la familia
forma parte de los estandares actuales de
atencion  psicosocial en  oncologia
pediatrica (2).

42 El momento del
diagnostico

El diagndstico constituye uno de los
momentos mas dificiles del proceso
asistencial.

Las familias reciben mucha informacion en
poco tiempo y deben comprender
conceptos medicos complejos mientras
afrontan un intenso impacto emocional. La
comunicacion debe ser:

e Claray comprensible.

e Honestay sensible.

e Adaptada a las necesidades vy
preferencias de cada familia.

e Gradual, permitiendo formular
preguntas y revisar la informacion.

e Acompanada de evaluacion vy
apoyo psicologico desde el inicio.

Una comunicacion adecuada favorece la
confianza y la toma de decisiones
compartida entre la familia y el equipo
sanitario (3).

Se  deberia  proporcionar a  los
profesionales  sanitarios cursos de
formacion u otras herramientas para
mejorar la comunicacion de estos
diagnosticos 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 clinica o radiologica de
un DMG/DIPG, es importante realizar una
valoracion rapida por un equipo de
neurooncologia pediatrica y, cuando sea
necesario, derivar o consultar a un centro
con experiencia. Esto permite confirmar el
diagnostico 'y valorar de  forma
multidisciplinar la biopsia, los estudios
moleculares, el tratamiento y los ensayos
clinicos disponibles (4).

4.3 La carga emocional

El recorrido de un nino con DMG esta
acompanado de emociones intensas:
miedo, incertidumbre, esperanza, tristeza
y agotamiento.

Los padres viven una presion constante al
intentar ofrecer a su hijo la mejor atencion
posible. Muchas  familias  buscan
informacion  cientifica, consultan a
especialistas 'y  exploran  opciones
terapeuticas para no dejar ninguna
posibilidad sin valorar.

Este esfuerzo puede generar ansiedad,
sintomas depresivos, estrés traumatico,
alteraciones del sueno 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 atencion psicologica no debe
considerarse un recurso accesorio, sino
una parte esencial del tratamiento integral.

44 Los hermanos: los
grandes olvidados

Los hermanos también experimentan el
impacto de la enfermedad.

Con frecuencia deben adaptarse a
cambios en la dinamica familiar, ausencias
prolongadas de sus padres, menor
atencion  disponible,  modificaciones
escolares y una intensa carga emocional.
Pueden sentir miedo, tristeza, culpa,
aislamiento o preocupacion por el nino
enfermo (6).

Estos cambios, tras el fallecimiento del
paciente, muchas veces derivan en
problemas psicologicos y sociales si no se
tiene una especial atencion a los
hermanos desde el momento del
diagnostico.

La atencion integral debe incluir
informacion adaptada a su edad, espacios
para expresar sus emociones y apoyo
especifico durante la enfermedad v,
cuando sea necesario, durante el duelo.

4.5 El impacto econdmico
y social

Muchas familias deben desplazarse con
frecuencia para acudir a hospitales
especializados o participar en ensayos
clinicos.

A ello se suman otros desafios:

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

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

entorno cercano asumiendo los
costes

o Necesidad de cuidados paliativos:
Los ninos necesitan cuidados
paliativos desde el inicio.

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

e Adaptacidn de la vivienda o
adquisicion de ayudas técnicas:
muchos ninos requieren sillas de
ruedas o adaptaciones del hogar.

e Tramites administrativos
complejos.

La carga financiera del cancer pediatrico
incluye gastos directos y pérdidas de
ingresos, incluso en sistemas sanitarios
con cobertura publica. Su evaluacion y la
orientacion temprana sobre ayudas
sociales deben formar parte de la atencion
@.

En el DMG, la progresion puede ocasionar
alteraciones importantes de la movilidad,
la deglucion, la comunicacion, la
conciencia y la respiracion, aumentando la
dependencia y las necesidades de
cuidado (8).

Reducir estas cargas debe formar parte de
cualquier estrategia nacional.

4.6 La educacion y la vida
cotidiana

Siempre que el estado clinico del nino lo
permita, mantener el vinculo con la
escuela, los companeros y las actividades
cotidianas  favorece  su  bienestar
emocional y la sensacion de normalidad.

La coordinacion entre los centros
educativos 'y los equipos sanitarios
permite adaptar la ensenanza a las
necesidades de cada paciente y facilita
que continue desarrollando su proyecto
vital (Q).
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4.7 Cuidados paliativos
pediatricos

Los cuidados paliativos pediatricos tienen
como objetivo aliviar el sufrimiento vy
mejorar la calidad de vida del nino y de su
familia.

No deben entenderse Unicamente como
atencion al final de la vida, sino como un
recurso  especializado que puede
acompanar al paciente desde fases
tempranas de la enfermedad, controlando
sintomas  fisicos, ofreciendo apoyo
emocional y ayudando en la toma de
decisiones (10).

En el DMG, la rapidez de la evolucion y la
complejidad de los sintomas hacen
especialmente importante una
planificacion temprana y coordinada.
Garantizar el acceso equitativo a equipos
especializados constituye un elemento
esencial de una atencion de calidad (8).

€¢

Todos los ninos
diagnosticados
necesitan
soporte
paliativo.

Algunos desde
el inicio de la
enfermedad

48 EL papel de las
asociaciones y
fundaciones

Las asociaciones de pacientes y las
fundaciones desempenan un papel
fundamental.

Complementan la labor del sistema
sanitario mediante:

Informacion y orientacion.

Apoyo emocional entre familias.
Difusion social de la enfermedad.
Impulso a la investigacion.
Defensa de los derechos de los
pacientes.

Su experiencia puede contribuir al diseno
de servicios, proyectos de investigacion y
politicas publicas. La participaciéon de
pacientes y familias ayuda a orientar las
prioridades hacia cuestiones que afectan
directamente a su vida y a la calidad de la
atencion (12).

4.9 Humanizar la atencion

La excelencia clinica debe ir acompanada
de excelencia humana.

Humanizar significa escuchar, acompanar,
comunicar con claridad, respetar las
decisiones y reconocer las necesidades y
valores de cada nino. Una atencion
percibida como mas centrada en la familia
se ha asociado con una menor carga de
cuidado y una mejor adaptacion de los
padres (12).

Cada paciente es mucho mas que un
diagnostico. Es un nino con una historia,
una familia, unos suenos y un proyecto de
vida.

4.10 Conclusion

El impacto del DMG trasciende el ambito
sanitario.

Por ello, cualquier estrategia nacional
debe contemplar un modelo de atencion
integral que combine la mejor asistencia
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médica con apoyo psicolégico, social,
educativo y economico.

Cuidar a un nino con DMG significa
también cuidar a su familia.

Solo desde esa vision global sera posible
ofrecer una respuesta verdaderamente

humana y acorde con los valores de un
sistema sanitario moderno.

El siguiente capitulo presenta la propuesta
de un Plan Nacional para el DIPG/DMG,
con medidas concretas para mejorar la
atencion, impulsar la investigacion y
garantizar la equidad en todo el territorio
espanol.
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CAPITULO 5. HACIA UN PLAN NACIONAL PARA EL
DIPG/DMG: UNA PROPUESTA DE ESTADO

51 ¢Por quée un Plan
Nacional?

El cancer pediatrico del Sistema Nervioso
Central requiere respuestas diferentes a
las que reciben las patologias mas
frecuentes.

La dispersion de los casos, la complejidad
del diagnostico y la rapidez con la que
evoluciona el conocimiento cientifico
hacen imprescindible una coordinacion
nacional.

En el caso del DIPG/DMG, esta necesidad
es aun mayor. La enfermedad exige
equipos altamente especializados, acceso
a tecnologia avanzada, participacion en
investigacion internacional y una atencion
integral que trascienda el ambito
hospitalario.

Espana dispone de excelentes
profesionales y centros de referencia,
pero aun no cuenta con una estrategia
nacional especifica para esta enfermedad.

€¢

El DIPG no es una
enfermedad rara, es
una muerte
sentenciada.

Sobre esta premisa se
debe construir el Plan
Estratégico Nacional

5.2 Principios del Plan
Nacional

El Plan Nacional para el DIPG/DMG debe
sustentarse  sobre  seis  principios
fundamentales:

Equidad: todos los ninos deben tener
acceso a la misma calidad asistencial, con
independencia de la  comunidad
autonoma en la que residan. Las
derivaciones han de protocolizarse, para
no dejar a ningun nino sin opcion a los
tratamientos.

Excelencia cientifica: las decisiones
clinicas deben basarse en la mejor
evidencia disponible.

Coordinacion: los hospitales y centros de
investigacion deben trabajar como una
red, de centros de complegjidad media,
coordinados con los Centros Integrales de
Cancer Pediatrico, compartiendo
conocimiento 'y experiencia. Unir las
investigaciones con el fin claro de
desarrollar sus ensayos clinicos y poder
llevarlos al paciente lo antes posible.

Concentracion: La estrategia nacional
debe promover la creacion de Centros
Integrales de Cancer Pediatrico que
permitan gestionar los casos mas
complejos de la manera mas agil y
eficiente

Acceso a la innovacion: los pacientes
deben poder acceder, cuando este
indicado, a las oportunidades que ofrecen
la investigacion y los ensayos clinicos.

Humanizacion: el paciente y su familia
deben situarse en el centro del sistema.

Transparencia y resultados: los resultados
del Plan deben evaluarse periodicamente
y hacerse publicos.
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5.3 Objetivos estratégicos

El Plan Nacional debe perseguir cinco
grandes objetivos:

1

2.

Mejorar el diagnostico temprano y
la atencion clinica.
Impulsar la
biomeédica.
Facilitar el acceso a la innovacion.
Garantizar el apoyo integral a las
familias.

Convertir a Espana en un referente
europeo en investigacion del DMG
a traves de sus Centros Integrales
de Investigacion de Cancer
Pediatrico.

investigacion

5.4 Lineas de actuacion
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 diagnostico
molecular cuando esté indicado.
Impulsar programas especificos

de investigacion.

Favorecer la participacion en
ensayos clinicos.

Reforzar la formacion de los
profesionales.

Establecer ayudas para las

familias que deban desplazarse.
Promover la cooperacion
internacional.

5.5 Implantacion

El Plan deberia desarrollarse en tres fases:

Primera fase:

1.

Constitucion de una Comision
Nacional.

Elaboracion de protocolos
comunes para los hospitales.
Creacion del Registro Nacional.
Identificacion de centros de
referencia'y Proponer la creacion
de Centros Integrales de Cancer
Pediatrico en aquellas las
localizaciones que se consideren
estratégicas y puedan concentrar
y optimizar la gestidon del paciente..

Segunda fase:

1.

2.

3.

4.

Puesta en marcha de la red
nacional.
Desarrollo de proyectos de

investigacion.

Incremento de la participacion en
ensayos clinicos.

Implantacion de programas de
apoyo integral.

Tercera fase;

n

Plan Nacional en 3 fases

®

(1) Fasel 2

+ Comision nacional especifica.
= Protocolos comunes en hospitales.
* Registro nacional de casos.

+ Centros de referencia.

Organizacion inicial

v

Fase 2

Desarrollo de la red

+ Puesta en marcha de la red nacional.
+ Impulso a la investigacion.
* Mas ensayos clinicos.

* Programas de apoyo integral.

Evaluacion de resultados.
Revision de objetivos.
Incorporacion de nuevos avances
cientificos.

Actualizacion del Plan Nacional.

(3 ) Fase3

Evaluacion y actualizacion
s
v—@ —

*» Evaluacion de resultados.
« Revision de objetivos.
+ Incorporacion de avances cientificos,

+ Actualizacion del plan.
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5.6 Financiacion

El Plan Nacional debe contar con
financiacion estable y suficiente.

La inversion debe considerarse una
apuesta estratégica por la investigacion, la
innovaciéon y la equidad sanitaria,
combinando  recursos publicos con
convocatorias competitivas, colaboracion
con instituciones cientificas y apoyo de
fundaciones y entidades privadas dentro
del marco legal vigente.

57 Un compromiso de
pais
El DIPG/DMG afecta a 40/50 ninos, pero

plantea uno de los mayores retos de la
medicina moderna.

La respuesta no puede depender
unicamente del esfuerzo de las familias o
de la excelencia de determinados
hospitales. Debe ser una respuesta de
pais.

Un Plan Nacional permitira coordinar
recursos, reducir desigualdades y acelerar
la investigacion, con un objetivo
irrenunciable: ofrecer a cada nino la mejor
oportunidad posible.

No se trata uUnicamente de mejorar la
atencion a una enfermedad rara. Se trata
de demostrar que una sociedad se mide
también por cémo responde a quienes
mas la necesitan.

EL IMPACTO DE UNA ENFERMEDAD NO
SE PUEDE MEDIR SOLO POR EL
NUMERO DE CASOS.

PORQUE EL DIPG NO TIENE CURAY EL
IMPACTO EN EL 100% DE LAS FAMILIAS
QUE LO PADECEN ES TERRIBLE.
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CAPITULO 6. HOJA DE RUTA INSTITUCIONAL Y
LEGISLATIVA: DE LA PROPUESTA A LA ACCION

6.1 Introduccion

La mejora de la atencion a los ninos con
Glioma Difuso de la Linea Media (DMG),
incluido el DIPG, requiere algo mas que
avances cientificos. También exige
voluntad politica, coordinacién
institucional y un compromiso sostenido
de las administraciones publicas.

Este Libro Blanco propone una hoja de
ruta para transformar sus
recomendaciones en politicas publicas
concretas, con la participacion de todos
los actores implicados.

6.2 Un compromiso de
Estado

EL DMG no entiende de ideologias,
territorios ni diferencias politicas.

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 investigacion del cancer infantil debe
considerarse una politica de Estado.

6.3 Medidas prioritarias

Se propone impulsar las siguientes
actuaciones:

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

e Incorporar el DMG entre las
prioridades de investigacion en las
convocatorias publicas
competitivas.

e Reforzar la coordinacion entre el
Ministerio de  Sanidad, las
comunidades autonomas y los
centros de referencia.

e Favorecer la colaboracion con
redes europeas e internacionales.

64 EL papel de las
instituciones

La respuesta requiere responsabilidades
compartidas.

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

Las comunidades auténomas deben
garantizar el acceso equitativo a la
atencion especializada y colaborar en la
aplicaciéon de los protocolos comunes.

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

Las universidades y centros de
investigacion deben impulsar proyectos
de excelencia y fomentar la innovacion.

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

6.5 La importancia del
Cconsenso

Las grandes transformaciones sanitarias
se consiguen cuando las instituciones, la
comunidad cientifica y la sociedad civil
trabajan con un objetivo comun.
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El consenso politico no debe entenderse
como una meta en si misma, sino como
una herramienta para ofrecer estabilidad a
las politicas publicas y asegurar que las
medidas adoptadas perduren en el
tiempo.

6.6 Una alianza por la
investigacion

El progreso cientifico depende de la
colaboracion.

Por ello, este Libro Blanco propone la
creacion de una Alianza Nacional para la
Investigacion del DMG, integrada por
administraciones publicas, hospitales,
universidades, centros de investigacion,
sociedades cientificas, fundaciones vy
asociaciones de pacientes.

Sus objetivos serian:

e Compartir conocimiento.

e Promover proyectos conjuntos.

e Favorecer la captacion de
financiacion.

e Reforzar la
internacional.

e Difundir los avances cientificos.

cooperacion

6.7 Evaluacion y rendicion
de cuentas

Toda estrategia publica debe poder
evaluarse.

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

e Acceso a centros especializados.

e Participacion en ensayos clinicos.

e Evolucion de la investigacion
financiada.

e Tiempos de derivacion.

o Desarrollo del Registro Nacional.
o Nivel de implantacion de las
medidas previstas.

La transparencia permitira identificar areas
de mejora y reforzar la confianza de la
ciudadania.

6.8 Un llamamiento a la
accion

Cada afo, nuevas familias reciben un
diagnostico 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 senalar
responsables, sino ofrecer soluciones. No
busca generar confrontacion, sino
construir acuerdos.

Espana tiene la oportunidad de situarse
entre los paises que lideran la
investigacion y la atencion al DMG.

El compromiso con estos ninos no puede
medirse unicamente 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
investigacion, de la  coordinacion
asistencial y del apoyo a las familias sera
un paso hacia un futuro con mas
oportunidades.

Porgue ningun nifo deberia enfrentarse al
DMG sin la certeza de que toda una
sociedad esta trabajando unida para
ofrecerle la mejor esperanza posible.
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CAPITULO 7. UN COMPROMISO CON EL FUTURO:
LLAMAMIENTO INSTITUCIONAL

7.1 El momento de actuar

El Glioma Difuso de la Linea Media (DMQ), incluido el DIPG, continda siendo uno de los
mayores desafios de la oncologia pediatrica. Cada diagnostico supone una conmocion para
una familia y un recordatorio de que aun 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 investigacion, de la cooperacion y de decisiones valientes
sostenidas en el tiempo.

Espana cuenta con profesionales de excelencia, hospitales de referencia, investigadores

comprometidos y un sistema sanitario solido. Ha llegado el momento de unir esas fortalezas
bajo una estrategia comun.

7.2 Un compromiso con los nifios

Cada nino diagnosticado con DMG merece ser atendido con la maxima calidad cientifica y
humana.

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

Tambiéen merece que su familia reciba apoyo, informacion clara y acompanamiento durante
todo el proceso.

Ningun nino deberia 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 investigacion

La investigacion no es un gasto: es una inversion en
vida, conocimiento y futuro.

Cada proyecto financiado, cada ensayo clinico

puesto en marcha y cada colaboracion Cuando no hay
internacional representan una posibilidad de o s

mejorar el tratamiento de los nifios que hoy reciben curacion, luchas
este diagnostico y de los que lo recibiran en los e
Proximos anos. para que tu hUO no

Invertir en investigacion sobre el DMG tambien .muera' NO €S lO
impulsa avances que pueden beneficiar a otros mismo que luchar

tumores cerebrales y a otras enfermedades

neurologicas, fortaleciendo el conjunto del sistema para que se cure.

cientifico.
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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 diagnosticas avanzadas, a la innovacion y al
apoyo integral debe garantizarse en condiciones de igualdad para todos los pacientes, con
independencia de su lugar de residencia o de su situacidén socioecondmica. La dispersion de
los casos no facilita la equidad, por lo que la concentracion 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 transformacion que propone este Libro Blanco solo sera posible mediante la colaboracion.

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

Cada uno aporta una parte imprescindible de la solucion.

La cooperacion debe sustituir a la fragmentacion. EL conocimiento compartido debe
convertirse en la herramienta mas 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 unicamente por los avances tecnologicos o economicos,
sino también por la capacidad de proteger a quienes mas necesitan apoyo.

La forma en que respondamos al desafio del DMG definira el compromiso de nuestro pais
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 investigacion avance con mayor rapidez, en la que las familias se
sientan acompanadas y en la que ningun nino quede al margen de las oportunidades que
ofrece la ciencia.
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CAPITULO 8. DECLARACIONES FINALES, APOYO SOCIAL,

SANITARIO E INSTITUCIONAL

8.1 Elapoyo social, sanitario e institucional al Plan Nacional

La propuesta de creacion de un Plan
Nacional para el DIPG/DMG no surge
unicamente de las necesidades
identificadas por las familias.

A su alrededor se ha ido construyendo un
respaldo social, sanitario e institucional
que refleja la preocupacion existente por
mejorar la atencion, la coordinacion
asistencial y la investigacion de esta
enfermedad.

Este apoyo se expresa de distintas formas.

Las familias y la sociedad civil han
impulsado campanas de sensibilizacion y
recogidas de firmas.

Asociaciones y  fundaciones  han
manifestado su adhesion a la iniciativa;
profesionales sanitarios y hospitales han
destacado la necesidad de reforzar la
coordinaciéon y el acceso a recursos
especializados.

Y diferentes representantes politicos han
trasladado esta demanda al ambito

parlamentario mediante iniciativas vy
proposiciones no de ley.

Cada una de estas actuaciones tiene una
naturaleza y un alcance diferentes.

Una carta de apoyo, una adhesion
profesional, una recogida de firmas o la
presentacion de una iniciativa
parlamentaria no producen por si solas la
creacion del Plan Nacional.

Sin embargo, consideradas en conjunto,
muestran que existe una demanda
compartida para que el DIPG/DMG reciba
una respuesta publica especifica,
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 inclusion tiene como finalidad dejar
constancia de que la necesidad de
avanzar hacia una estrategia nacional
trasciende a una Unica organizacion o
colectivo.
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8.2 Declaracidon final de la Fundacion Martin Alvarez
Muelas

La Fundacion Martin presenta este Libro Blanco como una invitacion al consenso y a la
accion.

Invitamos a las instituciones publicas, a la comunidad cientifica, a los profesionales
sanitarios, a las organizaciones sociales y a toda la ciudadania a asumir un compromiso
comun con los ninos afectados por el DMG.

No podemos prometer resultados inmediatos.

Si podemos comprometernos a trabajar sin descanso para acelerar la investigacion, mejorar
la atencion y ofrecer mas oportunidades.

Porque detras de cada diagnostico 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 ningun nino deberia quedarse sin futuro por falta de investigacion.
Porque cada dia cuenta.
Y porque actuar hoy puede cambiar el manana.

TODOS LOS NINOS 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 NINO 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 ANOS NO TENGO MAS REMEDIO QUE ASUMIR QUE MARTIN NO ESTA EN M|
CASA, LO QUE JAMAS PODRE SUPERAR ES NO HABERLE DADO A MARTIN LO QUE CON
OCHO ANOS 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 Martinez Jefe de
Servicio de Hemato Oncologia Pediatrica e Isabel Mirones
directora Técnica de la Unidad de produccion de
Medicamentos de Terapia avanzada del Hospital
Universitario La Paz

3" Hospital Universitario La Paz
Hospitat de Cantodianoo

Saludiviziric PR ol
(o Comunicas se Macric

Madrid 21 de julio de 2026

Declaracion de Apoyo al Libro Blanco del DIPG/DMG en Espafia

Con la presente manifestamos nuestro apoyo incondicional a este Libro Blanco, un
documento que nace de ia urgencia de transformar la realidad de los pacientes con Glioma
Difuso de ia Linea Media {DIPG/DMG). Nos enfrentamos a un cincer pedidtrico de muy baja
prevalencia que, a dia de hoy, s incurable y para el cual no existen opciones terapéuticas
consolidadas. La baja prevalencia y su complejidad bioldgica hace que se trate de un tumor con
escaso interés por parte de [2 industria farmacéutica. Ante esta realidad, la investigacion
académica es fa Gnica herramienta disponible y no puede ser un complemento opcional; debe
convertirse en una prioridad y es necesario el apoyo continuo de la administracién. Estamos
avanzando en nuestro pafs con i3 apertura de algunos ensayos clinicos promovidos por
instituciones académicas y financiados por Fundaciones de padentes y de investigacién, pero
estas iniciativas son insuficientes. Deben abordarse tres reformas estructurales pendientes en
el sistema sanitario espafiol:

1. Creacién de Centros de Excelencia: £s imperativo establecer Centros de Cancer
de Niflos y Adolescentes de Excelencia que aglutinen y centralicen ia experiencia
dinica y el conocimiento dentifico de enfermedades como los canceres
pedidtricos de baja prevalencia como ios DIPG/DMG. La dispersién actual de
€asos y recursos en todo el territorio nacional es el mayor obstaculo para el
progreso dlinico y clentifico en enfermedades de baja prevalencia.; necesitamos
niicieos expertos donde Ia prictica dinica de alta complejidad crezca de forma
inseparabie junto a programas de investigacion de vanguardia

2. Reconocimiento de 1a Especialidad en Hemato-Oncologia Pedidtrica: Debemos
acelerar y formalizar ef itinerario formativo del oncdlogo infantil, una figura que,
incomprensiblemente, ain no existe oficialmente en Espafia. Sin una formacion
reglada, especializada y reconocida, el relevo generacional de nuestros
investigadores y la calidad de la atencién experta en patologias tan singulares y
complejas como DIPG/DMG estdn en grave riesgo.

3. Estrategia Nacional en investigacion en DIPG/DMG y otras necesidades médicas
no cublertas: que garantice que I3 investigacién sea ia herramienta
imprescindible para resolver problemas clinicos no resueltos, asegurando que
cada nifio tenga acceso a la mejor ciencia disponible, independientemente de
su lugar de residencia

MIRONES AGUILAR s e 2%

ISABEL MARIA -  mama - 202598968
Fecha: 20260722 140946
20259896R ey

Dra. Isabel Mirones Agullar

Investigadora y Directora Técnica de fa Unidad de Produccién de Medicamentos de Terapia
d: L LaPaz

PEREZ MARTINEZ m poe
ANTONIO - ANTONIO - 44265473H

Fecha: 2026.07.22 14:16:07
44265473H i

Dr. Antonio Pérez-Martinez
Jefe de Servicio de O Pedidtrica u taPaz
Investigador Principal del Grupo de Investigacidn Clinica en Cancer Infantil idiPAZ_CNIO
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8.4 Carta de Apoyo de Dr. Alvaro Lassaletta Atienza Jefe
del servicio de Onco-Hematologia Pediatrica del Hospital
Infantil Universitario Niflo Jesus

S Hospital Infantil Universitari /&
RAME e e (2D
SaludMadrid B comunicas ce Madng =

Carta de apoyo al Libro Blanco del DIPG/DMG en Espana
Madrid, 18 de Septiembre de 2026

A guien cofresponda:

Desde ei Servicio de Onco-Hematologia Pediatrica del Hospital infantil Universitario
Nifto Jests queremos manifestar nuestre firme respaldo al Libro Blanco del DIPG/DMG
en Espafia, una iniciativa rigurosa y necesarna que constituye una hoja de ruta para
mejorar Ia atencién. [a investigacion y ias oportunidades terapéuticas de Jos nifios y
adolescentes diagnosticados de ghoma difuso de la linea media (DMG), incluido el
glioma intrinseco difuso de fa protuberancia (DIPG).

El DMG continta representando uno de los mayores retos de a oncologia pediatrica. A
pesar de los importantes avances alcanzados en el conocimiento molecular de la
enfermedad durante la Ultima década. sigue tratidndose de un tumor de extrema
agresividad para el que, en [a actualidad, no disponemos de tratamientos curativos. Esta
realidad obliga a reforzar el compromiso con la investigacidn traslacional y clinica,
favorecer [a innovacion terapéutica y promover una onganizacion asistencial capaz de
ofrecer a todos los pacientes un acceso equitativo a fa mejor atencién disponible.

Como centro de referencia en neurooncoiogia pediatrica. nuestro hospital atiende de
forma continuada a nifios con tumores carebrales complejos y participa activamente en
programas de investigacién ciinica y trasiacional, asi como en iniciativas colaborativas
nacionales e internacionales orientadas a mejorar el conocimiento y el tratamiento de
estas enfermedades. Nuestra experiencia confirma que el progreso frente al DMG sclo
serd posible mediante |a cooperacidn entre hospitales, grupos cooperativos,
instituciones académicas, administraciones pablicas, asociaciones de pacientes y
entidades financiadoras.

Compartimos plenamente las recomendaciones recogidas en este Libro Blanco dirigidas
a fortalecer ia coordinacidn asistencial, potenciar Ia investigacién académica, facilitar el
acceso a ensayos clinicos y terapias innovadoras. impulsar los estudios moleculares de
alta calidad y consolidar redes nacionales de centros con experiencia especifica en esta
enfermedad. Estas medidas constituyen una oportunidad para reducir las desiguaidades
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axistanles y garantizar gue tindos los pacentes pusdan baneficiarss del mismo nivel de
excelencia asisiencial, con independencia de su lugar de residencia. El ndmero
desproporcionado de unidades de oncologia pedistrica en Espafia no garantizan un
correcto diagndstico y fratamienio de esios pacenies por la falla de experencia y
espacializacyn de muchas de esias unidades la centralizacidn en unidades
multidisciplinarias de excalencia mejorania b supenivencia de los umores camnbrakes
pedidtricos en general y de eslios pacentes an particutar.

lguaimante. consideramos priontano seguir impuisando la formacidn especifica de
profasionales dedicados a fa neuroncologia pedidirica y promover una financiacian
asiable que permita desarmollar proyecios compelilivos capaces de generar NUevos
conacimientos y trasiadarios con rapidez a la practica dinkca. En enfermadades da tan
baja incidencia y elevada complejidad como « DMG, la investigacidon académica no
constitiye una opcidn complementana, sino un semento esancial para avanzar hacia
tratamientos mas eficaces.

For todo ello, expresamos nuesiro apoyo al Libmo Blanco del DIPG/DMG en Espafia y
animamos a las administraciones sanitarias, organismos de investigacidn e instituciones
plublicas a considerar & impulsar ixs propusstas que contiens, comancidos de que
contribuiran a mejorar la calidad asistencial. acelarar of desamollo do nuevas estralagias
terapéulicas y ofrecar nuevas oporiunidades a los nifios y adolescentes afectados por
esia devastadora enfermedad.

Reciban un cordial saludo.

Dr. Alvaro Lassaletta Atienza
Jefe dal Servicio de Onco-Hamatologia Pedidtrica
Hospital Infantil Universitario Nifio Jesis
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8.5 Carta de Apoyo Jaime Font de Mora Responsable del
Laboratorio de Biologia Molecular y celular del Instituto
de Investigacion Sanitaria la Fe
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CARTA DE APOYO A UNA ESTRATEGIA NACIONAL FRENTE AL DIPG Y LOS GLIOMAS
DIFUSOS DE LINEA MEDIA

Valencia, 21 de juiio de 2026.

A quien corresponda:

Desde mi experiencia como investigador en cancer, especiaimente en el ambito de los tumores
pediatricos, quiero expresar mi apoyo a Ia iniciativa promovida por Isabel Muelas y la Fundacion
Martin Alvarez Muelas para mejorar la atencion y la investigacion del gioma difuso de la linea
media en Espana.

El glioma difuso de la linea media es uno de los tumores infantiles mas graves. Suele aparecer
en zonas profundas y especialmente delicadas del sistema nervioso central, por lo que, en la
mayoria de los casos, no puede ser extirpado mediante cirugia. La radioterapia puede mejorar
temporalmente los sintomas y confrolar la enfermedad durante un tiempo, pero actualmente no
existe un tratamiento curativo. En los Giimos afios se ha avanzado mucho en el conocimiento de
las alteraciones que permiten crecer a estos tumores. Sin embargo. estos descubnmientos
todavia no se han traducido en iratamientos eficaces para los nifios. El problema es que todavia
existe una distancia enorme entre lo que aprendemos en el laboratoric y lo que realmente
podemos ofrecer a los pacientes. Para reduciria hace falta apoyar la investigacion de forma mas
decidida y, sobre todo, mantener ese apoyo en el iempo.

Al tratarse de una enfermedad poco frecuente. cada hospital atiende a muy pocos pacientes.
Ningln centro puede avanzar por si solo. Es imprescindible gue los hospitales, los profesionales
sanitanos y los investigadores trabajen de forma coordinada, compartiendo experiencia,
infoormacion y recursos. Todos los nifios con sospecha de esta enfermedad deberian ser
valorados cuanto antes por profesionales con expenencia, independientemente del lugar de
Espafa en el que vivan. Las familias deben recibir informacion clara y actualizada sobre los
centros especializados y los ensayos ciinicos disponibles. El acceso a estas opciones debe
organizarse de forma agii y equitativa, evitando que recaiga sobre las propias familias la
responsabilidad de buscarias y gestionarias por su cuenta.

Por esta razon, considero necesario crear una red nacional de investigacion sobre estos tumores.
Esta red deberia conectar a los hospitales que atienden a los pacientes con los laboratorios que
estudian la enfermedad y con los centros capaces de desamollar nuevos tratamientos: En una
enfermedad poco frecuente, cada muestra tumoral y cada dato dlinico
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tienen un gran valor y pueden ayudar a comprender mejor el tumor y 2 encontrar nuevas formas
de tratario.

Las fundaciones y las familias han desempefiado un pape! extraordinario. Gracias a su esfuerzo
se han podido financiar proyectos, apoyar a grupos de investigacion y poner en marcha iniciativas
que, de otro modo, no habrian sido posibles. Sin embargo. esta responsabilidad no puede recaer
unicamente sobre ellas. La invesfigacion necesita también financiacion publica estable y
suficiente, que permita trabajar con confinuidad.

Desarrollar un nuevo tratamiento requiere afnos de trabajo. No basta con financiar proyectos
aislados de corta duracion. Es necesario dar continuidad a los equipos, facilitar la colaboracion
entre cenfros espafoles y favorecer su participacion en redes y ensayos intemacionales. La
atencion a estos nifios tampoco debe imitarse ai tratamiento del tumor. Desde el momento del
diagnéstico, las familias necesitan apoyo psicologico, social y sanitario. Los cuidados paliativos
pediatricos no significan renunciar al tratamiento. sino controlar los sintomas, aliviar el sufrimiento
y preservar, en la medida de o posible. ia calidad de vida del nifio y de su familia. Por ello, deben
formar parte de la atencion desde las pnmeras etapas de la enfermedad.

En Espaiia existen profesionales y grupos con experiencia suficiente para contribuir de forma
importante. Lo que necesitamos es trabajar de manera mas coordinada y disponer de recursos
que permitan mantener ese esfuerzo. Por todo elio, apoyo la creacion de una estrategia nacional
frente al glioma difuso de Ia linea media, en Ia que participen las adminisiraciones publicas. los
hospitales, los investigadores, las sociedades cientificas y las asociaciones de pacientes y
familiares.

Quiero terminar reconociendo el trabajo de Isabel Muelas y de la Fundacion Martin Alvarez
Muelas, que han conseguido dar visibilidad a esta enfermedad y trasladar a las instituciones ias
necesidades de los nifios y de sus familias.

Instituto de Investigacion Sanitaria La Fe; Hospital La Fe
Valencia , Espana
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8.6 Carta de Apoyo de Jaime Gallego Perez de Larraya y
Marta M. Alonso de CIMA Universidad de Navarra

facy Cima Clinica
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CCUN Clinica Universidad de Navarra CCUN Universidad de Navarra
CIMA Universidad de Navarra CIMA Universidad de Navarra
Ph:34-948-255400 Ph:34-948-194700

e-mail: jgaliego@unav.es e-mail: mmalonso@unav.es

A quien corresponda

Reflexiones desde la investigacion en oncologia pediatrica

Como investigadores y clinicos dedicados desde hace mas da dos décadas al desarrolio de
nuevas terapias para tumores cersbrales. y especiaimente para lumores cerebrales pediatricos,
hemos tenido Ia oportunidad de vivir de cerca tanto los enormes avances gue se han producido
en nuestro conocimiento de estas enfermedades como Ia frustracion de comprobar fo difici que
sigue siendo transformar esos avances en nuevas opcones lerapauticas para nuestros
pacientes.

Ei Libro Blanco del Glioma Difuso de Linea Media consfituye, en nuestra opinion, un buen
ejempio de como una enfermedad pedidinca poco frecuents puede poner de manifiesto
problemas que trascienden a una patologia concrata. Muchas de las barreras que identifica, la
fragmentacion, la dificuitad para sostener la investigacidn a largo plazo, ia complejidad de Ia
traslacion clinica y reguiatoria y af acceso imitado a ensayos clinicos, son compartidas por
ofros tumores pediatricos de baja incidencia y mal prondstico.

Espafia cuenta con exceientes investigadores, oncologos pediatricos, neurociujanos y centros
hospitalarios, y participa de forms muy relevante en redes y proyectos inlemacionales. Sin
conocimiento y nuestra capacidad para trasladario de forma eficiente a nuevas terapias y
ensayos clinicos.

Esta brecha resulta especialments orilica en los tumores pedistnicos raros y de muy mai
terapéuticas prometedoras nacen en ef 3mbito académico, pero Bevarlas desde el laboratorio
hasta el paciente requiere un recomido extraordinaniamentes compiejo y costoso: validacion
preclinica, desarrolio reguiatornio, produccion bajo condiciones GMP, estudios de segurnidad y,
finaimente, ensayos

dificultades para atravesar ests etapa de desamolio.

académicos prometedores durante todo ese recomdo. No basta con financiar el

LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPANA



fa\ Cima Chmca
{455 F Umvcrsadad I (» gggg:rr

descubrimiento; también debemos ser capaces de finandcar su traslacion. De jo contrario,
comemos ef fiesgo de generar conocimiento de enorme valor gue nunca llegue a convertirse en
La investigacion en cancer pediatrico necesita. ademss, fimanciacion estable y sostenida en el
tiempo. El desarrolio de una nueva terapia dificiimente se ajusta a convocatonas aisladas de
dos o tres afios. Requiere continuidad, infraestructuras especializadas y, sobre todo, equipos
humanos capaces de mantener el conocimiento y i3 expenenca acumulados durante afios.
También necesitamos reducir la fragmentacion. En enfermedades tan poco frecuentes, ningin
Iaboratorio, hospital ni siquiera un pais puede avanzar de forma aislada. La creacion de redes
nacionales coordinadas, conectadas con Ias princpaies iniciativas internacionales y capaces de
compartir conocimiento, datos, muestras, modelos y oportunidades de ensayos clinicos deberia
constituir una priondad. El propio Libro Blanco identifica Ia coordinacion nacional y ia creacidon
de esfructuras estables de colaboracion como elementos esenciales para avanzar.
Finalmente, creemos que debemos incorporar de forma mucho mas estrecha a los pacientes y
a sus familias en la definicion de las prioridades de nvestigacin y atencidn al cancer
pediatrico. Las familias han demostrado una extrsordinana capacidad para impulsar ia
investigacion, conectar a investigadores y promover iniciafivas que de otro modo
probablemente habrian tardado mucho mas en desamrollarse. Su experiencia y su voz son
imprescindibles y deben formar parte de una estrategia estructurada de invesligacion y
atencion al cancer pedidtrico.

Sin embargo, su participacion no debe confundirse con trasladaries una responsabilidad
que corresponde a otros estamentos. No deberiamos aceplar como normal que famiias que
estan atravesando el diagndstico y tratamiento de un hijo se vean, ademas, abocadas a buscar
0 aportar financiacion para impulsar |3 invesiigacion o nuevas allernativas terapéuticas. Es.
quieran hacer todo lo que esté en su mano y perciban en |2 mvestigacion o en el desarrolio de
nuevos tratamientos una posbilidad para sus propics hijos. Sin embargo, I3 investigacion
clinica esta necesanamente sujeta a oitenos cientificos, diinicos y reguiatonos: un paciente
puede no cumplir los criterios de inclusion en un ensayo, puede no Begar a iempo para
participar y, aun cuando tenga acceso a una terapia expenmental. no existe ninguna garantia
de beneficio.

Pracisamente por |a enorme vulnerabilidad de las familias en ese momento, Ia responsabilidad
de sostener 3 investigacion y crear nuevas oportunidades terapéuticas no deberia recaer sobre
ellas. La contribucion de las familias y de las organizaciones de pacientes a la
investigacion tiene un valor extraordinario, pero su generosidad debe complementar una
responsabilidad puablica, no sustituiria. Un pais con la capadidad cientifica, sanitaria y
economica de Espafia debe disponer de mecanismos plblicos, ransparentes y sosteniles
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para impulsar la investigacion en cancer pedidtico y garantizar que su avance no dependa de
|a capacidad econdmica. de movilizacion o de recaudacion de cada familia.

Hemos avanzado enormements an nuesira comprension de 1a biclogia del cancer nfantil y
determinados tumores pediatricos seguimos ofreciendo a Ias familias opciones terapéuticas
inaceptablemente imitadas. La baja incidencia de una enfermedad no puede traducirse en
una menor responsabilidad hacia quienes la padecen.

Tenemos conocimiento, talento cientifico y capacidad clinica. El reto ahora es construir las
estructuras que permitan transformar todo elio en tratamientos y garantizar su continuidad en el
tempo.

Por todo ello, apoyamos la miciativa que representa este Libro Blanco del Glioma Difuso de
Linea Media y. especiaimente. su voluntad de transformar ias necesidades identificadas por
familtas, clinicos e investigadores en medidas concretas y sostenibles. Creo firmemente que
una estrategia nacional frente a los tumores pedistricos debe aspirar no solo a mejorar ia
atencion que ofrecemos hoy. sino tambien a crear ias condiciones necesarnas paraque ia

Jaime Gallego Pérez de Larraya Marta M. Alonso
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8.7 Carta de Apoyo del Dr. M.H. Meel de Princess Maxima
Center for Pediatric Oncology

Utrecht (Paises Bajos) / Valencia (Espafia)
21 de julio de 2026

A quien corresponda:

Por la presente, deseo expresar mi firme apoyo a la iniciativa promowda por isabel Muelas,
dirigida a instar al Gobiermno de Espafia a impulsar la mejora de ta organizacion asistencial para
los pacientes con glioma difuso de 1a linea medis (Diffuse Midline Glioma, DMG), asicomoa
reforzar la investigacion sobra esta enfermedad devastadora.

Los gliomas difusos de (a linea media son tumores altamente agresivos y universaimente
mortates que afectan al tronco encefalico y a los ganglios basales de nifos, adolescentes y
adultos jovenes. Debido a su localizacion en regiones cerabrales criticas responsables del
control de funciones vitsles del organismo, la extirpacion quirGrgica de estos tumores resulta
imposible, a pesar de que la cirugia constituye, en la mayoria de los tumores solidos, la piedra
angular de cualquier tratamiento con posibilidades de éxito. Ademas, la presencia de la barrera
hematoencefslica —una compleja red vascular especislizada que protage el cerebro frente a
sustancias potencialmente nocivas— dificulta de forma significativa la eficaciade los
tratamientos farmacologicos. En la actualidad, |a radioterapia Gnicamente proporciona un alivio
sintomatico temporal y, debido a la elevada resistencia intrinseca de estos tumores a la
radiacion, 1a enfermedad reaparece de manera inevitable. La inmunoterapia, que constituye la
cuarta gran modalidad terapeutica en oncologia, tampoco ha demostrado hasta el momento
arﬁm,wmsmﬂmmwm&m,mtumms
representan una de las mayores necesidades meadicas no cubiertas en oncologia pediatrica, por
lo que resulta imprascindible actuar con urgencia para ofrecer esperanza a los pacientes y a sus
familias.

Para mejorar las perspectivas de estos pacientes y avanzar hacia la posibilidad de una cura en
el futuro, as fundamental gue todos elios tengan acceso a ensayos clinicos y, cuando proceda,
al uso compasivo de tratamientos experimentates, ante la ausencia de alternativas terapéuticas
convencionales eficaces. Para lograr este objetivo en una enfermedad tan compleja y poco
frecuente, resulta esencial desarrollar centros de excelencia o de referencia y garantizar que
todos los pacientes puedan acceder a Ia atencion especializada que estos ofrecen, con
independencia de su lugar de residencia o de su capacidad econdmica.

Asimismo, reviste la maxima importancia promover una red nacional de investigadores
dedicada especificamente sl desarrollo de nuevas estrategias terapéuticas para estos tumores.
Estos profesionales deben disponer de financiacion especifica y sostenida que les parmita
desarroliar investigaciones de alto impacto, integrarse en redes internacionales de
investigacion y, en ultima instancia, contribuir al desarrollo de tratamientos con potencial
curativo para esta enfermedad letal. Los pacientes no pueden esperar mas y no deben verse
privados de la esperanza.

Al mismo tiempo, la inversion en una red de investigacion de estas caracteristicas contribuiria a
atraer a invaestigadores de gran talento de toda Espafia e incluso del ambito internacional para
trabajar en el estudio del DMG. Comeo sucede con frecuancia en s investigacion de
enfermedades raras pero biologicaments muy relevantes, los avances derivados de este trabajo
probablemente repercutiran positivamente en los campos de la oncologia y 12 neurociencia en
su conjunto, aportando conocimientos aplicables a otras enfermedades y favoreciendo,
ademas, el desarrollo de tecnologias y metodologias de investigacion de vanguardia.

Confio en gue el Gobiermo de Espaiia reconozca la importancia y ks urgencia de fortalecer las
infraestructuras asistenciales y de imvestigacion destinadas 3 los pacientes espafioles
afectados por glioma difuso da la linea media. Asimismo, deseo expresar mi reconocimiento 8
Isabel Muelas por su iniciativa al promover esta propuesta y trasladaria al Parlamento para su
considaracion.

Reciban un cordial saludo.

Dr. M. H. Meeal, MD, PhD
Pediatra
Princess Maxima Center for Padiatric Oncology
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8.8 Carta de Apoyo de Marc Garcia Moure y Javier Garcia
Castro del Instituto Biomédico Carlos lll

RETOS Y NECESIDADES ACTUALES DE LA INVESTIGACION EN DIPG/DMG

Como investigadores dedicados al desarrotic de nuevas terapias para tumores pediatricos y, en particutar,
para el DIPG/DMG, queremos aportar nuestra perspectiva sobre sigunos de los principales retos vy
necesidades que afronta actualmente (a investigacion en esta enfermedad.

El glioma difusc de linea media (DMG}, y en particular el glioma difuso intrinseco de protuberancia (DIPG),
contintan siendo uno de los grandes ratos de a oncologia pediadtrica. A pesar de los importantes avances
realizados en los Ultimos anos en el conocimiento de (a biologia de estos tumores, las opciones terapéuticas
siguen siendo muy limitadas y el prondstico de los pacientes continia siendo muy desfavorable. El
DIPG/DMG representa, por tanto, una importante nacesidad clinica no cublerta y requiere el desarrollo de
nuevas opciones de tratamiento.

El progreso en el conocimiento de la enfermedad ha abierto nuevas posibilidades terapéuticas. Sin embargo,
generar resultados prometedores en el laboratorio s solo el primer paso de un procese mucho mas largo.
Para que estos avances puedan llegar a los pacientes es necesario dar continuidad a su desarrollo preclinico
y avanzar hacia su evaluacion clinica cuando 3 evidencia obtenids lo justifique. Esta necesidad es
especialmente evidente en el ambito de las terapias avanzadas. El desarrollo preclinico, 1a produccion en
condiciones adecuadas para su uso clinico, los reguerimientos regulatorios y la puesta en marcha de un
ensayo reguieren recursos, capacidades especificas y una inversion considerable. Como consecuencia,
aproximaciones con resultados preclinicos prometedores pueden encontrar importantes dificultades para
caompletar el recorrido necesario hasta liegar 2 los pacientes.

Desde nuestra experiencia en este ambito, consideramos necesario facilitar vias de traslacion eficientes que
permitan dar continuidad al desarrollo de nuevas terapias desde la investigacion preclinica hasta su
evaluacién en ensayos clinicos. Esto requiere la interaccion entre investigadores y profesionales clinicos,
pero también disponer de {0s recursos y capacidades necesarios en las diferentes etapas del proceso. Las
fundaciones de pacientes han tenido un papel especialmente importante en este contexto. Su apoyo ha
permitido impulsar proyectos de investigacién y contribuir al desarrollo de nuevas estrategias terapéuticas
en un campo en el que avanzar desde los resultados expenmentales hacia la clinica requiere recursos
considerablemente mayores y sostenidos en el tiempo.

Ante una enfermedad que continda representando una importante necesidad clinica no cubierta, creemos
que es esencial no solo generar nuevas estrategias terapéuticas, sino conseguir que aquellas respaldadas
por una evidencia preclinica sélida tengan una posibilidad real de continuar su desarrollo y alcanzar {a
evaluacion clinica.

Majadahonda, 14 de agosto de 2025

Dr. Marc Garcia Moure Dr, Javier Garcia Castro
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8.9 Carta de Apoyo de M2 Jesus Artiga Gonzalez, Directora
cientifica Biobanco CNIO

CﬂlO stop cancer Cnlo
BIOBANK
Centos Nacional de A quien W‘,
Investigaciones
Oneolbyicas Por la presente, quiero manifestar mi apoyo a la iniciativa promovida

(ENED por la Fundacién Martin Muelas para la generacion y difusién del Libro
Blanco del DIPG-DMG en Espana. Este documento, fruto de la
encomiable labor de la Fundacién en la visibilizacion de los gliomas
difusos de la linea media. resume perfectamente las necesidades de
pacientes v familias afectadas por este tumor pedidtrico devastador, que
hoy en dia tiene una altisima mortalidad y un grave impacto social.

Por un lado, el documento visibiliza las necesidades asistenciales y de
apoyo v acompanamiento que lienen estas familias. inmersas en

procesos patolégicos gue se asodian a la dependencia temprana de los
pnclemNocabedndadzq:hspmpospaMyenmcaso,
familias, son los que mejor conocen sus necesidades, y en este sentido,
la labor de asociaciones como la Fundacdon Martin Muelas es
fundamental para denunciar y dar voz todas las necesidades no
cubiertas.

Sin embargo, las instituciones no pueden desoir esta voz de los pacientes
ysmﬁmdmvmeumalmmedeldommmtoaugxndommbws

permitan adaptar estructuras v procedimientos para dar soporte real
yslgmﬁmhwalmpnncmes. m&pu:dzntm:entzdesnlngnrde
nacimiento, especialmente necesaric cuando se trata de personas
vulnerables.

Por otra parte, particularmente ¢n estas enfermedades poco frecuentes,

esperanza
embargo, el estudio de este tipo de enfermedades se enfrenta a una clara
faita de recurscs, ante la que la administracién piblica no deberia

permanecer pasiva. Son necesarios programas especificos gue apoyen la
mvashgaoénenmhmadadaspom&mmm,quclamhénsudmser
poco atractivas para la industria.

l-"tnaimente amdehgmdsmmestzmodeenﬁrmedadmesla

adecuada estructura y gobernanza. son imprescindibles en este campo y
deberian ser apovadas de modo decidido desde las instituciones. Estas
redes deberian también incluir biochancos, organismos que aseguran una
gestion adecuada de recursos necesarios para la investigacion, como son

Melchor Femdmder Almagm, |
28629 Madnid, Espana
Teléfooo (+43) 91 732 8o oo
WWW. DO
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las muestras biologicas v la informacién clinica. Los biobancos
gamnmunmmnohdopemmmsalaamsvalmos
recursos, siempre bajo los mayores estidndares éicos, de modo que se
protegen los derechos de los padentes mientras fomentan y aceleran la
- oacién biomédi

Por todo lo mendionado, espero que desde las instituciones se fortalezca
el apovo asistencial y de acompanamiento a los padientes v familias
afectados por el glioma difuso de la linea media, v se generen o refuercen
medidas incentivadoras de la investigacion en enfermedades poco
frecuentes.

En Madrid, a 24 de septiembre de 2026

mﬂﬂ m‘mwm
JESUS - Fecta J0G0T.
SOI4BE63A prep-—_y

M Jesis Artiga Gonzilez
Directora Cientifica Biobanco CNIO

Centro Nacional de Investigaciones Oncolégioas
Directora de Gestion de RENACER (Red Nacional de Metastasis Cerebral)
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8.10 Carta de Apoyo de Valiente Cortes Manuel Senior
Group Leadre - Brain Metastasis Ggroup Tumor Biology
Programme del CNIO

Cn'luo stop cancer »{ Valiente Lab>ﬂ

BEATS MLTASTASID GROUS

Madrid, 23 de septiembre 2026

CARTA DE APOYO AL LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPANA

A quien corresponda:

Por medio de la presents, deseo expresar mi firme apoyo a la Fundacion Martin Alvarez Muelas
y a {a iniciativa que representa el Libro Blanco del Glioma Difuso de la Linea Media (DIPG/DMG)
en Espana, cuyo objetivo es promover una respuesta nacional coordinada para mejorar la
atencion sanitaria, impulsar la investigacion y ampliar ias oportunidades terapéuticas de los
nifios afectados por esta devastadora enfermedad.

Como investigador dedicado al estudio de los tumores que afectan al sistema nervioso central,
he tenido la oportunidad de comprobar como los avances en nuestro conocimiento de la
biologia del cancer pueden abrir nuevas oportunidades terapéuticas para enfermedades que,
hasta hace relativamente poco tiempo, carecian de siternativas mas alla de los tratamientos
convencionales. Sin embargo, también soy consciente de las enormes dificultades que existen
para trasladar estos descubrimientos a [a practica clinica, especialmente en tumores poco
frecuentes, biologicamente complejos y con opciones terapéuticas extraordinariamente
limitadas, como el DIPG/DMG.

En este contexto, quisiera destacar especiabmente el compromiso de la Fundacion Martin
ANaszuolaseonhimsﬁgsdénbianédica.mMmostolaopoﬂunidadde
experimentar directamente en nuestro Iaboratorio gracias a la financiacion recientemente
concedida para impulsar una linea emergents de investigacion en tumores cerebrales
pediatricos de alto grado, incluyendo el DIPG/DMG, dirigida por el investigador Raul Bardini.

Esta nueva linea de investigacion pretende sbordar uno de los principales obstaculos para el
desarrollo de tratamientos eficaces en estos pacientes: la enorme heterogeneidad bioldgica de
sus tumeres. Nuestro objetivo es explorar una aproximacion terapéutica innovadora basada en
la identificacion de vulnerabilidades compartidas que, a diferencia de otras caracteristicas
moleculares, presentan una mayor homogeneidad entre tumores y pacientes. Esta estrategia
podria permitir superar algunas de las imitaciones que impone i baja prevalencia de estas
enfermedades y facilitar el desarrollo de nuevas opciones terapéuticas aplicables a un mayor
numero de pacientes.

La financiacién proporcionada por la Fundacion Martin Alvarez Muelas resulta
especialmente valiosa porque permite explorar nuevas hipotesis cientificas en un ambito
en el que las necesidades meédicas no cubiertas son enormes y las oportunidades de
financiacion siguen siendo insuficientes. Su apoyo contribuye directamente a generar el
conocimiento y [a evidencia preclinica necesarios para avanzar hacia nuevas estrategias
terapeuticas para estos nifos.

Precisamente por ello, considero que el Libro Blanco constituye una iniciativa especialmente
relevante. La experiencia de nuestro laboratorio ilustra como el compromiso de las familias y las
fundaciones puede convertirse en un motor de innovacion cientifica. Sin embargo, también pone
de manifiasto la necesidad de que estas iniciativas cuenten con un respaldo institucional y una
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financiacién publica sostenida que permitan dar continuidad a los proyectos, consolidar nuevas
lineas de investigacion y facilitar |a traslacion de los descubrnimientos hacia la practica clinica.

Desde mi experiencia como coordinador de RENACER, |a Red Nacionsl de Metastasis Cerebral,
que actusimente integra & 21 hospitales espanoles, he podido comprobar igualmente la
importancia de establecer estructuras colaborativas que conecten investigadores,
profesionales sanitarios y pacientes sirededor de objetivos compartidos. En enfermedades
complejas det sistema nervicse central, I3 integracion de informacion clinica, caracterizacion
molecular y modelos experimentales constituye una herramienta fundamental para acelerar la
generacion de conocimiento y su posible aplicacion clinica.

En este sentido, comparto plenamente 1a necesidad, recogida en el Libro Blanco, de impulsar
una estrategia nacional para el DIPG/DMG que favorezca la coordinacion entre centros
especializados, garantice el acceso equitativo 3 los avances diagnosticos y terapéuticos,
fortalezca la investigacion biomédica y facilite la participacion en ensayos clinicos nacionales e
internacionates.

Quisiera finalizar reconociendo el extrsordinario esfuerzo de las familias que, ante una
enfermedad de consecuencias tan devastadoras, han decidido impulsar iniciativas capaces de
generar nuevas oportunidades para otros nifios. La Fundacion Martin Alvarez Muelas representa
un ejemplo de como este compromiso pueds traducirse en acciones concretas, tanto mediante
el apoyc directo a la investigacion como a travas de propuestas destinadas a mejorar la
organizacion de nuestro sistema sanitario.

Por todo etlo, manifiesto mi pleno apoyo st Libro Blanco del DIPG/DMG en Espaiia y & su
propuesta de promover una respuests nacional que integre investigacion, atencion sanitaria
especializada e innovacion terapéutica. Confio en que las instituciones competentes
reconozcan Is importancia de esta iniciativa y contribuyan a transformar sus propuestas en
medidas concretasy sostenibles.

El futuro de estos nifnos depende de nuestra capacidad para transformar el conocimiento
cientifico en nuevas oportunidades terapeuticas. Iniciativas como las promovidas por la
Fundacion Martin Alvarez Muelas nos ayudan a avanzar en esa direccion y merecen contar
con el respaldo de toda la comunidad cientifica y de las instituciones publicas.

Atentamente,

VALIENTE  Dgisly sgnedty
CORTES MANUEL -

MANUEL -  72980816E
Date: 2026.09.23

72980816E 000947 s0200°

Dr. Manuel Valiente, D.V.M., Ph.D.
Senior Group Leader — Brain Metastasis Group
Tumor Biology Programme
Centro Nacional de Investigaciones Oncolagicas (CNIO)
Coordinador de RENACER - Red Nacional de Metastasis Cerebral
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8.11 Carta de Apoyo de investigadores

Estimados profesionales, investigadores e instituciones reguladoras.

Dada la excepcionalidad del DIPG, (Glioma Difuso en Tronce Encefalico), tumor
pediatrico de agresividad extrema, con mortatidad del 100% nos dirigimos a
ustedes con et fin de explicar ias necesidades familiares y la intervencion experta
que necesitan nuestros hijos desde la sospecha de diagnoéstico de DIPG.

Tras vanos afnos, hemos togrado levar et DIPG a comisiones sanitarias.
Por elic solicitamos su apoyo en dichas exposiciones:

* Centros de referencia nacionales. Designecion y dotacion con capacidad,
de investigacién y tratamientos de vanguardia, Como por gjemplo neuro

e Derivacion automatica, protocolo via rapida ante sospecha de DIPG.
Automdtica e inmediata, sin depender de administracion territoriales que
retrasen la derivacion.

e Proteccion del paciente, prohibicion de intervencion o gestion de DIPG en
centros que no cumplan los estandares minimos de especialidad exigidos,
garantizando que el nino/nifia sea trasiadado antes de cualquier actuacion
que pueda sar contraproducente, como una radioterapia antes de una
blopsia.

e Esuna cuestion de justicia, de deracho a la salud y sobre todo de
humanidad hacia los pacientes mds winerables, nuestros hijos,

Por todo lo aqui escrito, pedimos su colaboracién, en forme de firma que estamos
seguros sera un apoyo indispensable para conseguir estos objetivas y avanzar
para establecer un camino contra el DIPG.

Atentamente !l SE%
Famitias atectadas por DIPG ‘ E'f i1 | I; 6 5 AS3u)

/ v. 7 OB ]Gy 0
/A
&/ € f W (ki FASETIN LT
. ® 33PFIR-Q
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8.12 Carta de Apoyo del movimiento EL Monstruo de mi
Cabeza.

Hola,
En agosto de 2025 empecé a contar mi vida per minutos.

En un despacho del Hospital Universitario la Paz, nos dieron la peor noticia que unos padres pueden
recibir. Unos 86.400 minutos antes, nuestra hija Elena habia sido operada de urgencia por un tumer

intramedular. Pese a |la dificultad de una intervencion de casi 600 minutos, todo parecia ir bien.
Hasta gue llegd el resultado de la biopsia: Glioma Difuso de la Linea Media (DMG).

El oncdlogo nos descubrid la crudeza de esta enfermedad de la que no sabiamos nada, la supervivencia
mediana es de 11 meses, solo el 10% de los afectados superan los 2 afios y muy pocos (1%) alcanzan

los 5 afios.

Ese dia entendimos que nuestra hija de 9 afies probablemente no llegaria a la edad adulta, v que tendria-
mos que atesorar cada minuto que pasasemos con ella. Aprendimos que el DMG, es una enfermedad

letal, sin cura conocida y sin esperanza.

Mos acercamos a las asociaciones de pacientes y descubrimos que la inversion pablica es claramente
insuficiente. Que somos las familias las que debemos conseguir los fondos para financiar las

investigacién.
Algunos podrian pensar 40 a 50 casos en Espaiia al afio no justifican priorizarla. Parece que somos pocos.

Pero no somos pocos, somos todos: Porque el 99% de los pacientes con DMG fallecen dos millones y

medio de minutos después de su diagndstico (5 afios).

El DMG concentra una proporcién desmesurada de muertes por cancer infantil (entre el 16 y el 22%).

Cada minuto ganado evita que familias como la nuestra queden asoladas por la pérdida de un hijo.

Como padre me queda una Unica esperanza: que mi hija pertenezca al grupo del 10%, qué esté conmigo

al menos dos millones de minutos mas y que en ese tiempo llegue una cura.

La buena noticia es que hay equipos clinicos y cientificos en Espafia empujando proyectos

prometedores. Pero faltan fondos para acelerar lo que ya esta en marcha.

Mi peticién es que valoren aportar los fondos necesarios para culminar estos proyectos lo

antes posible. Invertir en DMG puede cambiar el estandar de tratamiente del cancer infantil de alto

riesgo.

Coordinador de El monstruo de mi Cabeza
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EL CEREBRO
NO ES GRIS

astucespain.org
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CARTA DE APOYO INSTITUCIONAL
A quien corresponda:

Desde ASTUCE Spain queremos manifestar nuestro respaldo al Libro Blanco sobre el Glioma Difuso de la Linea Media
(DIPG/DMG) en Espana, impulsado por la Fundacion Martin Alvarez Muelas.

El DIPG/DMG constituye uno de los tumores pediatricos mas devastadores, con una supervivencia extremadamente
limitada y una ausencia de tratamientos curativos eficaces. Esta realidad exige un compromiso decidido de las
administraciones publicas, los centros sanitarios, la comunidad cientifica y la sociedad en su conjunto.

Consideramos que este Libro Blanco representa una herramienta rigurosa y necesaria para visibilizar las necesidades
de los pacientes y sus familias, identificar las carencias existentes y proponer medidas concretas que permitan avanzar
hacia una mejor atencion sanitaria, una mayor equidad en el acceso a los tratamientos y un impulso decidido a la
investigacion.

Respaldamos especialmente las iniciativas encaminadas a:

- Incrementar la inversion publica y privada en investigacion sobre DIPG/DMG.

- Favorecer el acceso de los pacientes a ensayos clinicos innovadores.

- Impulsar la coordinacién entre los hospitales de referencia.

- Garantizar el acompanamiento integral de las familias durante todo el proceso asistencial.

- Promover la colaboracion entre instituciones, investigadores, asociaciones de pacientes y fundaciones.

Con esta carta expresamos nuestro apoyo al contenido y a los objetivos del Libro Blanco, convencidos de que puede
convertirse en un instrumento de referencia para mejorar la respuesta frente a esta enfermedad y ofrecer esperanza a

las familias que la padecen.

En Cérdoba, a_23_de _ Julio__ 2026.

Fdo.: José Luis Mantas Garcia, presidente de ASTUCE Spain

LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPANA



8.14 Carta de Apoyo Asociacion Unidos contra el DIPG

w‘ﬁ:"’“*ﬁ fes
~ s pomsiEsion Bun mescenireel e nrg s
www, unidoscontraeldipg.org

""?11.71-_1,_.,‘___“'.:1,:-,51:2-':'”' Tfono: 846 407 783

A gquien corresponda

La Asociacion Unidos contra el DIPG desea hacer constar su total respaldo a la
Fundacién Martin Alvarez Muelas Yy @ la encomiable labor gue realiza en beneficio de
la sociedad. Su trabajo enfocado en la concienciacién, el avance de la investigacion, el
perfeccicnamiento de la atencion sanitaria vy €l bienestar integral de los nifios y
jovenes diagnosticados con tumores cerebrales pediatricos (DIPG/DMG) resulta clave.

La actividad de la Fundacion supone una aportacion indispensable al articular fa
cooperacion entre €| sector sanitario, los organismos pdblicos y la sociedad civil. Su
dedicacion a la promocion de la salud y 2l desarrollo de proyectos de impacto social es
un claro referente de rigor, ética y vocacion de servicio.

En este sentido, consideramos imprescindible que 1as iniciativas que impulsa la Fundacion
Martin Alvarez Muelas ,

entre las gue destaca de forma prioritaria el Libre Blance sabre el DIPG/DMG en Espario—
reciban la maxima difusion, apoyo y consideracion en el marco parlamentario.

Sus propuestasson fundamentales para consolidar las politicas plblicas de salud, incentivar
investigacién biomédica, elevar |2 calidad de la asistencia v atender eficazmente las
necesidades de los enfermos v sus familias.

Por todo lo expuesto, reiteramos nuestra adhesion @ la Fundacion Martin Alvarez
Muelas vy pedimos a las distintas fuerzas parlamentarias e instituciones pertinentes
gue adopten uma postura favorable ante las medidas planteadas en el Libro Blonco
sabre el DIPG/DMG. Apelar al dialogo v a la colaboracion institucional para sacar adelante
estas imiciativas permitiran lograr un impacte positivo vy duraderc en la sociedad,
avanzando hacia un modelo asistencial mas equitative, humano y fundamentado en la
evidencia cientifica.

Atentamente,
hadrid a 16 de septiembre de 2026

Firmado por *=*1753%* JOZE MANUEL MARCO (R: ****5777*)

Jose Manuel Marco Guirado =1 dia 23/08/2026 con un cervificada emicido por AC
CAMERT TEMA FOR MATURAL PERSONS 2018

Prasidente

Unidos contra el DIPG.

iJuntos samas mds fuertes!
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8.15 Carta de Apoyo Fundacion Blanca Morell

-

CARTA DE APOYO INSTITUCIONAL

A quien corresponda

Por medio de la presente. desde Iz Fundacién Blanca Morell Ariza expresamos nuestro
firme respaldo a la Fundacién Martin Alvarez Muelas y a Ia labor que desarrolla en favor
del interés general. promoviendo miciativas orientadas a Ia mejora de la atencion sanitaria.
la investigacion, la concienciacion y cl biencstar de los nifios v jovenes afectados por los
tumores cerebrales pedidtricos del DIPGDMG.

CmﬂmqmdnﬁajoimhdopothFMdénManinAlszuchs
constituye una valiosa contribucion a la sociedad, ya que favorece la colaboracion entre
profesionales sanitarios, instituciones pibiicas y Ia cindadania. Su compromiso con la
promocion de la salud y el impulso de proyectos de interés social representa un cjemplo de
responsabilidad, nigor y vocacion de servicio.

Asimismo, desde la Fundacién Blanca Morell Anza estimamos que las iniciativas
promovidas por la Fundacion, Martin Alvarcz Maclas como es ¢l libro blanco sobre el
DIPG. merccen ser conocidas, apovadas y temidas en consderacion en el dmbito
parlamentario, especialmente aquellas dirigidas a fortalecer las politicas piiblicas de salud,
fomentar la mvestigacion biomédica. mejorar la calidad asistencial y dar respuesta a las
necesidades de los pacientes v sus familias.

Pm!doelb.mifmmmwahfmmﬂmMudasy

solicitamos a los grupos parlamentarios v 2 las mstituciones competentes que valoren
favorablemente las propucstas que esta enfidad propone y presenta en este libro blanco

sobre ¢l DIPG. promoviendo el didlogo. la cooperacion institucional y el desamrollo de
aquellas medidas que puedan traducirse en un beneficio real para la sociedad.

Confiamos en que este respaldo contribuya a impulsar iniciativas de interés samitario y
social y refuerce ¢l compromiso colectivo con una atencion mas humana, equitativa y
basada ¢n la evidencia cientifica.

Pozuelo de Alarcon a 24 de julio de 2026

Fdo: Presidente Fundacién Blanca Morell Aniza

02849134D Firmado digitalmente

MIGUEL ANGEL 5nce worer s
i Go1
MORELL(R: =~ Ssssess)

G01866896)  193935-0200

FUNDACION BLANTCA MCRE ! ARITA N¥F. 0186685 . T Oamints, 70 28234 Fozueio o Alircon {Madrdd)

M & Ragano & FunlBe e 2388
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8.16 Carta de Apoyo Asociacidn Martita y su eterna Sonrisa

CARTA DE APOYO INSTITUCIONAL
A quien corresponda:

Desde Martita y su eterna sonrisa queremos manifestar nuestro respaldo al Libro Blanco sobre
zlh?lioma Difuso de la Linea Media (DIPG/DMG) en Espana, impulsado por la Fundacion Martin
arez Muelas.

El DIPG/DMG constituye uno de los tumores pediatricos mas devastadores, con una
supervivencia extremadamente limitada y una ausencia de tratamientos curativos eficaces.
Esta realidad exige un compromiso decidido de las administraciones publicas, los centros
sanitarios, la comunidad cientifica y la sociedad en su conjunto.

Consideramos que este Libro Blanco representa una herramienta rigurosa y necesaria para
visibilizar las necesidades de los pacientes y sus familias, identificar las carencias existentes y
proponer medidas concretas que permitan avanzar hacia una mejor atencién sanitaria, una
mayor equidad en el acceso a los tratamientos y un impulso decidido a la investigacion.

Respaldamos especialmente las iniciativas encaminadas a:

- Incrementar la inversion publica y privada en investigaciéon sobre DIPG/DMG,

- Favorecer el acceso de los pacientes a ensayos clinicos innovadores.

- Impulsar la coordinacién entre los hospitales de referencia.

- Garantizar el acompanamiento integral de las familias durante todo el proceso asistencial.

;ul:‘r:?pver la colaboracién entre instituciones, investigadores, asociaciones de pacientes y
ciones.

Con esta carta expresamos nuestro apoyo al contenido y a los objetivos del Libro Blanco,
convencidos de que puede convertirse en un instrumento de referencia para mejorar la
respuesta frente a esta enfermedad y ofrecer esperanza a las familias que la padecen.

En Madrid, a 22 de Julio de 2026.

Fdo.: (]r)lr\h > m?! d 0

4
Presidencia

Martita y su eterna sonrisa
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8.17 Carta de Apoyo de Asociacion lker

Desde Ascciacion lker queremos expresar nuestro apoyo al Libro Blanco def Glioma
Difuso de Linea Media y agradecer a la Fundacidn el trabajo realizado para reunir las
necesidades y propuestas de famikias, profesionales sanitarios e investigadores.

Para ias familias, recibir un diagnéstico de glioma difuso de linea media supone
enfrentarse a una enfermedad de enorme gravedad y a opciones terapéuticas muy
limitadas. En ese momenio necasitan informacién ciara, atencién especializada y ia
certeza de que existe un esfuerzo coordinado para mejorar el presente y abrir nuevas
posibilidades de tratamiento. El Libro Blanco ayuda a dar visibilidad a esta realidad y a
convertirla en una ilamada a la acadn.

Las dificultades que aborda el documento afectan también a otros tumores pediatricos
raros. El reducido nimero de pacientes dificulta la investigacion, el desamollo de
tratamientos y el acceso a ensayos clinicos. Por ello, ias propuestas del Libro Blanco
pueden contribuir a2 impuisar una respuesta mas solida para otras enfermedades que
comparten astas barreras.

Compartimos la necesidad de reforzar ia investigacion de forma estable y sostenida. Los
avances cientificos solo podran llegar a los pacientes si cuentan también con los
recursos Necesanos para superar fas etapas de desarrolio preclinico, regulatorio y
clinico. Del mismo modo, resuita esencial fortalecer ia colaboracién entre hospitales,
equipos de investigacién, administraciones y organizaciones de pacientes, tanto en
Espafia como en el ambito intemacional.

Como asociacion, consideramos imprescindible que las familias participen en la
definicién de las prioridades de investigacidn y atencidn. Su experiencia permite
identificar necesidades que no siempre son visibles desde otros ambitos. Pero
escucharias y contar con eilas no debe significar trasiadaries la responsabilidad de
financiar la investigacion o de buscar, por sus propiocs medios, alternativas terapéuticas.
Esa responsabilidad requiere un compromiso piblico, coordinado y duradero.

Por todo ello. apoyames la iniciativa impulsada por la Fundacién Martin Alvarez Muelas
y su voluntad de transformar [as necesidades recogidas en el Libro Blanco en medidas
concretas. Confiamos en que este trabajo contribuya a mejorar [a atencién de ios nifios
y nifas afectados. a facilitar el acceso a Ia investigacion clinica y a crear nuevas

Atentamente, ORTEGA
Firmado digitalmente
Firmado por ***6122** SABATER por ORTEGA SABATER
MARIA DEL PRADO CARMEN - 48698524A
SRS e e s
150018 +02'00°
23/09/2026 con un 5244
Maria Susmozas Ruedas Camen Ortega Sabater
Prasidenta y fundadora Asociacion lker Vicepresidenta Asociacon lker
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8.18 Carta de Apoyo de Fundacion Santino Pizarro Carrizo

CARTA DEAPOYO INSTITUCIONAL
A quicn corresponda:

Desde la Fundacién Santino Pizarro Carrizo, queremos expresar nucstro sincero apoyo al Libo
Blanco sobre ¢l Glioma Difuso Intrinseco del Puente (DIPG/DMG) en Espaia, impulsado por la
Fundacion Martin Alvarez Muclas, como una iniciativa que representa un paso importante haca una
atencion médica mas especializada, humana y comprometida con los nifios, nifias v adolescentes que
cofrentan csta devastadora enfermedad.

Como fundacion dedicada al acompafiamiento de nifios y familias que atraviesan situaciones de alta
vulnerabilidad y enfermedades de alta complejidad, conocemos de cerea los desafios que implhca
recibir un diagnéstico de DIPG. Sabemos que detras de cada diagnostico existe una familia que
necesita respuestas, oricntacion, oportunidades de tratamiento y, sobre todo. no sentirse sola en un
cammo tan dificil-

Como Fundacion Santino Pizarro Camizo, y en representacion de las familias que acompafiamos v
que comparten nucstra mision, respaldamos csta miciativa y sus esfuerzos por:

* Impulsar la investigacion médica y el desamollo de nucvas alternativas terapéuticas paracl
DIPG/DMG.

« Favorecer el acceso a tratamicntos innovadores v a ensayos clinicos para los pacientes que
los necesiten.

« Fortalecer la colaboracion entre hospitales, profesionales de la salud, investigadores v
organizaciones de pacientes,

« Promover una atencion integral que considere tanto las necesidades médicas como
emocionales y sociales de los nifios y sus familias.

« Generar concienciay movilizar a las instituciones pama que ¢l DIPG reciba la atencion, ks
recursos v ¢l compromiso que requicre.

Creemos que miciativas como esta contribuyen a construir un futuro en ¢l que ninguna famiha tenga
que enfrentar esta enfermedad sin esperanza, acompaiamiento ni acceso a las mejores oportundades
de atencion disponibles.

Desde nuestra experiencia como fundacion y desde la voz de las familias quenos inspiran a continuar
trabajando. hacemos llegar nuestro reconocimiento y respaldo a quicnes han impulsado ese
documento, con la conviccion de que la unidon de voluntades, ¢l conocimiento médico y el
compromiso social pueden abrir caminos para mejorar fa vida de los pacientes y sus seres quenidos.
En Viia del Mar, a 17 de Septiembre de 2026.

Atcntamente,

fundacién
y

Fundacién Santino Pizarro Carrizo

https://www.fundacionspc.org
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GRUPO PARLAMENTARIO POPULAR DE ANDALUCIA | ,, de hojas

8.19 PNL Grupo Parlamentario Popular de Andalucia

Parlamenio de Andaiucia
Asianip n¥ Facha

04872 19022

REGISTRO OE ENTHAD!
A LA MESA DEL PARLAMENTO DE ANDALUCIA

El Grupo Parlamentaric Popular de Andalucia, al amparo de o
establecido en los arliculos 168 y siguientes del vigente Reglamento de la
Camara, presenta la siguients PROPOSICION NO DE LEY EN COMISION DE
SANIDAD, PRESIDENCIA Y EMERGENCIAS, relativa a-

ATENCION INTEGRAL, INVESTIGACION Y ABORDAJE ESPECIFICO DEL
GLIOMA DIFUSO DE TRONCO (DIPG) Y OTROS TUMORES PEDIATRICOS
DE LOCALIZACION SIMILAR.

El glioma difuso de tronco (DIPG) es un tumor que =e localiza en tronco
enceflico ¥ que afecta principaimente a nifios de 6 a 12 afos. Es el tumor
cerebral pediatrico mas agresivo y mortal, uno de los pocos fipos de cancer que
actuaimente sigue sin tener un tratamiento curativo.

La incidencia de DMG es de unos 300 nifios en Europa anualments,

entre 40 y 50 casos en el caso de Espafia, y representa la principal causa de
muerte relacionada con tumores cerebrales en menores de 18 afios,

La maycria de los pacientes suelen responder transitoramente a la
radioterapia, (nico tratamiento gue s ha demostrado efectivo, pero al cabo de
6 o 9 meses, en la inmensa mayoria de los casos, el fumor vuelve a crecer
hasta provocar el fallecimiento. Sdlo un 30% de nifios con DIPG alcanzaran el
primer afio de vida tras el diagnéstico, y s&lo un 10% Hegara al sequndo ano.

Se trata de un cancer de rapido crecimiento que invade de forma difusa
el tejido cerebral samo, jo que hace gque sea imposhle extirparlo
quirdrgicamente

Con una esperanza de vida media inferior a los dos afos fras el
diagndstico y sin tratamientos o teraplas efectivas disponibles, la investigacion
en este fipo de cancer es clave para avanzar en nuevas estrategias
terapéuticas.

Otro de los refos mas importantes es el de optimizar recursos y gue
todos los pacientes tengan acceso a los mejores fratamientos. No todos los
centros benen neurconcologla pediatrica, ni equipos multidisciplinares, y
tampoco existe en Espafia un reconocimiento de centro de referencia para e
tratamiento de los tumores cerebrales, y mucho menos especifico para los
pediatricos, con la consiguente dificultad administrativa para derivar a los
pacientes rapidamente a hospitales que pueden dar un fratamiento mas éptimo
y multidisciplinar para estos enfermos, acrecentando la vulnerabilidad de estos
pacientes.

LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPANA




GRUPO PARLAMENTARIO POPULAR DE ANDALUCIA
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Todo ello se solucionaria con el reconocimiento de un CSUR (Centros,
Servicios y Unidades de Referencia del Sistema Nacional de Salud), algo que
desde hace tiempo se viene reciamando al Ministerio de Sanidad por las
comunidades autonomas, las scciedades médicas implicadas y asociaciones
de pacientes, sin que hasta [a fecha se haya dado respuesta a esta sclicitud.

El abordaje especifico y la especiaiizacion en este tipo de tumores son
clave para ofrecer al paciente una atencién integral basada en la experiencia y
en el conocimiento, perc también lo es la mejora y ampliacion de ios servicios
asistenciales que se ofrece a los mismos, con &l fin de contribuir con todo ello a
mejorar la calidad de vida de estos nifios y de sus familias.

Por todo ello el Grupo pariamentaric Popular de Andalucia presenta la
siguiente:

PROPOSICION NO DE LEY

1. El Parlamento de Andaluciz instz a fa Junta a liderar, en el seno del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, una propuesta para
la incorporacion de! DIPG y ofros tumores pediatricos de linea media como
prioridad especifica en las estrategias nacionales de cancer infantil, que
entre ofras cuestiones contemple:

1.1. Garantias de equidad en el acceso a tratamientos especializados vy a
terapias innovadoras, con independencia del lugar de residencia de las
familias, mediante acuerdos de coordinacién interterritorial y financiacion
adecuada.

1.2.El reconocimiento y designacion de centros de referencia de neuro
oncologia pedidtrica para el tratamiento de estos tipos de tumores.

1.3. La mejora del actual sistema de derivacion de enfermos entre
comunidades autdonomas, con el fin de alcanzar una derivacion automatica
de estos pacientes pedidtricos a hospitales de referencia en Espana.
reduciendo el tiempo de atencion.

1.4 El refuerzo en la investigacion especifica en DIPG y otros tumores
pediatricos de linea media, garantizando en todo caso el mantenimiento
continuado de los ensayos clinicos sobre DIPG durante los 12 meses del
afno y el acceso a todas las lineas de investigacién y ensayos clinicos
abiertos, evitando cierres o restricciones que supongan pérdidas de
oportunidad para los pacientes pediatricos.
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1.5 El establecimiento de criterics comunes de financiacidn y acceso a

medicamentos innovadores y terapias avanzadas para estos tumores.

1.6. La creacién de registros estatales homogéneos que pemitan conocer la
incidencia real y evaluar resuftados clinicos a medio y largo plazo.

2. El Parlamento de Andalucia insta al Consejo de Gobierno de la Junta de

Andalucia a aprobar un protocolo clinico especifico para el DIPG y otros
gliomas de linea media pediatricos, homogéneo para todo el Sistema
Sanitario Piblico de Andalucia que contemple, entre otras cuestiones:

21 Derivacion preferente desde Atencion Primaria y Urgencias ante
sospecha de tumor cerebral pediatrico, con plazos maximos para
pruebas de imagen.

22 Circuitos claros de coadinaaén entre neuropediatria, oncologia

. El Parlamento de Andalucia insta al Consejo de Gobiemo de la Junta de
Andalucia a promover la identificacién formal de uno o varios hospitales
como centros de referencia autondmicos para DIPG y tumores pediatricos
del sistema nervioso central, integrados en las redes nacionales y europeas
de referencia.

. El Parlamento de Andalucia a insta al Consejo de Gobiemo de la Junta de
Andalucia a realizar cuantas acciones sean necesarias para lograr la
formalizacién de convenios y profocolos con hospitales de referencia
nacionales para asegurar la atencién integral de estos menores, asi como
facilitar la participacién de pacientes pedidtricos andaluces en ensayos
clinicos nacionales e intemacionales.
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GRUPD
PSOE PARLAMENTARID
SOCIALISTA
:""":'-: B Grupo Pariamentaro Socialisia de conformidad con los ariculos 193 y
siguientes del Reglamenio de la Camara, presenta i sguante Proposicidn no de Loy
para la mejora del abordaje integral del cancer infantil y de adolescencia y la larga

i 83 SUpervivencia para su debale en la Comisstn de Sanidad

En ol Congreso de los Diputados, & 23 de enero de 2026
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Geraraien EXPOSICION DE MOTIVOS
S Segun el Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RET!) ia previsién de céncer infantil
o Congrase para 2025 es de 1049 casos para menores de 15 afios y 573 casos en adolescentes
(15-19 anos).
Carrera de San

mm La Estrategia en Cancer de! SNS, actualizada en 2021, incorpora una linea estratégica

para mejorar el abordaje del cancer infantil. Y en la actualidad estd desamollando
frabajos para la progresiva implementacién del Acuerdo para la Organizacién Asistencial
del Cancer Infantil de 2018, que incluye medidas como la centralizacion en centros de
experiencia, el trabajo en red asistenciales, equipos muitidisciplinares, y el analisis de la
organizacion del trabajo quirtrgico de los tumores de sistema nervioso central y mejorar
el diagnéstico de cancer infantil en fa Atencién Primaria.

En el desarrollo de los trabajos son fundamentales los datos aportados por ¢! Registro
Espafiol de Tumores Infantiles {(RETI), que permiten analizar fa supervivencia, su
evolucion, evaluar las mejoras asistenciales y contribuir al mayor conocimiento de estos
tumores en nuestro pals.

La informacién disponible confiirma que Ia incidencia de las patologias
oncohematoldgicas diagnosticadas en a infancia y ia adolescencia aumenta, si bien,
gracias a los avances cientificos, también aumenta ia supervivencia.

C.DIP 96085 28/01/2026 12:46

En efacto, el aumento de la supervivencia en cancer pediatrico es constatable en las
Uitimas cuatro décadas. Sin embargo, un porcentaje muy elevado de nifios, nifas y
adolescentes puede presentar secuelas tardias y elevado riesgo de segundos tumores
a lo largo de i3 vida. Ello hace imprescindible valorar los efectos secundarios de los
tratamientos, los factores de riesgo, promover habitos de vida saludable y hacer un
seguimiento adecuado 2 lo largo de los afios.

En este marco de avance en la supervivencia, es esencial reforzar la investigacién en
cancer infantil, en especial, 1a investigacidn en aquelios canceres con mal pronéstico,
con supervivencias muy bajas. Como es ei caso del glioma difuso intrinseco de tronco
(DIGP).

wwa scosistnsdeiccngrms ex
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El DIPG suele afectar a nifios en edad escolar, guienes caracieristicamente y en pocas
samanas, pierden paulatinaments & control muscular de extremidades y cara, asociado
a inastabilidad en la marcha. A medida gus e tumor invade |a protuberancia, epicentro
del desarrollo de este tumor, los sinlomas se hacen més evidentes por su naturalaza
invasiva, siendo dificl de identificar los limiles de la lesin. Es un tumor inextirpable
quirdrgicaments. A medida que el lumor avanza, los nifiog y nifas afectados de esta
terrible enfermedad pierden capacidades fisicas, incluyendo el movimiento total o
parcial, el habla, ! movimienio ocular, fa deglucidn y ef comecto esfuerzo respiratorio,
dejando, sin embargo, su mente intacta hasta el Giimo momento

La radicterapia dirigida al tumor es el dnico tatamienio paliative que detiens el
cracimiento del lumor por unos meses. Dicho esto, stlo un 30% de nifios con DIPG
glcanzaran el pimer afo de vida fras el diagndsico, y sdlo un 10% Begara al segundo
afia.

La falla d& avances en sstos canceres s& debe a vanios faciores como pusden ser su
baja frecuencia, a la dificultad de estudiar nuevos fAMmacos en grupos pegusios, o a la

resistencia que presentan a la quimiolerapia ¥o Ia radicterapia

Su sbordaje es un reto pars &l Sistema MNacionsl de Salusd, como lo s ssegurar 1a
continuidad del seguimiente de los largos supervivientes de clncer infantll y de la
adolescencia, que consfituye fambién una priordad en la Estategia. Y garantizar el
acompanamiento de pacientes v familiares para majorar no s9io e eslado de salud v
sino también el pleno desarmollo fisico, emocional y social de los nifios, nifias y
adolescentes en su entormo escolar, comunitanio y familiar.

Por todo ello el Grupo Parlamentario Socialista presents 1a siguiente:

PROPOSICION NO DE LEY

“El Congreso de los Dipulados insta al Goblerno, en colaboracion con las comunidades
autdnomas, profesionales sanitanos y cenlificos y representanies de pacientes y
familiares, con el objeiivo de avanzar en la supervivencia del cancer infantil y de la
adolescencia y garantizar la mayor calidad de vida en los largos supervivientes, a:

waen SO ESTASd Srongres o e
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. Seguir manteniendo, dentro de las posibilidades presupuestarias, la financiacion

de los proyectos de investigacion en cancer infantll y de la adolescencia,
reforzando para estas enfermedades las convocatorias de caracter general de
1+D+1 en salud, las dirigidas a institutos de investigacién acreditados por el ISCIII,
asi como la colaboracién en los proyectos que desamolian asociaciones.

. Fomentar, en coherencia con la Esirategia en Cancer del Sistema Naciona! de

Salud, la implementacion de modelos organizativos en red basados en unidades
de oncohematologia pediatrica para la atencion del cdncer en 1a infancia y la
adolescencia que permitan asegurar fa equidad y contemplar al nifio/nina o
adolescente como centro del proceso asistencial garantizando una Sptima
atencion.

. Extender y velar por 1a aplkicacidn de las Recomendaciones para ia mejora de la

atencion a pacientes iargos supervivientes del SNS y el Plan individualizado de
seguimiento, con el fin de mejorar ka atencidn continuada de estos pacientes.

. Estudiar, en &l marco del Consejo Intertermitorial del Sistema Nacional de Salud,

una propuesta con el fin de mejorar ¢l sistema de derivacion de enfermos entre
comunidades autonomas que actuaimente incrementa el iempo de atencion de
los pacientes con el consiguiente perjuicio para su tratamiento”.
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Asamblea Regional
de Murcia

VOX

Asamblea Regional
de Murcia

A LA MESA DE LAASAMBLEA REGIONAL DE MURCIA

Ei Grupo Parfamentario VOX y, en su nombre, el portavaz José Angel Antelo Paredes,

al amparo de lo previsto en el articulo 195 y siguientes del vigente Reglamento de la
Camara, presentan para su debate y aprobacién en COMISION, ia siguiente:

MOCION SOBRE DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO DEL GLIOMA DIFUSO
INTRINSECO DE TRONCO (DIPG)

El cancer infantil es ia principal causa de muerte por enfermedad en 1a infancia. Cada
afio en Espafia se diagnestican 1400 casos. Bl DIPG (Gloma Difuso Intrinseco de
Tronco) es un Bpo de cincer infantil para ol que aln no existe curacién. Ocurre
habitualmente en nifios de entre 5 y 10 afios.

Los sintomas realmente devastadores hacen que actuaimente a tasa de supervivencia
del DIPG esté por debajo de los 18 meses, y no supere al 1%.

Las terapias. las opciones de tratamiento y I3 1asa de supervivencia no ha cambiado en
mas de 50 afos, de ahi la importancia de fa investigacién, porque nos enfrentamos a la
enfermedad mas mortal en 2 infancia_

Un correcto diagnéstico es de vital importancia y este se realiza por regla general por
RM craneal con unos criterios radioidgicos bien establecidos. Es importante recibir
atencidn en un hospital que trata requiarmente a pacientes con tumores cerebrales
pediatricos. El DIPG actia de manera muy diferente a olros tumores y esa experiencia
puede mejorar enormemente ia calidad de vida y el cuidado del paciente.

En Espafia, no lodos los ceniros tienen neuro oncologia pedidlrica, ni equipos
multidiscipinares. Desgraciadamente, no existen centros de referencia (CSUR)
especificos para el DIPG, por lo que I3 derivacién queda supeditada a la decisién del
hospital de cada comunidad.

En 2 Regidn de Murcia. el hospital que recibe este tipo de casos es el Hospital Clinico
Universitario Virgen de Iz Arrixaca, hospital sin neuro oncologia pediatrica, por tanto, sin
oncdlogos con experiencia en realizar biopsias liquidas y sin medios para poder
realizarias.

¥ v e e
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No tiene ningun sentido que eslos pacientes no sean derivados a hospitales que si
disponen de estas unidades con los profesionales formados y especializados, asi como,
con los medios necesarios para poder realizar un primer diagndstico de calidad, que es
definitivo para el acierto del tratamiento posterior y ia evolucidn del paciente.

Por todo lo expuesto, el Grupo Parfamentario VOX presenta, para su debale y
aprobacién, [a sigulente:
MOCION

- La Asamblea Regional de Murcia insta al Consejo de Gobiernc de ia Regién de
Murcia a:

1. Blevar, a los érganos compelentes, una propuesta de mejora del actual
sistema de derivacién de enfermos de DIPG (Glioma Difuso Intrinseco de
Tronco) entre comunidades auténomas, con el fin de alcanzar una derivacion
automdtica de los pacientes pedidtricos con DIPG a hospitales de referencia
en neuro oncologia pedidtrica en Espafia.

2. Realizar cuantas acciones sean necesarias para lograr la formalizacién de
convenios y protocolos con los hospitales de referencia naclonales para
asegurar [a atencién integral de estos menores.

3. Incorporar en el Plan de Salud de la Regitn de Murcia una linea especifica

de coordinacidn en tumores cerebrales pedidtricos, garantizando recursos
para el acompafiamiento famil@ar y apoyo psicosocial.

- La Asamblea Regional insta al Consejo de Gobiemo de la Regién de Murcia para
que, éste a su vez, solicite al Gobierno de [a Nacidn a maniener abiertos los ensayos
clinicos sobre el DIPG durante los 12 meses del afio.

En Cartagena, a 30 de sepliembre de 2025

Eil Portavoz.

Fdo. José Angel Antelo Paredes

=
% Texto Nueva Inicativa
= &
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8.22 PNL Grupo parlamentario Sumar

A LA MESA DEL CONGRESO

El Grupo Parlamentario Plurinadonal Sumar, de conformidad con los aniculos 193 v siguientes del
Reglamento de la Camara, presenta k2 sguiente Proposicdon no de Ley relative a la proteccidn
integral, mejora de la calidad de vida, equidad en el acceso a la investigacidn y tratamiento de la
infancia y adolescencia con cincer, con espedial atencién al Glioma difuso intrinseco de tronco
{DIPG) para su debate en la Comisidn de Juventud e Infancia del Congresa.

Palacio del Congreso, Madrid, 23-09-2026

Verdnica Barbern
Portavoz del GP Plurinacional Sumar

Engracia Rivera Arias
Portava: del GP Phurmacional Sumar

f Gt

Viviane Ogou i Corbi

Nahuel Gonzalez Lipez
Diputado del GP Plurinacional Sumar

i

Aina Vidal Séez

C.DIP 127888 23/09/2026 12:28

Diputada del GP Plurinacional Sumar Portavor del GP Plurinacional Sumar
Alda Recas Martin
Diputada del GP Phurinacional Surmar

Exposicion de motivos

La Organizacidén Mundial de |3 Salud estima que cada afio, en torno a 400000 niflos, nifias v
adolescentes desammolian cincer. En Espaiia, segin la Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia
Pedidtricas [SEHOP) se diagnostican unos 1. 100 casos 2l afio en personas menores de 14 afios, con
una intidencia que ronda los 138 casos por milldn. Igualmente, la SEHOP estima alrededor de 400
casos en adolescentes, Con uNa supervivenda estimada a 5 afios del B2,5% en cancer pedidtrico en
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Espafia. El Registro Espafiol de Tumores Infanties {RETT), preveis 1049 casos de cincer en menores de
15 afios y 573 casos entre los 15y 19 aftos.

El aumento de la supervivenda en cincer pedidtrico no puede ocultar gue un porcentaje elevado de
nifios, nifias y adolescentes deben afrontar secuelas fisicas, emodonales y sodakes, impacto gue se
extiende alas familias y a los entornos de apoyode los v ks menores, Mas ain, debe tenerse cuenta
que la mejorade los prondsticos no alanza 2 determinados tipos de tumor cuya supervivencia sigue
siendo extremadaments redudda. Tal es el caso del Glioma difuso intrinseco de tronco (DIPG), un
tumor cerebral inextirpable de extrema agréswidad que suele afedar a nifios y nifias de entre 5y 10
afios, provocando la merma paulating del control muscular v ls pérdida de capacidades fisicas,
incluyendo el movimiento, i habla o la normal respradon. L= mpacdades mentales, sin embango,
s& mantienen intactas. La prevalenciaen Espaiia se sitda en el entormode los 40 y 50 casos anuales,
siendo la principal causa de muerte relacionada con tumores cerebrales entre menores de 19 afios.
Solo un 30% de los niflos y nifias diagnosticadas skcanczan el primer afic de vida, v slo un 10% Rega al
segunda.

Desde la perspectivade los derechos de la infancia, s cinceres pedidtricos de muy baja prevalencia
y extrema gravedad plantean un desafio de equidad. s eguidad no puede limitarse al acceso de bos
tratamientos disponibles, espedalmente cusndo estos con  escasos o Genen finalidad
predominante mente pakativa, sino gue debe extenderse también al acceso justo a la investigacion,
refuerzo de redesde investigadon, despliegue de ensayos dinicos, conexidn de los centros de maxima
referenciay conocimients centifico de nuestro entorno estatal e internadonal. ! Ningdn nifia, nifia o
adolescente deberia quedar situado en una zona de menor prioridad investigadora por el hecho de
padecer una enfermedad pooo frecuente, de baja prevalencia o con poco interés comerdial por parte
de la industria farmactutica.

En el caso del Glioma difuso intrinseon de tronco (MPG), la equidad no depende dnicamente del
acceso 3 los tratamentos disponibles, sino tambéén del acceso temprano a centros con experienda
especifica. El Sstema Maconal de Salud dispone ya de centros de referencia dotados de servicios de
oncologia pediatrica con capacidad para realizar el diagndstico especakizade, la biopsia cuando esta
indicada y la caracterizacion molecular y penética del tumor, como el Hospital Infantil Universitario
Mifio Jesis {Madrid), el Hospital Sant Joan de Déu (Barcelona), el Hospital Universitario y Politécniom
La Fe (Valendia) o el Hospital Universitario Virgen del Rodo (Sevilla). Sin embargo, la ausendia de un
circuito homogéneo y protocolizado de dervacian hace que mucdhos nifios y nifias sean inidalments
atendidos en hospitaies gue no pus denolreceries estas opoones. Las derivaciones entre centros, toda
vz que en el caso del IPG adn no existe un tratamisnto curativo, solo se producen por a posibilidad
de acceso a un ensayo dinico abierto, en la actuabidad mitado al estudio de kz Universidad Clinica d=
Mavarra. De tal moda, los menores diagndsticos fuera de las comunidades autdnomas en las que se
ubican estos centros de referenda plerden, de facto, las posibilidades de acceder a las opcones

! Taly comoafima i Esiratepia Estatalde Derechos de b Infancia y dela Adolescencia (2023 -20300, “ain hoy
se detectun diferencias en el scceso de fos niftos, mias y sdolescentes 2 las prestaciones del SNS debido o
diversos determinactes. Segin UNICEF, of 0.3% de b infancia en Espafia tiene problemas de acceso 21 SNS por
ura combinacin de factores mstiucions kes, de nfmcdnecuas ¥o econdmicos ™ | Esfrategia Extatal de
Dereckos de la Infarcia ¥ de la Adolescencia (2023-2030), p.25)
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dinicas y de investigacion disponibles, lo que se traduce en una pérdida ireversible de oportunidades
diagndsticas, terapéuticas e investigadoras.

Hay que teneren cuenta, al respecto, el papel fundamental de Ia investigacion en cancer pediatrico,
En el caso del Glioma difusc intrinseco de tronco el Gnico tratamiento paliativo que ralentiza el
crecimiento deltumor s la radioterapia. Hay varios factores que contextualizan la dificultad de contar
€on nuevos tratamientos en el caso de tumorss de baja prevalenda, pero parece imprescindible,
desde elenfogue de los derechosde nifios, nifias y adolescentes, profundizaren la coordinadon entre
todas las instituciones para promover mayor apoyo 3 los proyectos de investigacion en marcha, y
facilitar las circunstancias necesarias para que Ia mejora de la supervivencia ante este tipo de cinceres
se convierta en una prioridad sostenida parz las diferentes administraciones y entidades publicas o
privadas susceptibles de contribuir 2 esa mejora. Este enfoque conecta con el derecho de los nifios,
ninas y adolescentes al disfrute del mas alto nivel posible de bienestary salud y con el derecho a
beneficiarse del progreso dentffico, que exige remover obsticulos para que fa baja prevalenciade una
enfermedad no se traduzca en menor prioridad pablica, menor visibilkdad o menor acceso a
oportunidades de innovacion terapéutica.

Resulta dolorosamente evidente eldevastador sufrimientoque este cancer pedidtrico provoca a todas
las personas afectadas, menores y entornos familiares y sodales. La atenddn 3 |3 infancia y la
adolescencia con cancer, en particular con prondsticos tan graves como el del Glioma difuso intrinseco
de tronco, supone un desafio integral para los sistemas sanitarios y sodosanitarios de nuestro pais,
pero también nos sitda ante un reto particular en materia de derechos de la infancia. Resulta
imprescindible incrementar los esfuerzos de todas las instancas implicadas en el diagnéstico y
tratamiento de los menores y adolescentes, una coordinacidn efectiva entre todas las
administraciones, asicomo trabajar para garantizar el mejor acompafamiento psicosocialen cada fase
del procese, induyendo aguelias fases en las que Iz enfermedad no responda al tratamiento. Incluso
en circunstancias tan terribles como ks de un cancer pedistrico de prondstico desfavorable, el
derechodel menora la educaddn, 3 Ia permanencia de jos vincuios sodales con su entomo, al juego
o al desarroilo comunitario deben mantenerse en el centro de los objetivos de la sociedad y de sus
representantes institucionales.

Por todo ello, el Grupo Parlamentario Plurinacional Sumar presenta la siguiente
PROPOSICION NO DE LEY

«El Congreso de los Diputados insta al Gobierno, en colaboracién y coordinadién con las comunidades
auténomas, los servicios sodales y educativos, profesionales sanitarios y dentificos, y representantes
de pacientes y familias, con el objetivo de garantizar la proteccién integral, el acompafiamientoy la
calidad de vida de la infanciay la adolescencia con cincer, y en particular de quienes padecen cancerss
pedidtricos de baja prevalencia, aka letalidad y alta necesidad terapéutica ¢ investigadora no
cublertas, como es el caso del DIPG, a:

1. Reforzar todos los dmbitos institucionales que hacen posible gque cualquier menor
diagnosticado de cancer, y en particular de DIPG u otro tumor pedidtrico de extrema
gravedad, y su familia dispongan desde el momento del diagnéstico de un plan individualizado
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de acompanamiento psicosocal que incluya apoyo psicolbgico espedializado, orentacion a
hermanos y hermanas, facilite recursos habitadonzles a las familias gue se trasladen en
procesos de cuidados oncoldgicos y acceso a medidas de conciliacidn ksboral y apoyo
econdmico para las familias, con mdependencia de su lugar de residencia.

Impulsar, en coordinacion con ks administraciones educativas y los serviclos soclales,
protocolos homogéneos de atencidn educstiva domidiliaria y hospitalaria gue preserven ks
winculos escolares y comunitarios del menor durante el tratamiento, y que Faciliten su
reincorporacion escolar y socal una ver finslzado este, asi como lineas especificas de
atencidn a menores con enfermedades onooldgicas que prioricen el acompafiamiento
familiar, el apoyo psiosodal y B coordinacién entre los servicios sanitarios, sociales v
educativos, reconociendo a estos nifios, nifias y adolescentes y a sus familias como colectivos
de especial vuinerabilidad.

A través de la coordinacion de los ministerios y organismos piblicos con competencias en los
Derechos de la Infanda, y en ooherenda con las Estrategias de Cincer estatales y
autondmicas, garantizar una lnea espedfica, sostenida vy adecuadamente finandiada de
investigackin en tumores pedidtricos de peor prondstico, baja prevalenda y elevada
necesidad terapéutica & investigadora no cubierta, como el DIPG, asegurando la continuidad
de los proyectos de investigackin actualmente en marcha y evitando gue la insuficiencia de
fondos determine la exclusion de menores de dichas investigaciones, asi como reforzandola
coordinacidn entre centros, sockedades dentificas, asodadiones de padentes y familias, y l2
Scipaciler an ikt T sonal

Impuksar, en el seno del Consejo Interterritorial del Sitema Nacional de Salud, e
protecolizacion de la dervaddn inmediata ante la sospecha diagndstica de DIPG y otros
tumores pedistricos de muy baja prevalenca y ata complejidad hada los centros de
referencia y Centros, Semvicias y Unidades de Referenda (CSUR) con experiencia acreditada
en neurconooiogia pedidtrica, garantirando el acceso en condiciones de equidad a
valoracion por equipos especalizados, s biopsia cuando esté mdicada, s caracterizacion
maolecular y genetica del tumory s oporunidades de investigacon dinica existentes, mn
indepe ndencia del ugar de residencia.

Promaovwer, junto con iss sodedades dentificas v las asociaciones de pacientes v familias,
campafias de sensibilizacsdn sobre ks necesidades espedficas de lainfanda y la adolescencia
con enfermedades oncolbdgicas grawves, y mantener, dentro de las posibilidades
presupuestarias, 3 finandacidn de proyectos de investigacién en cancer infantil v de la
adolescenda, con espedial atencidn a aguellos cinceres, como e DIPG, con peor prondstico y
menar tasa de supervivencia, baja prevalenda y menor disponibiidad de alternativas
terapéuticas y de investigacidn.

Estudiar k& creacion de un drouito estatal de informacidng, orentacidn y derivacidn para
menores con cinceres pedidtricos de muy baja prevalencs o mal prondstico, que permita a
las familias conocer de forma dara y accesible s lineas de investigaciin, ensayos clinicos,
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centros expertos y opciones de dervadon disponibles, garantitando que ol lugar de residends
0la capacidad econdmica familiar no condicionen el acceso a2 dichas oportunidades.
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8.23 Carta de Apoyo de Familiares de Juanfran

DIPG para quien no lo conozca, un tumor cerebral en el tronco encefalico.

Os cuento mi historia, sefiores politicos.

Mi hijo, mi hijo Juanfran, un nifo deportista, con scolo 10 anos, acababa de hacer la
comunién, una zurda que era magica, una maquina en el terreno de juego y fuera
de él por supuesto. Mi hijo empezo un 28 de marzo a esconder su ojito, empieza
un sin fin de pruebas, y llega al diagndstico que nos cambid 1a vida DIPG un tumor
cerebral en el tronco encefalico sin cura, solo radioterapia patiativa, como todos
los casos de todos los nincs, la esperanza de vida es de 6 a 12 meses, disfrutar
muchisimo de éi, como disfrutas de €1, como o haces? Pues con dos cojones los
padres, lo hacemos, siempre con esperanza gque aunque no la tengamos con esta
enfermedad, los padres siempre Sacamos aunque Sea un poco.

Bueno empezamos radioterapia, teniéndonos que ir a vivir 2 meses fuerade
nuestra casa a dos horas de nuestra habita a dar radioterapia. Luego esa
radioterapia le trajo una inflamacion horrenda que hizo que mi hijo perdiera su
tado izquierdo, (o que et mas amaba, siendo futbolista zurdo, la zurdita magica en
nuestro pueblo.

Ni calidad de vida tuvo..

inicia un tratamiento con avastin que 0jo solo es para bajar a inflamacion del
tumor, empezamos a tener un poco de calidad de vida pero ya con su lado
izquierdo perdido, pero para delante mi nifio, intentamos que viva los mejores
meses de su vida, y en enero, empieza a hablar raro, hasta gue pierde suvoz
completamente, un ninc con 11 anos, a las dos semanas a mi hijo le duelen las
piemnas, ya mi hijo nc puede andar, vamos en silla de ruedas, a las otras dos
semanas, empieza a perder su lado derecho, lo pierde, ya tenemos un ninocon 11
afnos que ni habla, ni se mueve, asi nos llevamos 4 meses, noches sin domir por
qué estaba incomodo de todas las posturas, y la enfermedad le afectaba su
sueno, noches que su papdy yo “dormiamos” en un hueco del sofd o bienen el
suelo, su hermano, si, su hermano con 4 afnos, al ladito de él por gué nosotros
estabamos hay...

A los 4 meses de todo esto, mi hijo empezé a perder el tono, el tono de sus
extremidades, cerro los 0jitos por qué ne podia abrirlos, se le cerr6 su garganta, le
quitd su sonrisa, le quitd la vista, le quitd el oido, ie quitd el respirar, y le quité su
corazoncito el 30 de Julio, después de 16 meses luchando por sobrevivir a una
enfermedad que no tiene cura, que tanto luchar era para nada. Sabéis lo Unico
que le dejo la enfermedad ? La conciencia, para que él sintiera todo loque la
enfermedad le estaba quitando.

Asi es el DIPG, y os digo que esta enfermedad le da igual, el apellido, la sociedad,
quien sea, le da igual, esta enfermedad, este tumor le puede tocar a cualquiera de
vosotros. Ayudamos, que no es igual que te digan que no hay nada que hacer, a
que te digan tranquilos vamos a luchar, tenemos abiertos 3 ensayos clinicos para
este tumor sin cura.

Quiero contaros también cuando a su hermano de 4 anos le explicamos que su
hermano se habia ido al cielo, se habia convertido en una estrelia, sabéis que me
contesté? Que €l no queria que su hermano fuese una estrella, que él queria a su
hermano de verdad, al que jugaba con el, a su tete, se llevé dos horas llorando,
traumatizado para toda ia vida, esto es una locura equipo de gobierno, esto no se
puede seguir permitiendo, no solo destroza la vida de ese nin@, destroza a unos
padres, destroza a unos abuelos, destroza a sus hermanos, destroza a una familia
entera, y digo yo. Cuando va a cambiar esto? Pues sabéis que pienso, que hasta
que no ke togque a un hijo de un politico &sto no va a cambiar.
Pedimos mas investigaciones

+opCiones

+ESPeranzas para nuestros hijos.

Silvia Lopez Benitez (MADRE)

Juan Francizco Pérez Gamez (PADRE)

Juan Francizco Pérez Lopez (HLIO)
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8.24 Carta de Apoyo de Familiares de Carlos

Historia de Carlos (C.T.L) diagnosticado con & ahos, hoy hablamos sus papas,
Carmeny Oscar

Todo comenzd en junio del 2024 cuando Carlos comenzd a caminar con algo de
torpeza, creiamos que era que habia sido operado de amigdalitis y comia poco...
lo llevemos al pediatra por dos veces y todo bien, al hospital y también todo bien,
|a pediatra le mando analitica la cual estaba todo perfecto.

Llegé el 19 de Junio el dia que nos cambid ia vida por completo. Era la graduacién
de Alvaro el hermano mayor de Carlos, en la graduacion Carlos no se sentia bien
le dolian las piernas no podia estar sentado ni tampoco en pie, surisa era rara...
como si el labio superior o tuviera paralizado la babita se le caiay se quedaba
embobado y no escuchaba a nadie ... como en otro mundo.

Lleguemos al Hospital Macarena, todo fue demasiado rapido cuando en la
exploracion vieron que Carlos no mantenia el equilibrio no contestaba cuando le
habtaban y sus ojitos no seguian el dedo del médico... le hicieron un TAC y ahi
salio ese maldito bicho, tenia un tumor en su cabecita y sin darnos muchos
detalles nos derivaron al Hospital Virgen del Rocio.

En Virgen del Rocio le hicieron resonancia, punzon lumbar... y ahi nos dijeron que
Carlos tenia DIPG el cual no tenia cura solo habia radioterapia para aliviar
sintomas y una esperanza de vida de 12 a 18 meses.

Carlos con solo el corticoides volvid a jugar al f(tbol su risa ya era la suya y sus
ojitos bastante mejor. 30 sesiones de radioterapia y Carlos perfecto, le volvieron a
repetir resonancia y la 6ncologa no daba crédito a lo que veia, practicamente
apenas era visible el tumor y empecemos con ONC201, nosotros nos llenemos de
féyesperanza.

En julio del 2025 justo al ano Carlos entrd en progresion y nos recomendaron
reirradiar, 12 sesicnes y cambiaron el ONC201 por Everolimus y los sintomas
mejoraron y el tumor volvio a reducir, esta vez no tanto. En octubre empiezaa
cojear... pero Carlos con una fuerza brutal sigue con su fitbol y haciendo vida
normal, le ponen abastin por qué podia ser inflamacioén... pero cadavezibaa
peor, retiraron avastin y Everolimus, empecemos con corticoides, pero cada vez
iba a peor... perdio la audicion el andar el hablar ...cada vez podia moverse menos
hasta que el 5 de abril del 2026 su cuerpecito no podia mas y quiso descansar de
ese miserable bicho que volvio a ganar.

Nos quedemos a las puertas de un ensayo clinico y lo peor que nos quedemos sin
€L, sin nuetro nifo Carlos la alegria de nuestra casa.

No es justo que un nino luche por una enfermedad como esta, jpor qué luchan
como leones! Y que sea por un corto iempo, por gué no hay cura, No es justo que
no tengamos ayudas para mas investigacion y que tengan que ser las propias

familias las gue recauden con el corazdn rolo, exigimos el compromiso politico
para mas investigacion.

Papas de:Carlos Trinidad Leal

Carmen y Oscar
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8.25 Carta de Apoyo de Familiares de Paula

Hola a todos, ojala nunca hubiera tenido gue escnbir algo tan doloroso ni que esto
llegara a ningun rincon del mundo suplicando que nos hagan caso, esto no tendria
que existir.

Mi nombre es Ménica y mi hija se llama Paula , todo empezo el 12 de agosto de
2024 donde una tac cambid mi vida para siempre.

Paula siempre a sido una nifia muy buena adorabie con un corazén inmenso muy
noble buena estudiante nunca se metia en problemas una nifia como pocas, yo
era madre separada aunque ahora tengo un marido y otra hija de tres anos..
Paula iba a ben de vacaciones cuando le tocaba a su padre, nosotros cumplimos
un sueno que teniamos de ir a Cadiz todo pagado en el hotet habian espectaculos
viajes a |a playa ,tirolinas .colchonetas , aula matinal de todo lo que pudieras
imaginar, pero paula habia dias que estaba rara se comportaba mal , también
algln dia se ponia agresiva , recuerdo que yo le preguntaba paula que te pasa? Y
ella me respondia mama no lo se , se que no tengo que hacerlo se que no tengo
que portarme asi pero no se que me pasa gue o hago...

Un dia Paula mientras tenia los 0jos un poco abiertos y vi que un 0j0 apuntaba
recto pero el otro apuntaba completamente en el lado en el rabillo del ojo esto
llamo mi atencién, no solo o hizo un dia sino tres dias y sus 0jos que eran grandes
estaban todo el dia como entomados, ella viajo a ben y alli tuve que Hevarta al
médico me decia que le dolia {a cabeza y que estaba mareada, le mandaron
ibuprofeno que tenia un virus dijeron, estando ella alli en bcn me llamaba por
videollamada yo no la veia bien seguia con su mirada entre abierta yo pensaba
sera miopia o algo no vera bien? Su padre la llevo a un hospital le dijeron
extravismo en una dptica miopia... yo ie pagueé uno de pagoy cuando le estaban
haciendo las pruebas ella sus o0jos ya no giraban a derecha ni a izquierda solo
arriba y abajo y cuando ia llamabas al mirarte sus ojitos daban vueltas hasta que
conseguian sus ojos centrar la mirada a i, estabamos muy preocupados y al final
la atendieron en san juan de dios en bcn le hicieron varnas pruebas devista, en
san juan de dios fue la 4, y bueno por fin se dignaron a hacerle el tac ese tac
donde mi vida cambio para siempre, cuando me dijeron que habia una manchay
donde estaba llorando cogi mi coche a las 9y media de la noche y me fuia bcn
conduciendo con mi hermana, alli recuerdo al principio nadie nos decfa nada nos
daban vueltas hasta que una semana después nos dijeron que paula tenia un dipg
, le hicieron resonancia, y también una biopsia para confirmar el diagnéstico... nos
dijeron que no tenia cura que solo radioterapia cuidados paliativos que estaban
esperando ensayos clinicos buscando una posibie cura... y que suelen durar
algunos meses algunos no superan el afo dijeron ... una noticia que te vuelive
loco, noches sin dormir buscando posibles curas, una esperanza un rayo de luz
una salvacion..

Paula empezo a volverse muy agresiva apenas comia, se gquedo muy delgada,
perdié el equilibrio ,ese dolor de cabeza que no la dejaba, sus ojos apuntabana ta
nariz y tenia paralisis facial izquierda .

Imaginense una nifa de siete afos luchando por vivir cuando lo que deberia de
estar haciendo es jugando y teniende suenos ...

Por mi parte en bcn no recibi apenas ayuda, nos daban un mend de comida y
cena para uno de los padres y como en ese momento mi hija tenia vacaciones
con el padre se la daban a el , no nos daban desayuno ni almuerzo ni merienda ni
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siquiera las botetlitas de agua, la ayuda tardaron dias en darnosla, habia que
pagar cada dia el parking , radioterapia era en otro hospital paga gasolina y otra
vez mas parking, los pisos no tenian, los que tenia nos estaban cerca... y un sin fin
de cosas que tienen que mejorar .

Empezo radioterapia el tumor se hizo un poco mas pegqueno pero poco..pudimos
volver a Jaén y hacer “vida normal” ir al colegio aunque al finat acabamos desde
casa puesto que ella no soportaba el ruido, sus sintomas mejoraron bastante ,

recuperé un poco el giro de los ojos el equilibric un poco mejor.

A finales de octubre Paula tuvo una hidrocefalia causada por la inflamacion de la
radioterapia , inftamé el tumor y ta zona con medicacion no mejoraba teniay que
ser operada en Jaén para mi sorpresa puesto que estaba sola me dijeron que nola
operaban que no podian hacer eso que solo cuidados paliativos y cuando yo viera
que ella no gquisiera gue se enterara o se diera cuenta de mas que la sedara... se
puede imaginar alguien el sufrimiento que causa esto? eso es inhumano lo que
me dijeron llorando en el hospital tirada por el suelo que ya ni podia con tanto
dolor hice un cambio al hospital de Cordoba donde atli si ia operaron fue
complicado pero lo hicieron elta mejoré mucho mas y el dolor de cabeza
desaparecio vimos un rayito de luz ahi al verlia muchisimo mejor .

Cuando volvi de la operacién de Paula en Cordoba fui y puse una reclamacion,
cuando me contestaron me pedian perdén y me dijeron que era por espacio digo
eso no fue (o gue a mi me dijeron ni con tacto ni nada esto pasa porgue no tienen
niidea.

En diciembre Paula tenia que viajar a ben pero ella ya no queria irse, algo se
notaria ella para ya no querer viajar mas .

Celebramos su cumpleanos el 18 de enero de 2026 donde cumplié 7 anos, pero
yo sabia que tenia que lievaria al hospital ella ya nos estaba bien sus ojos
apuntaban a la nariz hablaba raro pensidbamos que era porque se te habia caido
un diente pero no, tenia también paralisis facial derecha aqui fui al médico y
después de hacerie resonancia me dijeron que et tumor habia crecido , que habia
entrado en progresion yo rezaba y pedia a todo lo que me escuchara ahi arriba
cambiarme por ella que por favor llegdramos al 15 de marzo que ella aguantara
para optar a una segunda radioterapia ... nos fuimos de nuevo a casa con ese
nuevo diagnostico, habia dias que no hacia pipi teniamos que darle masajesy
ponerie bolsas calientes para que o hiciera sobres para poder hacer caca era
horrible habia dias que le daban crisis de ausencia como desmayada pero con los
ojos abiertos como no parpadeaba e daban conjuntivitis Paula no podia tragar
bien adaptamos su alimentacién a todo liquido y triturado ... al final acabo
bebiendo solo batidos de sabores que con dos o al dia ella tenia todo lo que su
cuerpo necesitaba.

Una mafana Llamaos al ambulancia porque le daban mas crisis de ausencia nos
ingresaron allf, dejo de hablar solo decia si yno conia cabeza yo e hacia
cartelitos para que ella los levantara y me dijera que queria porque no se le
entendia ya nada y al final no habiaba nada ya, ievaba panat la duchabamos en
una cama y encima teniamos que hacerle con una gasa sacarle la saliva que era
mezclada con moco sacarsela porque salia mucha ni se cuantas gafas gastamos
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en pocos dias le pusieron buscapina y mejoro de ruidos respiratorios teniamos
que hacerle limpieza nasal y por {a boca Paula ya no podia hablar estabamos
destrozados lo peor de todo que elia era consciente de lo que estaba pasando, el
24 de febrero Paula empezé con crisis mas seguidas yo tenia que ayudarala
enfermera poniendo en su mofiete por dentro bucosan intentando que i3 crisis
cedieran pero las crisis duraban ya 10 min , le habriames un poco la traguea para
que respirara estirando de (3 mandibula hacia afuera y con depresores de plastico
intentando que dejara de morderse la lengua que en una ocasiones hasta sangré
su lengua se veia morada casi negra en esos momentos ,dias atras también tuvo
crisis pero cedian mas rapido ese dia no duraban hasta diez minutos le dieron dos
y Paula empezé a entrar en parada dejo de respirar la maguina pitaba y pitaba y
nosotros no podiamos hacer nada por ella , entraba y salia de parada varias veces
los médicos nos recomendaron quitarle el oxigeno y apagar el pulsi y todo porque
era para volverse loco, estuvo toda la noche asi por 1a mafiana ella se desperté le
dije que si estaba bien me dijo que si con la cabeza los médicos le pusieron
morfina buscapina y todo lo que pudieron para que ella se durmiera y no sintiera
sensacion de ahogo ni dolor le subieron un poco el ritmo para pasarselo por la viia
que ella estuviera durmiendo y tranquila buscando gue ni sufriera mas, sabiamos
que Paula ya no podia mas hasta que en una de las paradas entroycomay a los
30 min Paula se fue.. desde entonces vivo en un infiermno besar su carita fria ver
ese ataud cemrarse me matd ella se fue y nos dejo muertos en vida , intentando
tirar para adetante intentando hacer por vivir por mi hija pequena de tres anos que
cada dia sale a darle ias buenas noches a su hermana buscandola en a estrella
que mas brilla viendo como cuando le tuvimos que decir todo lUoraba y lloraba ...
No saben ustedes lo dificil que es seguir para adelante cuando has vivido algo
como el dipg que tengamos que luchar y poner dinero de nuestro bolsillos
intentando buscar una solucion para otros nifios para gue esto termine no saben
lo mal que se pasa hasta que a alguien le toca y lo peor de todo es una sentenciaa
muerte no tiene cura.

Espero que mi carta y la de muchos de una vez por todas hagan voz y el gobierno
empiece a ayudar a tantos nifios y algunos adultos que también lo tienen, todos
merecen tener una oportunidad a vivir , no mas desahucios no mas diagnésticos
como este , parar esto de una vez ayudamos ...

Atentamente: Ménica Diaz la mama destrozada de un angelito que nunca se tuvo
queir..
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8.26 Carta de Apoyo de Familiares de Maria

El 17 de diciembre de 2025 nuestra vida se pario en dos.

Existe un antes y un despues de ese dia.

Hasta entonces éramos una familia como tantas ofras. Viviamos entre prisas, colegio,
juegos, cumpleanos, planes y esas pequefias preocupaciones colidianas Que entonces
parecian enormes y que hoy dariamos cualquier cosa por recuperar.

Maria tenia cinco anos.

Cinco anos en los que su Unica preocupacion debia ser jugar, aprender. reir. pelearse y
reconciliarse con su hemano, pensar qué queria pedir por Navidad 0 imaginar qué seria
de mayor.

Pero aquel diciemive algo empezd a cambiar.

Un estrabismo en su ojo izquierdo, dolor en ese mismo 0j0, algo de desequilibnio y un
vomitc nos llevaron al hospital pensando que enconfrariamos una explicacion y
volveriamos a casa

Un TAC mostré una masa en el ronco cerebral y una hidrocefalia. Ese mismo dia tuvieron
que intervenirla de urgencia.

Muestra hija tenia un tumaor cersbral
Mas tarde aprendimos su nombre: ghoma difuso de linea media H3K2TM. DIPG.
Cuatro letras fueron suficientes para cambiar nuesira vida entera.

Recuerdo empazar a escuchar explicaciones mienras por dentro solo podia pensar una
cosa:

«Pero si 85 mi nifa. Si solo tiene cinco anose.
£ Como puede una madre estar preparada para escuchar que la enfermedad de su hija no
tiene, a dia de hoy, una cura?

Mo se esta preparada.

Desde ese momento, nuestro mundo cambid. Deamos de hablar inicaments de colegio,
vacaciones o0 cumpleafios y empezamos a hablar de radiolerapia, resonancias,
mutaciones. ratamientos expernmeniales y ensayos dinicos.
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Maria temmino Ia radioterapia el 9 de marzo de 2026. Un mes después recibimos una de
esas noticias a [as que te aferras con toda el alma: el tumor se habia reducido un 55 %.

Desde abril recibe ONC201 semanalmente.

Y seguimos buscando. preguntando y iamando a puertas dentro y fuera de Espana.
Hemos buscado informacion sobre CAR-T, virus oncoliticos y cada ensayo que pudiera
Porque cuando se trata de tu hija, no existe un «<ya hemos hecho suficiente».

Buscarias hasta el ultimo rincon del mundo si alli pudiera existir una posibifidad.

Pero mientras aprendemos de medicina, hablamos con hospitales y buscamos opciones,
Maria sigue siendo simplemente Maria.

Y eso es lo que mas miedo nos da que se pierda detras de estas cuatro letras.

Maria no es un diagnostico.

No es una estadistica.

Es una nina.

Es nuestra nina.

Una nifa alegre, carinosa y algo timida. Una nifa que juega, hace manualidades, quiere
estar con su familia, se rie con su hermano pegueno y todavia tiene tantisimas cosas por
descubrir.

Ella no entiende de porcentajes de supervivencia.

No sabe cuanto cuesta desarroliar un tratamiento ni por gué mama y papa pasan tantas
Tampoco sabe por qué hay familias que tienen que recaudar dinero para que los
Y quizas sea mejor asi.

Porque ella solo tiene que preocuparse de ser nina.

Los adultos somos gquienes tenemos que preocuparnos de todo lo demas.
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Desde que comenzo este caminoc hemos conocido a otras familias gue viven nuestra
misma realidad: padres y madres que también buscan desesperadamente una
oportunidad para sus hijos. Hemos conocido historias que nos han dado fuerzas y otras
que nos han roto ef corazon.

Y nifos que ya no estan.

Cada uno de ellos tenia un nombre, una famiia, una personalidad, unos suenos y una

Por eso entendimos que nuestra lucha no podia quedarse Unicamente en casa.
Asi nacio Todos por Maria.

Desde entonces nos hemos voicado en recaudar fondos y dar visibilidad al DIPG. Hemos
hecho y vendido muchisimas cosas, organizado iniciativas solidanas, sorteos, actividades
y todo aquello que se nos ha ocurmdo para sumar un poco mas a la investigacion.

Hemos pedido ayuda a comercios, empresas, amigos, familiares y también a completos
descenocidos. Y hemos descubierto una enorme red de personas que, sin tener ninguna
obligacion de hacerlo, han decidido caminar a nuestro lado.

Detras de cada cosa vendida, de cada evento, de cada donacion, de cada persona que
comparte nuestra historia y de cada euro recaudado hay algo que para nosolros vaie
muchisimo:

un poquito mas de esperanza.

Lo hacemos por Maria.

Pero también por todos los ninos que estan recomendo este camino y por aquelios que
todavia no saben que aigin dia escucharan estas cualro letras.

Y precisamente por elios necesitamos hacer una pregunta:

¢Por qué tienen que ser las familias de ninos con cancer las que salgan a la calle a
buscar el dinero necesario para intentar salvarios?

Lo hacemos porque no sabemos quedamos de brazos cruzados.
Porque cuando eres madre o padre harias cualquier cosa por tu hijo.
Pero mientras cuidamos a nuestros ninos, los acompanamos al hospital, esperamos los

resultados de las resonancias y tratamos de mantener delante de ellos una sonrisa,
también organizamos eventos, preparamos cosas para vender. buscamos colaboraciones
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y pedimos donaciones para financiar Ia investigacidn que podria darles una oportunidad.
Y eso no deberia depender solamente de nosotros.

No queremos dejar de ayudar. Queremos gue nuestra ayuda sume.

Pero necesitamos que el Estado y Ias instituciones también estén ahi.

Necesitamos una inversion estable en investigacion del cancer infantil. Necesitamos que
nuestros investigadores tengan recursos, gue los proyectos prometedores puedan
avanzar y que los tratamientos lleguen a los nifos a tiempo.

Porque cuando hablamos de DIPG, el tempo no es una cifra en un calendario.

Eil tiempo es otro cumpieanos.

Otro primer dia de colegio.

Otra tarde jugando con su hermano.

Otro abrazo antes de dormir.

Otro «maman».

Otro «papa».

El tiempo es vida.

No sabemos qué nos deparara ei futuro.

Intentamos no mirar demasiado lejos. Hemos aprendido a vivir de otra manera:
celebrando una buena resonancia, disfrutando de un dia normal y valorando cosas que
antes pasaban desapercibidas.

Pero hay algo que si sabemos:

No vamos a dejar de luchar.

Porque cuando miramos a Maria no vemos un DIPG.

Vemos a nuestra hija.

Vemos sus seis anos recién cumplidos.

Vemos todo lo que ha vivido y, sobre todo, todo jo que todavia le queda por vivir.

Queremos verla crecer.
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Queremos verla hacerse mayor, descubrir quién Quiere Ser y preocupamos por sus
estudios, sus amigos, su prAmer amor, Sus decisiones y todas esas cosas que deberian
preocupar a unos padres.

Queremos tener el privilegio de veria vivir.

Y creemos que pedir eso no deberia ser pedir demasiado.

Para que quien aigin dia tenga este libro entre sus manos no vea unicamente palabras.
Que vea a Maria.

Que vea a todos esos nifos.

Que piense por un instante que podria ser su hija, su hijo, su nieta o su sobnno.

Y que comprenda que detras de cada proyecto de investigacion que espera financiacion
hay familias esperando aigo mucho mas importante que un resultado cientifico.

Estan esperando tiempo.

Estan esperando oportunidades.

Estan esperando poder seguir abrazando a sus hijos.

Ojala llegue el dia en que una familia entre en una consulta, escuche Ia palabra DIPG y,
después, pueda escuchar:

«Tenemos un tratamiento. Hay una cura».

Ese dia quiza ya no hagan falta pulseras, huchas. cameras solidarias ni familias
suplicando financiacion.

Ese dia todo habra merecido la pena.
Hasta que llegue, nosotros seguiremos levantando ia voz.
Por Maria.
Por cada nifio que sigue luchando.
Por aquellos pequenos que se fueron demasiado pronto.
Y por los que, desgraciadamente. legaran despueés.
El

LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPANA



Porque nuestros hijos no deberian depender de la suene.
Mo deberian depender de cuinto dinero consiga recaudar su familia.
Mo deberian tener que esperar a que liegue un milagro.

Nuestros hijos necesitan invesfigacion.

Nuestros hijos merecen oportunidades.

Y, por encima de todao.

nuastros hijos Merecen crecer.

Famifia de Maria Todos por Maria
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8.27 Carta de apoyo de familiares de Maria Ledesma

La historia de @la_batalla_de_Maria, carta de su papa y su mama...

Como empezar a contar algo que te parte el alma, creo que ahi que empezar contando como
empezd todo.

Maria llegd a este mundo en el peor momento de nuestras vidas, habiamos pasado porun
aborto, el padre de David estaba recién operado de cancer de colon v la madre, acababa de
fallecer con un cdncer de mama metastasico en la cabeza, y ahi estaba la gran noticia, Maria
venia en camino, un rayito de luz después de toda la tormenta, nuestro bebé arco iris,
cambiando nuestras nubes negras, por risas de colores y fantasias de alegrias, & afios que nos
regald la vida, los mejores 8 afios de nuestra vida

En febrero de 2025 después de cumplir uno de los suefios de Maria, ir a Disney, un pais magico,
volvimos a un pais de pesadillas que nunca llegariamos a imaginar. Decidimos llevar a Maria al
hospital pensando que tenia problemas de estrabismo, la primera consulta, no la miraron, no le
prestaron cuenta y nos mandaron a casa sin mads.

Me la llevé a la dptica, y ahi fue donde se dieron cuenta que tenia una paralisis en el ojo, tras
volver al hospital, darme cita v cancelarla varias veces, decidimos irnos a otro hospital,
decidieron hacer un tac, y vieron que habia un peguefio tumor en la cabeza, habian hablando
con un hospital de referencia v al dia siguiente en la mafiana, nos esperaban, sin cita, solo
teniamos que presentarnos alli.

Al dia siguiente nos dijeron que habia un tumor en el tronco encefalico, que habia que hacer
resonancia para ver la gravedad, pero adn asi donde estaba no existia ni maligno v benigno,
habia que tratar si o si, no era nada bueno

Dias después hicieron resonancia y nos dieron la peor noticia, Maria tenia DIPG, un tumor en el
tronco encefélico sin cura, sin tratamiento, sin derecho a luchar, el tiempo estimado de vida, de
Emeses a 2 afios...

Maria nos deja justo 8 meses después, el 12 de noviembre decidid volar, porque ya no podia
mas, su tumor se habia expandido desde los ventriculos cerebrales hasta la cola de caballo, v lo
unico gque pudo hacer fue luchar contra el dolor, tener tratamiento paliativo

Demaostrd ser una gran luchadora, adn sabiendo que tenia DIPG, llenaba de risas los pasillos del
hospital, se prestaba a cada pinchazo que le daban; nunca tenia un no en la boca para nadie,
intentaba empatizar con todo el mundo y asi fue hasta su Gltimo segundo de vida...

Mo, no es justo que no se pueda luchar contra alguna enfermedad, no es justo que cada vez
sean mas nifios los diagnosticados con DIPG vy sus padres tengan que que escuchar las duras
palabras de que no ahi un tratamiento para sus hijos, necesitamos ayuda, necesitamos mas
investigacion y que esto deje de pasar, exigimos el compromiso politico en estas
investigacionss.

Firmado Padres de Maria Ledesma Falcon

David Ledesma Rodriguez

Maria Dolores Falcdn Jiménez
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8.28 Mocion del Ayuntamiento de EL Viso del Alcor

Ayuntamiento de Ef Viso del Alcor

N.2 Expediente: PLN/2028/13

Procedimiento: Pleno Ordinaric

Asunto: Mocion para la mejora de la investigacion y la atencion a los menores
afectados por DIPG vy sus familias

D. FRANCISCO JAVIER VALERA SORIA, SECRETARIO GENERAL DEL EXCMO
AYUNTAMIENTO DE EL VISO DEL ALCOR;

S b SRR o R ] TR

CERTIFICA: Que en la sesién ordinana del Pleno de este Ayuntamiento celebrada el dia 24
de septiembre de 2026, se adoptaron los siguientes ACUERDOS:

e

AN JIAER YALERA BOEiA (1 e 1)
e

Fachn Fama, 3508453

DECIMO.- MOCION GRUPO MUNICIPAL SOCIALISTA PARA LA MEJORA DE LA

“MACARENA GARCIA MUNOZ, Portavoz del Grupe Municipal Socialista del

Ayuntamiente de El Viso del Alcor, al amparc de lo previsto en el
E Reglamente de Organizacion, Funcionamiento y Régimen Juridico de las
Entidades Locales, presenta al Plenc de la Corporacion Local para su
consideracion, debate y aprobacion, en su caso, la siguiente mocion.

CERTIFICADO ACUERDO PLENO

Mdmero: 2026-0051 Fecha: 25/09/2026

MOCION PARA LA MEJORA DE LA INVESTIGACION Y LA ATENCION A LOS
MENORES AFECTADOS POR DIPG Y SUS FAMILIAS.

el U P | d e
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i
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EXPOSICION DE MOTIVOS

Hay diagnosticos que cambian por completo la vida de una familia en apenas unas horas.
Cuandeo ademas afectan a un o 0 a una MiAa y se trata de una enfermedad para la que
todavia existen muy pocas cpciones terapéubicas, junto al impacto del diagnastico
aparecen preguntas para las que la medicina adn no tiene todas las respuestas.

Esta es la realidad que viven las familias afectadas por el glioma difuso intrinseco de
tronco, conocido habitualmente por sus siglas DIPG, un tumor cerebral pediatrica poce
frecuente, de crecimients rapido y especialmente agresive, que se desarrolla
principalmente en la protuberancia, una zona del tronco encefalico desde la que se
controlan funciones esenciales del crganismao.

Su localizacién ¥ su caracter infiltrative hacen extraordinariamente complejo su
tratamiento. La radicterapia consbtifuye actualmente & principal tratamientc estandar y
puede producir una reduccign temporal del tumer ¥ una mejoria de los sintomas, pero
todavia no existe wn tratamuiento curative generalizado para esta enfermedad. La
investigacicn continua siendo, por tanto, una pieza esencial para encontrar nuevas
opciones terapéuticas.
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El pronastico sigue siende especialmente grave. Segun el National Cancer Institute, la
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Ayuntamianto de El Viso del Alcor

mediana de supervivencia de los midos diagnosticados con DIPG es inferior & un afo y
alrededor del 10 % sobrevive mas de dos afos desde el diagndstico.

Esta realidad explica que las familias afectadas hayan reclamada durante los ultimos afcs
una mayor atencién s estos tumores: mas investigacion, acceso a ensayos clinicos,
concentracion de experiencia en equipos especializados, circuitos de derivacidn agiles v
una atencion integral que acompade tante al menor come a su familia. Entre las
reivindicaciones trasladadas por las propias familias figuran precisamente la existencia de
centros con experencia y capacidad investigadora, |a rapidez en las denvaciones y una
atencion especializada desde el momentso de la sospecha diagndstica.

Son planteamientos gque, mas alla de las diferencias politicas, han encontrade impaortantes
puntos de coincidencia en niciativas planteadas en distintas insbtuciones y por
diferentes grupos parlamentarios: reforzar la inveshigacion, mejorar la coordinacion entre
comunidades auténomas, faverecer el acceso a ensayos clinicos, potenciar las unidades
especializadas y garantizar el acompafiamiento de pacientes y familias.

De hecho, el 17 de marzo de 2026, la Comision sobre la Infancia y la Adolescencia del
Parlamento de Andalucia aprobd por unanimudad una proposician noe de ley relabva a la
atencicn integral, investigacion y abordaje especifico del DIPG y otros tumores pediatricos
de localizacion similar. En su debate participaron representantes de los grupos Popular,
Socialista y Vox, reflajande que existen asuntos en los que es posible ¥ necesano construir
posiciones compartidas.

También se han producide avances en la crganizacion asistencial. Andalucia cuenta desde
abnl de 2025 con un modelo de Organizacion Asistencial del Cancer Infankil y de la
Adolescencia, articulade en red. gue contempla vnidades de referencia, atencion
multidisciplinar, criterios de derivacion, participacién en ensayos clinicos, cuidados
paliatives pedidtricos v coordinacian entre centros. El propic modelo establece la
necesidad de disponer de circurtos agiles v eficientes y contempla la pesibilidad de recurnir
& centros de referencia del Sistema Nacional de Salud cuando resuite necesario.

CERTIFICADO ACUERDO PLENO

Mimero: 2026-0051 Facha: 25/03/2026

du 5

Reconocer lo gue se ha avanzado no significa considerar resueltos todos los problemas. En
enfermedades de muy baja incidencia y enorme camplejidad come el DIPG, compartr
coneocimiento, concentrar experiencia, facilitar la investigacion y evitar refrasos
innecesarios resulta especialmente importante.

La baja frecuencia de estos tumores hace dificil gque tedos los hospitales puedan acumular
por separado la misma expenencia clinica e investigadara. Por ellc, el trabajo en red. Ia
colaboracion entre centros, los ensayos multicéntricos v la posibilidad de derivar a un
paciente al equipo que disponga de la expenencia o de la alternativa investigadora mas
adecuada forman parte de una respuesta sanitaria cada vez mas necesana.

Pero para El Viso del Alcor, esta enfermedad no puede explicarse dnicamente mediante
datos médicos, porcentajes de supervivencia, protococlos sanifarios o acuerdos
parlamentanos.

Esta realidad tiene también un nombre muy cercano para nuestro pueblo: Maria Ledesma.

Maria tenia ocha afos. Quienes compartieron su vida la recuerdan como una nifa feliz,
buena, carifiosa y, especialmente, sonriente. Antes que paciente. Maria fue precisamente
eso: una nina con su familia, sus afectos, su vida cotidiana y toda una vids por delante.
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Ayumamiento de El Viso del Abcor
En febrero de 2025 le fue diagnosticado un DIPG. Comenzo entonces un proceso de
tratamiento mediante radioterapia que consiguic inicialmente wuna reduccicn del tumor

superior 3 la esperada. Meses después, la enfermedad volvio a progresar y Maria tuvo qgue
afrontar nuevamente tratamiento.

Durante todo ese procesa hubc algo que quienes estuviercn junto a  ella
recuerdan especialmente: Maria siguid sonriendo.

El 12 de noviembre fallecid como consecuencia de la enfermedad. Pero para su familia. la
historia de Maria no terming ese dia.

Su tumor fue donado a la invesbgacion cientifica. ¥ sus padres y su familia decidieron
cantinuar impulsands, en su nombre, acciones dirigidas a apoyar la investigacian v a hacer
visible la realidad de esta enfermedad bajo un lema que en El Viso conccemos bien: "La
Batalla de Maria”™

Una batalla que hoy yva ne habla solamente de Maria. Habla también de los nifies y nifias
que estan recihiendo este diagnostico y de aquelles que puedan recibirle en el futuro.
Habla de sus padres, de sus hermanos, de gquienes investigan y de quienes buscan nusvas
posibilidades frente a una enfermedad para la que todavia guedan demasiadas preguntas
por responder

La experiencia de Maria nos recuerda de la forma mas cercana posible que detras de cada
enfermedad existen personas concretas. Detras de cada porcentaje hay un nifio o una
nifia. Detras de cada diagndstico hay una familia. ¥ detras de cada investigacion hay
tambign la posibilidad de gue aguells que hoy no Hiene respuesta pueda tenerla algun dia.

CERTIFICADO ACUERDO PLENO

Miimero: 2026-0051 Fecha: 25/09/2026

Un Ayuntamiento no dinge ensayvos clinicos, no decde fratamientos m arganiza la
atencion hospitalana especializada. Esas funciones corresponden a las administraciones
sanitarias, a los erganismos investigadores v, en las decisiones clinicas, a los profesionales
sanitarios.

Pero eso no significa que una institucion local dekba ser ajena a3 una realidad gue afects
directamente a sus vecinos.

s

El Ayuntamiento puede acompariar, sensilulizar, reconocer el esfuerzo de las familias v
sobre todo, trasladar a las administraciones competentes una peticién razonable: seguir
investigando, mejorar la coordinacion existente y procurar gue la falta de informacion, el
lugar de residencia o una demora administrativa no constituyan obstaculos afadidos para
un menor gue afronta una enfermedad de estas caracteristicas.

La propia historia de esta reivindicacidn demuestra ademdas gue existe espacio para
hacerlo desde el consenso. Las iniciabvas impulsadas desde distintas sensibilidades
politicas comparten buena parfe de sus olyetivos ¥ algunas de ellas han recbida un
respaldo unanime.

Por eso esta mocién no pretende sefalar a una administracion m convertir la enfarmedad
de ningin nific en motivo de confrontacion polibica.

Pretende algo mas sencillo: que desde El Wiso del Alcor hagamos nuestra una
preacupacion que conacemos muy de cerca y gue traslademos, unidos en la medida de lo
posible, la necesidad de continuar avanzando.
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Por tode ello, el Grupo Municipal Socialista propone al Plenc del Ayuntamienta de El Wiso
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Ayuntamiento de El Viso del Alcor

del Alcor |z adopcion de los siguientes

ACUERDOS

PRIMERO. Manifestar el apoyo y la solidanidad del Ayuntarvento de El Viso del Alcor con
los nifios y mifias afectados por el ghoma difuso intrinseco de tronco (DIPG), con sus
familias y con las asociaciones y entidades que trabajan para impulsar la investigacion.
mejorar las opclones terapéuticas y acompanar a las personas afectadas.

SEGUNDO. instar al Gobierne de Espana, a través de los erganismos competantss v en el
marco de las convocatonas publicas de inveshgacion biomédica, a continuar reforzando
la investigacion sobre el cancer infantil y adolescente, prestando especial atencicn a los
tumeores pediatrnicos de muy baja supervivencia come el DIPG, favoreciendo proyectos
cooperativos, estables y onentados & la busqueds de nuevas siternativas diagnasticas y
terapeuticas.

TERCERO. Instar al Mimisternio de Sanidad v a los organismos competentes a continuar
impulsando las medidas necesanas para favorecer el desarmollo de ensavos clinicos
acadeémicos y facilitar, cuande exista indicacion médica y se cumplan los correspondientes
criterios de inclusion, el acceso de pacientes pediatncos a ensayos y lineas de
investigacion sobre DIPG v otros tumores infantiles de especial complejidad, con todas las
garantias cientificas, eticas y de segundad exigibies.

CUARTO. Instar al Mimsterio de Sanidad y-a las comumdades autdnemas, en el marco del
Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud, a2 centinuar avanzando en la
coordinacian de los circuitos de denvacién de menores afectadeos por DIPG y otros tumores
pedidtricos de alta complejidad, favoreciendo gue puedan acceder con la mavor agilidad
posible al centro que disponga de la experiencia, los recursos especializados o las
opciones de inveshgacion mas adecuadas para cada case, con independencia de su
camunidad autonama de residencia.

CERTIFICADO ACUERDO PLENO

Mdmero: 2026-0051  Fecha: 25/09/2026

QUINTO. instar a la Consejena de Salud y Cansume de la Junta de Andalucia a continuar
desarrellanda y reforzando el modelo andaluz de atencidn al cancer infantil y adaolescente,
garantizando que los menores afectados por DIPG dispongan de circuitos asistenciales
claras, atencion multidisciplinar especializada, coordinacion efectiva enfre centros y.
cuando resulte clinicamente indicade. una derivacion agil al centra autonamico o del
Sistema Nacional de Salud gue pueda ofrecer la atencion mas adecuada.

Pagrs 4 de §

SEXTO. Instar 3 las admunistraciones samitarias competentes a seguir garantizando una
atencicn integral a los menores afectados por estas enfermedades v a sus familias,
incluyends el apoyo psicolégice y social y, cuando resulte necessrio, la afencion
domiciliaria y los cuidadeos paliatives pediatricos, procurandeo que las familias dispongan en

todo momento de informacion clara y acompanamiento durante las distintas fases de la
enfermedad.

SEPTIMO. Reconocer la labor desarrollada par la familia de Maria Ledesma a través de
“La Bataila de Maria”, por su contnibucion a la sensibilizacion sobre el DIPG y &l impulso de
la investigacion, y manifestar la disposicion del Ayuntamiento de El Viso del Alcor a
colaborar, dentre de sus competencias y  pesibilidades, con las iniciativas de
sensibiizacion y apoyo a la investigacién vinculadas & esta causa.

OCTAVO. Dar traslado del presante acuerdo al Mimisteno de Samidad, al Ministerio de
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Ayuntamiento de El Viso del Alcor

Ciencia, Innovacion y Universidades, al Institufo de Salud Carlos ili, a la Consejeria de
Salud y Consume de la junta de Andalucia, a los grupos parlamentarios del Congreso de
los Diputados y del Parlamento de Andalucia v a la familia de Maria Ledesma.

En El Viso del Alcor, a la fecha de la firma digital.

Macarena Garcia Muroz.
Portavoez Psoe El Viso del Alcor™.

A continuacion, el Sr. Alcalde somete a votacion la meocién, aprobandeose la propuesta por
UNANIMIDAD con el woto faverable del Grupe Municipal Socialista (12), del Grupe
Municipal de lzquierda Unida (2}, del Grupo Municipal Popular {1).

¥ para gue asi conste y surta efecto en el expediente de su razén. y con la salvedad del art.
206 del ROF, expide el presente de orden v con el wisto bueno del sefier Alcalde-

Presidente, en El Viso del Alcer fecha a pie de firma.

DOCUMENTO FIRMADO ELECTROMICAMENTE

CERTIFICADO ACUERDO PLENO

Mebmero: 2026-0051 Facha: 25/09/2026
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ANEXO 1. NOTAS AL PIE Y BIBLIOGRAFIA

Notas al pie Capitulo 1

1. El término DIPG describe principalmente un
tumor difuso localizado en el puente, mientras
que el diagnostico de DMG H3 K27-alterado se
basa en criterios anatémicos, histolégicos vy
moleculares. Véanse las referencias 1y 2.

2. La infiltracion difusa y la localizacion en el
tronco encefalico impiden generalmente una
reseccion quirurgica segura y completa. Véase
la referencia 2.

3. Dato de elaboracion propia. La estimacion se
obtiene a partir de una media aproximada de
265 tumores pediatricos del sistema nervioso
central diagnosticados anualmente en Espana
entre 2020 y 2023. Al aplicar una proporcion
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 especifico de DMG/DIPG.
Véanse las referencias 3. 4, 19, 20 y 21. Los
calculos 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 registrd una
supervivencia mediana de aproximadamente
11 meses, una supervivencia del 9.6 % a los dos
anos y del 22 % a los cinco anos. 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 elaboracién propia. La proporcion
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 célculo presupone
una incidencia relativamente estable y utiliza la
elevada letalidad de la enfermedad como
aproximacion al numero de fallecimientos. No
representa un recuento directo de defunciones
identificadas especificamente como
DMG/DIPG. Ademas, las fuentes utilizan rangos
de edad que no son completamente idénticos,
por lo que la cifra debe interpretarse como una
estimacion  epidemiologica. Veéanse las
referencias 19, 20 y 21.

7. La edad, la presentacion clinica, las
caracteristicas radiologicas, las alteraciones de
la histona H3 y otros factores pueden asociarse

con diferencias pronosticas. Veanse las
referencias 5y 6.

8. El impacto psicologico y organizativo del
cancer cerebral pediatrico afecta tanto al
paciente como a sus padres, cuidadores y
hermanos. Véanse las referencias 7'y 8.

0. La escasez de pacientes hace necesarios los
registros multicéntricos, la estandarizacion de
los datos y la cooperacion internacional. Véase
la referencia 9.

10. Las alteraciones recurrentes de genes
relacionados con la histona H3 fueron
identificadas en una proporcion elevada de
DIPG y permitieron definir nuevos subgrupos
biologicos. Véanse las referencias 10 y 11.

11. La clasificacion de la OMS de 2021 modifico
la denominacion de H3 K27-mutante a H3 K27-
alterado para incorporar diferentes
mecanismos moleculares. Véase la referencia
1.

12. La identificacion de subgrupos moleculares
permite disefar tratamientos mas especificos,
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  diagnéstico de la biopsia
estereotaxica, con una baja proporcion de
complicaciones permanentes cuando se
realiza en centros experimentados. No se
consigna un numero concreto de hospitales
espanoles porque seria necesaria una relacion
oficial y actualizada de centros que realizan
estos procedimientos. Véanse las referencias
13-15.

14. La resonancia magnetica continua siendo
fundamental en el diagnostico. La biopsia ha
adquirido mayor relevancia para la clasificacion
molecular y la seleccion de determinados
ensayos, pero su indicacion  debe
individualizarse. Véase la referencia 12.

15. La radioterapia focal fraccionada continua
siendo la base del tratamiento inicial. Véanse
las referencias 2 y 12.

16. Las terapias citadas han producido sefales
de actividad en estudios iniciales, pero siguen
siendo estrategias en investigacion. Véanse las
referencias 16-18.

17. La carga economica del cancer pediatrico
incluye gastos meédicos y no médicos, pérdidas
de ingresos, cambios laborales y repercusiones
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psicologicas y conductuales. Veéase la
referencia 22.

18. La literatura recomienda integrar
tempranamente el apoyo psicosocial y los
cuidados paliativos en los pacientes
pediatricos con cancer 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 espanol
proporciona una cobertura practicamente
universal, se financia principalmente mediante
impuestos y presta la mayor parte de la
asistencia a través del sector publico. La
afirmacion sobre la calidad de cada profesional
no puede medirse de manera general, por lo
que se ha sustituido por una descripcion
objetiva de la estructura y cobertura del
sistema. Véanse las referencias 1y 2.

2. El perfil nacional de SIOP Europe identifico
cuarenta instituciones espanolas que atendian
a poblacion pediatrica y juvenil con cancer,
cinco centros pertenecientes al consorcio ITCC
y disponibilidad nacional de todas las
modalidades asistenciales analizadas. Entre
2010 y 2022, 188 ensayos clinicos europeos en
poblacion pediatrica estuvieron activos en
Espana; 160 de ellos eran internacionales.
Véase la referencia 3.

3. EL DMG/DIPG presenta un crecimiento
infiltrante, afecta estructuras neurologicas
esenciales y continla sin disponer de un
tratamiento curativo estandar. Veanse las
referencias 4y 5.

4. La presentacion tipica puede combinar
afectacion de nervios craneales —como
diplopia o paralisis facial—, signos de vias
motoras y ataxia. La resonancia magnetica es la

principal prueba de imagen; el diagnostico
anatomopatologico y molecular requiere tejido
cuando se considera indicada una biopsia.
Véanse las referencias 4 y 5.

5. Las familias de ninos con tumores cerebrales
describen incertidumbre, reorganizacion de la
vida cotidiana, desplazamientos, necesidades
de informacion y dificultades emocionales vy
sociales durante todo el proceso asistencial.
Véanse las referencias 6y 7.

6. La atencion multidisciplinar en oncologia
pediatrica integra los tratamientos
antitumorales con las necesidades
neurologicas, funcionales, psicologicas,
sociales y paliativas. En DMG se recomienda la
participacion temprana de un equipo
especializado. Véanse las referencias 5y 8.

7. Como ejemplos de capacidad investigadora
espafola pueden citarse el ensayo clinico del
virus oncolitico DNX-2401 y el estudio
multicéntrico nacional sobre reirradiacion del
DIPG. Este ultimo reunié datos de numerosos
hospitales espanoles y analizd las diferencias
existentes en el manejo clinico. Véanse las
referencias 9 y 10.

8. Un estudio multicéntrico espanol sefald que
la descentralizacion sanitaria puede
acompanarse de distintos niveles de
especializacion y de una distribucion desigual
de los recursos para enfermedades raras.
Tambien indico que las practicas asistenciales
podian variar entre los treinta hospitales
analizados. Véase la referencia 9.

9. En un estudio poblacional realizado en seis
paises europeos, la supervivencia fue superior
entre los pacientes pediatricos tratados en
hospitales de mayor volumen, con una
asociacion especialmente relevante en los
tumores del sistema nervioso central. Véase la
referencia 11.

10. La red SIOPE DIPG vy el International DIPG
Registry se crearon para superar las
limitaciones derivadas de la rareza de la
enfermedad mediante la agregacion de datos,
imagenes y materiales bioldgicos procedentes
de numerosos centros y paises. Véanse las
referencias 12 y 13.

11. En Espana, el acceso excepcional a
medicamentos en investigacion,
medicamentos  utilizados fuera de las
condiciones autorizadas y medicamentos
autorizados en otros paises se encuentra
regulado por el Real Decreto 1015/2009. La
posibilidad de acceso no constituye un
derecho automatico ni una garantia de
beneficio y requiere una valoracion clinica y
regulatoria individualizada. Véase la referencia
14.

LIBRO BLANCO DEL DIPG/DMG EN ESPANA



12. La atencion integral debe considerar las
necesidades psicologicas, sociales, educativas
y paliativas del paciente y de su familia. Los
estandares de atencion psicosocial en cancer
pediatrico recomiendan evaluar y atender las
necesidades de los padres y cuidadores como
parte del proceso asistencial. Veanse las
referencias 5, 6 y 18.

13. Los estudios sobre comunicacion en el
momento del diagnostico muestran que los
padres necesitan informacion comprensible,
gradual, honesta y adaptada a sus
circunstancias. La busqueda de informacion
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 cancer
infantil han incorporado a nifos, supervivientes,
padres, familiares y profesionales, otorgando
peso equivalente a sus perspectivas. Véase la
referencia 15.

15. No es cientificamente exacto hablar de una
mortalidad absoluta del 100 %. Una gran
cohorte internacional encontro una
supervivencia del 9,6 % a los dos anos y del 2,2
% a los cinco anos. 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 revision de los planes nacionales de
cancer de 41 paises europeos concluyo que la
atencion pediatrica deberia apoyarse en
centros expertos, centralizacion de los
procedimientos complejos, equipos
multidisciplinares, redes regionales, registros,
investigacion y apoyo integral Veéase la
referencia 17.

17. Los elementos propuestos para el Plan
Nacional constituyen una aplicacion al
DMG/DIPG de las recomendaciones europeas
y de los retos detectados en la experiencia
espanola. Su eficacia futura tendria que
evaluarse mediante indicadores previamente
definidos, por ejemplo tiempos de derivacion,
acceso a biopsia y diagnostico molecular,
participacion 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 capitulo 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 continua
siendo el tratamiento inicial de referencia,
aunque su beneficio suele ser temporal y no
curativo. Véanse las referencias 1y 2.

2. El cambio reciente se relaciona
principalmente con el desarrollo de biopsias
moleculares, modelos derivados de pacientes,
estudios genomicos y epigenéticos, terapias
inmunologicas y nuevas formas de
administracion. Estos avances han ampliado las
posibilidades de investigacion, pero todavia no
han producido una mejora generalizada del
pronostico. Véanse las referencias 2, 5y 6.

3. En 2012 se describieron mutaciones
somaticas recurrentes en genes que codifican
las histonas H3.3 y H3.1 en gliomas pediatricos
difusos, especialmente en tumores de la linea
media. Véanse las referencias 3y 4.

4. Los estudios moleculares posteriores
demostraron la existencia de diferentes
subgrupos vy alteraciones acompanantes. La
clasificacion de la OMS de 2021 incorporo la
entidad «glioma difuso de la linea media, H3
K27-alterado», que comprende distintos
mecanismos  capaces de reducir la
trimetilacion de H3K27. Véanse las referencias
5Y6.

5. La medicina de precision busca utilizar las
caracteristicas moleculares del tumor para
orientar la seleccion de tratamientos y ensayos.
La presencia de una diana potencial no
garantiza que exista un medicamento eficaz ni
que la alteracion sea responsable de la
respuesta clinica. Véanse las referencias 5-7.

6. Los estudios preclinicos han identificado
posibles vulnerabilidades relacionadas con
reguladores epigenéticos, ACVR1, PI3K-AKT-
mTOR, MAPK, receptores tirosina-cinasa y
mecanismos metabolicos. Buena parte de
estas  estrategias continua en fase
experimental. Véase la referencia 7.

7. ONC201 o dordaviprona ha mostrado
respuestas objetivas y periodos prolongados
de control en una proporcion de pacientes con
DMG H3 K27M recurrente. Los resultados
disponibles no demuestran una curacion ni un
beneficio para todos los pacientes y continuan
evaluandose en ensayos prospectivos. Véanse
las referencias 8 y 9.

8. Las estrategias inmunologicas estudiadas
incluyen vacunas, células CAR-T, anticuerpos,
inhibidores de puntos de control, virus
oncoliticos y combinaciones terapéuticas. El
grado de desarrollo clinico es diferente para
cada una de ellas. Véase la referencia 10.

9. Las vacunas dirigidas contra H3 K27M han
inducido respuestas inmunitarias especificas
en estudios iniciales. La remision completa
descrita en una publicacion corresponde al
analisis de un paciente y no puede
generalizarse ni atribuirse exclusivamente a la
vacuna. Véanse las referencias 11y 12.

10. Los primeros estudios de células CAR-T
dirigidas contra GD2 han comunicado
reducciones tumorales y mejorias neurologicas
en algunos pacientes. También  han
identificado riesgos de inflamacion tumoral,
sindrome de liberacion de citocinas y toxicidad
neurolégica, por lo que el tratamiento requiere
equipos con experiencia neurocritica. Véanse
las referencias 13y 14.

11. EL DMG presenta generalmente escasa
infiltracion de linfocitos y celulas NK, una
participacion relevante de microglia y células
mieloides y un entorno que limita determinadas
respuestas inmunologicas. Estas
caracteristicas pueden reducir la eficacia de
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algunas  inmunoterapias = convencionales.
Véanse las referencias 10 y 15.

12. El ensayo de fase | de DNX-2401 incluyo la
administracion intratumoral del virus seguida
de radioterapia. El procedimiento fue factible y
produjo senales preliminares de actividad, pero
eltamano del estudio y la ausencia de un grupo
comparador impiden confirmar su eficacia.
Veéase la referencia 16.

13. La llegada de medicamentos esta
condicionada por la barrera hematoencefalica,
la barrera sangre-tumor, las caracteristicas de
cada farmaco vy la distribucion infiltrante del
tumor. La permeabilidad puede variar entre
pacientes y regiones del tumor. Véase la
referencia 17.

14. La administracion potenciada por
conveccion permite infundir el medicamento
directamente en el tronco encefalico. Los
estudios iniciales han demostrado su viabilidad
técnica y la posibilidad de limitar la exposicion
sistémica, pero todavia no han establecido una
mejora definitiva de la supervivencia. Véase la
referencia 18.

15. La nanotecnologia, los liposomas, la
administracion intranasal y los ultrasonidos
focalizados se investigan como posibles
metodos para aumentar la exposicion tumoral.
La mayoria permanece en fases preclinicas o
clinicas tempranas y requiere validacion
farmacologica y clinica. Véanse las referencias
17,19y 20.

16. Los esquemas hipofraccionados pueden
reducir la duracion de la radioterapia. Los
ensayos disponibles no han demostrado una
mejora clara de la supervivencia y la adicion de
temozolomida puede incrementar la toxicidad
hematologica. Véanse las referencias 2 y 21.

17. La reirradiacion puede producir mejoria
sintomatica y prolongar temporalmente el
control de la enfermedad en pacientes
seleccionados. La  evidencia  procede
principalmente de estudios retrospectivos,
series clinicas y revisiones sistematicas, sin que
exista un esquema universalmente aceptado.
Véanse las referencias 22 y 23.

18. La radioterapia conformada, la modulacion
de intensidad y el guiado por imagen permiten
distribuir la dosis con mayor precision. Estas
técnicas pueden disminuir la irradiacion
innecesaria de algunos tejidos, pero no
resuelven la infiltracion microscopica del
tumor. Véase la referencia 2.

10. lLas estrategias epigenéticas vy las
combinaciones se apoyan en la biologia de H3
K27-alteradoy en la heterogeneidad de las vias
utilizadas por las células tumorales. La mayoria
de los resultados positivos procede de

modelos preclinicos y debe confirmarse en
pacientes. Véanse las referencias 5y 7.

20. Las principales aplicaciones investigadas
de la inteligencia artificial en DMG son la
segmentacion, la clasificacion, la prediccion
molecular, la radiogenomica y la estimacion del
pronostico. Existen limitaciones relacionadas
con el reducido numero de pacientes, la
heterogeneidad de las imagenes y la falta de
validacion prospectiva. Veéase la referencia 24.

21. Los ensayos clinicos se desarrollan
progresivamente para evaluar seguridad, dosis,
actividad y eficacia. El acceso a wuna
intervencion 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 pediatria 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 vy la
red SIOPE-DIPG se crearon para reunir datos,
imagenes 'y muestras procedentes de
numerosos centros. En Espana, plataformas
académicas como ECLIM-SEHOP buscan
facilitar la participacion en ensayos y registros
internacionales. Véanse las referencias 27-29.

24. El panorama puede considerarse mas
activo por la aparicion de senales clinicas con
ONC201, células CAR-T, vacunas, virus
oncoliticos y nuevas técnicas de
administracion. Estas senales no equivalen
todavia a una mejora generalizada de la
supervivencia y deben confirmarse mediante
ensayos controlados.

25. La necesidad de financiacion publica
especifica constituye una propuesta de politica
cientifica. Se justifica por la baja incidencia, el
coste de las infraestructuras, la dificultad de
abrir ensayos academicos y la necesidad de
mantener registros y redes durante periodos
prolongados. La literatura europea sobre
cancer pediatrico recomienda programas de
investigacion  integrados,  sostenibles vy
coordinados, sin perjuicio de la contribucion
esencial del tejido asociativo. Véanse las
referencias 27,29y 30.
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Notas al pie capitulo 4

1. Los estudios cualitativos realizados con
familias de ninhos con tumores cerebrales
describen una transformacion de la vida
cotidiana, incertidumbre, cambios en los roles
familiares y necesidades emocionales,
sociales, educativas y asistenciales. En el DIPG,
la rapidez de la evolucion intensifica estas
dificultades. Véanse las referencias 1y 10.

2. Los estandares de atencion psicosocial en
oncologia pediatrica recomiendan atender de
forma sistematica las necesidades del nifio, sus
padres y sus hermanos. La atencion centrada
en la familia incluye informacion, participacion
en las decisiones, evaluacion psicosocial vy
acceso a intervenciones adecuadas. Véanse
las referencias 2, 6 y 16.

3. Una revision sistematica sobre la
comunicacion en el diagnostico de cancer
pediatrico senala que los padres necesitan
informacion honesta, clara, comprensible vy
adaptada a sus necesidades. La informacion
puede tener que repetirse o proporcionarse
progresivamente debido al impacto emocional
del diagnostico. Véase la referencia 3.

4. Larecomendacion de valoracion por equipos
especializados se basa en la complejidad
clinica y molecular del DMG y en la evidencia

europea sobre centralizacion del cancer
infantil. Un estudio realizado en seis paises
europeos encontré mejores resultados cuando
el tratamiento inicial se efectuaba en hospitales
de mayor volumen, con una asociacion
especialmente relevante en tumores del
sistema nervioso central. Estos datos respaldan
la consulta o derivacion temprana, aunque no
establecen que toda la atencion deba
realizarse lejos del domicilio. Véanse las
referencias 4y 5.

5. Los padres de nifos con cancer pueden
experimentar un aumento importante de la
angustia alrededor del diagnostico, asi como
ansiedad, sintomas depresivos o
postraumaticos y sobrecarga. Los estandares
recomiendan evaluar sus necesidades de
manera temprana y continuada vy facilitar
intervenciones cuando estén indicadas. Véanse
las referencias 1y 6.

6. Los hermanos pueden experimentar
alteraciones de sus rutinas, disminucion del
contacto con los padres, preocupacion por el
nino enfermo y dificultades emocionales,
sociales o escolares. La evidencia respalda su
reconocimiento como grupo con necesidades
propias y la disponibilidad de apoyo psicosocial
especifico. Véase la referencia 7.

7. La carga economica del cancer pediatrico
comprende gastos medicos y no medicos,
transporte, alojamiento, pérdida de ingresos,
reduccion de la actividad laboral y estrategias
familiares para afrontar los costes. Se ha
documentado en paises con distintos modelos
sanitarios, por lo que la existencia de cobertura
publica no elimina necesariamente la carga
economica. No se afirma que la psicologia o la
fisioterapia estéen excluidas del Sistema
Nacional de Salud, ya que su cartera y
disponibilidad pueden depender de la
situacion clinica y de la organizacion territorial.
Véanse las referencias 8 y 9.

8 En las fases avanzadas del DIPG son
frecuentes las dificultades de movilidad,
deglucién 'y comunicacion, asi como las
alteraciones de la conciencia y la respiracion.
Estas manifestaciones pueden generar una
dependencia creciente y la necesidad de
cuidados, ayudas técnicas y planificacion
paliativa. Véase la referencia 10.

0. La continuidad educativa y los programas de
reincorporacion escolar favorecen la
comunicacion  entre las  familias, los
profesionales sanitarios y los centros
educativos. La adaptacion debe
individualizarse 'y comenzar desde el
diagndstico, sin presionar al nino para mantener
una actividad incompatible con su estado
clinico. Véase la referencia 11.
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10. Los cuidados paliativos pediatricos pueden
integrarse desde el diagnostico de wuna
enfermedad de alto riesgo y coexistir con los
tratamientos contra el tumor. Incluyen control
de sintomas, comunicacion, toma compartida
de decisiones y apoyo psicologico, social y
espiritual. No equivalen a abandonar el
tratamiento ni se limitan a los ultimos dias de
vida. Véanse las referencias 12 y 13.

11. La participacion de pacientes, padres vy
organizaciones sociales puede ayudar a
identificar prioridades asistenciales y cientificas

relevantes. Los modelos europeos de
participacion recomiendan incorporar sus
perspectivas  durante el diseno de

investigaciones, ensayos y politicas, sin sustituir
la evaluacion cientifica ni la responsabilidad de
las administraciones. Véanse las referencias 14

y 15.

12. La atencion centrada en la familia se basa en
la colaboracion, la informacion, el respeto y la
participacion en las decisiones. En un estudio
con padres de niflos con cancer, una mayor
percepcion de atencion centrada en la familia
se relacioné con una menor carga de cuidado
y. de forma indirecta, con una mejor calidad de
vida y satisfaccion vital. Véase la referencia 16.
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