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COMUNICADO DE SOCIEDAD ESPANOLA DE HEMATOLOGIA Y ONCOLOGIA
PEDIATRICAS (SEHOP) CON MOTIVO DEL DiA INTERNACIONAL DEL CANCER

INFANTIL

Madrid, 13 de febrero de 2023._ Con motivo del Dia Internacional del Cancer Infantil, que se
conmemora el préximo 15 de febrero, constituye una gran satisfaccion para la Sociedad Espafiola de
Hematologia y Oncologia Pediatricas (SEHOP), integrada en la Asociacién Espafiola de Pediatria (AEP),
recordar que en Espafia la supervivencia de los nifios menores de 14 con cancer es del 82% a los
cinco ainos, de acuerdo con los Ultimos datos del Registro Espafiol de Tumores Infantiles (RETI-
SEHOP) actualizados en 2022.

A pesar de este dato esperanzador para los pacientes y sus familias, recientes informes que muestran
un analisis comparado con otros paises nos advierten de la necesidad de mejorar la supervivencia de
nuestros pacientes con leucemias y con tumores cerebrales.

El Dia Internacional del Cancer Infantil constituye una oportunidad para visibilizar y reivindicar ante
las instituciones sanitarias y ante la sociedad la realidad del cdncer infantil en nuestro pais, asi como
la necesidad de continuar mejorando la atencién integral de los nifios y adolescentes con cancer en
Espafia.

Con este motivo, planteamos las siguientes consideraciones y reivindicaciones:

1. Es necesario conseguir la implantacion efectiva del trabajo en red entre unidades de mayor
y menor complejidad para que los nifios y adolescentes con cancer se beneficien del mejor
diagnostico y de las mejores opciones terapéuticas. En este sentido se debe fomentar {a
derivacion y/o consulta a unidades de referencia (CSUR) para aquellos pacientes vy
procedimientos de alta complejidad. Y especialmente reivindicamos la concentracion de la
cirugia de los tumores cerebrales pediatricos para poder mejorar los resultados de
supervivencia y morbilidad de nuestros pacientes en Espafa.

2. Desde las instituciones sanitarias se debe proporcionar el marco legal y logistico que facilite
la inclusidn de los pacientes en ensayos clinicos. Desde 2017, la Plataforma ECLIM-SEHOP
viene dando soporte integral a 21 ensayos clinicos fase Il de lo cual se han beneficiado cerca
de 500 pacientes. Gracias a la Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC), a la Federacion
de Padres de Nifos con Cancer, a la Asociacién Pablo Ugarte, a Uno entre cien mil, a la
Asociacion Solidaria Acaye, a la Fundacién MAR y a otras donaciones, durante estos cinco
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afios hemos podido ofrecer a nuestros pacientes las mejores oportunidades de curacidn,
pero necesitamos poder garantizar la continuidad de esta Plataforma ECLIM-SEHOP.

3. Inmersos en la era de la medicina personalizada, y a la espera de la inclusién de una cartera
gendmica con panel pedidtrico especifico, el proyecto PENCIL liderado por el Dr. Lucas
Moreno constituye una excelente oportunidad para implementar en Espaiia el analisis de
dianas moleculares en pacientes con tumores sélidos refractarios y en recaida mediante la
colaboracidn en red de distintas unidades clinicas e institutos de investigacidn. Sin embargo,
su traduccidn real a la practica clinica diaria puede verse limitada por la dificultad al acceso
en nuestro pais a los nuevos farmacos ya aprobados por la Agencia Europea del
Medicamento (EMA), no solo porque la AEMPS Unicamente aprueba el 50% de los nuevos
farmacos sino porque la autorizacién se puede demorar mas de 500 dias, demasiadas trabas
si se compara con otros paises europeos.

4. No debemos olvidar que todos los canceres pediatricos son enfermedades raras y necesitan
la atencidn por equipos multidisciplinares (facultativos, enfermeria, psicdlogos, bidlogos,
etc.) con conocimiento especifico y profundo de las distintas patologias tanto en el momento
del diagnéstico, durante su tratamiento y en el seguimiento de los supervivientes.

5. Los pediatras oncélogos y hematdlogos, tras su formacion integral en Pediatria, precisan una
formacion especifica para poder afrontar las enfermedades raras y complejas que son los
canceres en esta etapa critica de la vida. Esta formaciéon debe incluir el manejo del
diagnéstico y del tratamiento de todos los tumores malignos pediatricos y las terapias de
soporte e incluir, ademas, formacién especifica en genética molecular oncolégica, trasplante
de progenitores hematopoyéticos, terapias avanzadas, en investigacion (ensayo clinicos I-ll)
y en medicina personalizada. Para garantizar la adecuada cobertura de las vacantes por los
pediatras especialistas con la mejor formacidon y experiencia en la disciplina se hace
imprescindible, como en otros paises europeos, el reconocimiento de la especialidad de
Oncologia y Hematologia pediatricas. Confiamos en que los tramites iniciados bajo el
paraguas de la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP) se resuelvan de forma favorable con la
mayor celeridad para garantizar la adecuada dotacidon de nuestro sistema sanitario con los
especialistas en canceres pediatricos mejor formados, especialmente, teniendo en cuenta
que afrontaremos la jubilacién del 20% de nuestros facultativos en los préoximos 10 afios.

6. Mas del 70% de los supervivientes de un cancer en la edad pediatrica presentara secuelas a
largo plazo derivadas del tratamiento. Estas pueden condicionar su integracién académica,
laboral, social y afectiva. Seria deseable su reconocimiento y la integracién de su atencién
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dentro del sistema sanitario publico. Y también es imprescindible que tanto los pacientes
como los facultativos que les puedan atender en el futuro conozcan los posibles efectos
secundarios para su prevencion y diagndstico y tratamiento precoces.

7. En este Dia Internacional del Cancer Infantil no podemos olvidar al entre 18% y 20% de nifios
y adolescentes que sabemos que no se van a curar. Es especialmente necesario reclamar
que todas las comunidades auténomas cuenten con Unidades de Cuidados Paliativos
Pediatricos asi como Hospitalizacion domiciliaria para garantizar la mejor atencion y
calidad de vida del paciente y su familia en las ultimas fase de su enfermedad.

Acerca de SEHOP
La Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatricas es una asociacion médico-cientifica sin animo de

lucro. Relne a pediatras oncélogos y hematdlogos, hematdlogos, cirujanos pediatricos, oncdlogos
radioterapicos y todos los especialistas de los equipos multidisciplinares comprometidos en el estudio y el
tratamiento del cancer infantil. La SEHOP fomenta e impulsa la investigacion oncoldgica, como pilar
fundamental para la consecucion de los avances en el tratamiento del cdncer. Ademas, no nos conformamos
con curar la enfermedad, sino que hay que intentar disminuir los efectos secundarios que en ocasiones puede
comportar el tratamiento del cancer infantil y velar por la calidad asistencial y la calidad de vida de los

supervivientes y sus familias.

Sobre la Asociacion Espaiola de Pediatria

La Asociacidn Espafiola de Pediatria es una sociedad cientifica que representa a cerca de 12.000 pediatras que
trabajan tanto en el ambito hospitalario como de atencion primaria. Esta integrada por todas las sociedades
cientificas de pediatria regionales y las sociedades de pediatria de las distintas especialidades. El principal
objetivo de la asociacién es velar por la adecuada atencion sanitaria, fomentar el desarrollo de la especialidad,
tanto en sus aspectos asistenciales como en los docentes y de investigacion, ademas de asesorar a todas
aquellas instituciones competentes en asuntos que puedan afectar o afecten a la salud, desarrollo e integridad
del nifio y del adolescente, asi como divulgar e informar a la poblacion sobre cuestiones de salud infantil.
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