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Introduccion

Introduccion:

aproximacion a nuestro contexto

El abordaje de patologias com-
plejas ha experimentado avan-
ces significativos en los Ultimos
anos, si bien todavia persisten
desafios de gran calado que re-
quieren de una atencién cons-
tante. En este sentido, la estruc-
fura que sostiene la sanidad en
Espana demandala creaciény el
fomento de un didlogo continuo
y multidisciplinar entre las partes
que lo componen, incluyendo a
los profesionales sanitarios, ges-
tores, decisores institucionales,
investigadores, industria y los pro-
pios pacientes. Los procesos de
escucha constante y coopera-
cion multilateral son las mejores
estrategias para identificar los
puntos de mejora y convertirlos
en oportunidades que continten
optimizando y fortaleciendo el
Sistema Nacional de Salud.

Atender a las patologias comple-
jas y graves garantizando el mo-
yor esténdar de calidad consti-
tuye un imperativo fundamental
desde el punto de vista de los
derechos de los pacientes. En Es-
pana, los profesionales sanitarios
desempenan un papel crucial
en la mejora de la calidad de
vida de los pacientes, tanto den-
fro como fuera de la consulta.
Las asociaciones de pacientes
generan, ademds, una red de
apoyo vital para los recién diag-
nosticados y las sociedades cien-
tificas impulsan la investigacion y
la generacién de conocimiento,
clave para la evolucién y mejora
continua de la atencién sanita-
ria. No obstante, para consolidar
este esfuerzo colectivo, resulta
esencial que las administracio-
nes sanitarias avancen al mismo
ritmo disenando estrategias vy

politicas publicas que situen al
paciente en el cenfro, promo-
viendo la equidad e impulsando
la fransformacién del Sistema
Nacional de Salud hacia un mo-
delo de medicina mds precisa y
personalizada, con el objetivo de
ofrecer soluciones cada vez mds
adaptadas alas necesidades es-
pecificas de los pacientes.

En el cenfro de esta conversa-
cion se encuentran dos dreas
de particular interés que forman
parte de los mayores retos sanita-
rios y cientificos de la actualidad:
la oncologia y las enfermedades
raras. En primer lugar, el cdncer
se sitia como una de las princi-
pales causas de morbimortali-
dad a nivel global. En Espana,
se estima que en 2025 el niUmero
de casos de cdncer diagnostica-
dos ascenderd a 296.103, lo que
implicaria un incremento de un
3.3% con respecto al ano 2024'.

Por su parte, las enfermedades
raras (EERR) o poco frecuentes,
caracterizadas por su baja prevo-
lencia -definidas como aquellas
que afectan a menos de 5 per-
sonas por cada 10.000 habitan-
fes- generan un impacto global
significativo por su gran diversi-
dady complejidad, con una pre-
valencia de mds de 300 millones
de personas en todo el mundo,
de las cuales aproximadamente
3 millones residen en Espana. Se-
gun datos de Orphanet, se han
identificado 6.417 enfermedades
raras dentro de un espectro es-
timado de mds de 7.000 patolo-
gias?, lo que subraya la magnitud
y la complejidad del abordaje
de estas enfermedades a nivel
sanitario y social.



El glioma de bajo grado con mutacién IDH

El glioma de bajo grado
con mutacion IDH

Precisamente en la interseccion
entre la oncologia y las enferme-
dades raras emergen los gliomas
de bajo grado con mutacién
IDH (isocitrato deshidrogenasa),
un tipo de tumor cerebral. Los
gliomas de bajo grado con mu-
tacién en IDH, que constituyen
el 80% de todos los gliomas de
bajo grado?®, tienen un cardcter
progresivo e incurable, y la super-
vivencia media de las personas
afectadas es de 10 anos desde
el diagndstico?.

Estos fumores, que afectan a
las células gliales del cerebro,
encargadas de brindar sopor-
te y proteccion a las neuronas,
representan aproximadamente
el 20% de los casos de cdncer
que afectan al sistema nervioso
cenfral® y, aunque su incidencia
global es baja en comparaciéon
con otros tipos de cdncer, se co-
racterizan por su complejidad cli-
nica y terapéutica. Estarealidad
subraya la importancia de avan-
zar hacia un abordaje infegral
qgue no solo considere los avan-
ces terapéuticos, sino también la
significativa carga emocional y
social que estos ftumores tienen
sobre la vida de los pacientes y
suUs seres queridos.

En cuanto a su genofipo, los glio-
mas de bajo grado con mutacioén
en el gen IDH se caracterizan por
una alteracion en el proceso ce-
lular normal que afecta a la me-
tilacién del ADN y facilita el creci-
miento de las células tumorales.
Ademds, esta mutacion también
altera diversas vias biolégicas
qgue favorecen la progresion e
infilfracion del tumor en dreas sa-
nas cercanas.

Con todo, a diferencia de ofros
tumores, los gliomas de bajo
grado con mutacion en IDH se
caracterizan por un crecimiento
difuso, progresivo y sinftomatolo-
gia inespecifica, lo que dificul-
ta su deteccién temprana y su
reseccion quirlrgica completa.
Con el tiempo, a medida que el
tumor progresa, puede volver-
se mds agresivo y transformarse
en un glioma de alto grado, que
se fraduce en un empeoramien-
to del prondstico y representa
un mayor riesgo para la vida
del paciente.

En lo referente a su epidemiolo-
gia, los datos sobre la incidencia
y prevalencia de los gliomas de
bajo grado con mutacién IDH en
Espaia son todavia muy limita-
dos, debido a su cardcter poco
frecuente dentro del espectro
de los tumores cerebrales. Se-
gun los datos de la Sociedad
Espanola de Oncologia Médica
(SEOM) los tumores cerebrales
representan el 2% de todos los

tipos de cdncer®. Los gliomas de
bajo grado representan alrede-
dor del 20% de la incidencia fotal
de tumores cerebrales y del siste-
ma nervioso central’®. El 80% de
los pacientes con glioma alber-
gan una mutacion IDH?, y estos
gliomas tienden a presentar una
mayor incidencia en personas
de mediana edad'®, de enfre 30
y 40 anos'!, adultos jovenes en la
plenitud de su vida. Esta carac-
teristica implica un impacto con-
siderable no solo desde el punto
de vista clinico, sino también en
términos sociales, emocionales,
laborales y familiares, dado que
la enfermedad se presenta en
individuos que se encuentran en
plena etapa productiva de su
carrera profesional y de su vida
familiar. Ademds, el impacto de
estos gliomas es significativo de-
bido a la afectacién de funcio-
nes cerebrales importantes y a la
complejidad de su tratamiento.

Las  manifestaciones  clinicas
de los gliomas de bajo grado
con mutacion IDH son progresi-
vas y, en sus etapas iniciales,
pueden ser dificiles de identificar
debido a la inespecificidad de
los sintomas. La sinfomatologia
suele comenzar con cambios
cognitivos sutiles, cefaleas leves,
visibn borrosa o nduseas, que
pueden ser atribuidos a otras en-
fermedades o condiciones be-
nignas, generando retrasos en el
diagndstico y en las intervencio-
nes terapéuticas.



El recorrido del paciente en el sistema sanitario

A medida que el tumor avanza, la sintomatologia se intensifica dependiendo de su ta-
mano y ubicacién. Entre los sintomas mds comunes se encuentran las convulsiones (37%
de los pacientes), déficit cognitivo (36%), somnolencia (35%), disfagia (30%), cefalea
(27%), confusion (27%), afasia (24%), déficit motor (21%), fatiga (20%) y disnea (20%)'2.

El prondstico de los pacientes con gliomas de bajo grado con mutacion IDH es variable
dependiendo, entre otros factores, de la histologia del tumor: la mediana de supervi-
vencia de los oligodendrogliomas de bajo grado es de mds de 10 anos, mientras que
los astrocitomas de bajo grado se sittan entre los 5y los 10 anos'. “Con todo, la super-
vivencia media desde el diagndstico de un glioma de bajo grado con mutacién IDH
es de aproximadamente 10 anos, mientras que la mediana se sitia en 19,9 anos™™. A
pesar de su crecimiento lento en las etapas iniciales, estos tumores tienen una naturale-
zd progresiva e incurable, lo que implica que, con el paso del tiempo, el tumor puede
adquirir caracteristicas mds agresivas, acortando la esperanza de vida del paciente y
empeorando su calidad.

El recorrido del paciente
en el sistema sanitario:
deteccioén, abordaje y seguimiento

El recorrido asistencial del pa-
ciente suele comenzar con unad
serie de consultas ante sintomas
que, debido a su inespecificidad,
en muchos casos, se atribuyen a
ofras afecciones. Esta situacioén,
sumada a la limitada visibilidad
entre los profesionales de Aten-
cion Primaria de los signos pre-
coces de alarma de la enferme-
dad vy la dificultad presente en
los servicios de salud para derivar
a estos pacientes de forma dgil
dificulta su deteccién temprana.

Asi, el primer punto de contac-
fo del paciente con el sistema
sanitario generalmente ocurre a
través de los servicios de Urgen-
cias, cuando los sinftomas co-
mienzan a ser lo suficientemen-
te graves e intensos como para
generar inquietud. En este pun-
to, la deteccion comienza con
pruebas de imagen como la
tomografia computarizada (TC)
de eleccidon en los Servicios de
Urgencias, o la resonancia mag-
nética (RM), técnicas esenciales
para idenftificar la presencia de
un tumor cerebral.

Una vez se detecta la presencia
de un tumor, la caracterizaciéon
precisa se realiza a través de una
biopsia para su andlisis histologi-
co y molecular aprovechando
la primera intervencién quirlrgi-
cq, si es posible. En el caso de los
gliomas de bajo grado con mu-
tacion IDH, el andlisis molecular
juega un papel crucial, ya que
la presencia de la mutacion en
el gen IDH es fundamental para
confirmar el diagndstico e influye
directamente en las decisiones
terapéuticas, manejo y prondsti-
co del paciente.

Asi, el tratamiento de los gliomas
de bajo grado con mutacién IDH
comienza con una intervencién
quirlrgica con el objetivo de
extirpar la mayor cantidad po-
sible de tejido tumoral mientras
se preservan las funciones neu-
roldgicas del paciente -que nor-
malmente también se emplea
con fin de realizar una biopsia-.
Debido a la naturaleza difusa e
infiltrativa de estos tumores, es
muy complicado realizar una
reseccion completa, incluso si



El recorrido del paciente en el sistema sanitario

no se observan lesiones sospe-
chosas de restos tumorales en
las imdagenes posoperatorias. De
hecho, es frecuente que algunos
pacientes sean sometidos a una
biopsia con fines diagndsticos
o que presenten enfermedad
residual tras la reseccion quirlr-
gica. Mds de la mitad de los pa-
cientes experimentan recurren-
cia del tumor en los primeros
cinco anos después de la cirugia
que, d la larga, puede degene-
rar en lesiones de mds alto grado
y mds agresivas'e .

Tras la cirugia, se aplican escalas
prondsticas para definir los pa-
cientes que tienen mayor riesgo
de recurrencia. En los casos que
cumplen criterios de alto ries-
go se recomienda radioterapia
y quimioterapia, y en aquellos
gue no presentan un riesgo in-
minente de progresion se reco-
mienda seguimiento clinico vy
radiolégico. Sin embargo, estas
escalas no siempre estiman bien
el riesgo por lo que algunos cao-
sos considerados de bajo riesgo
pueden tener progresiones pre-
coces. Asi, la correcta definicidn
de los pacientes de alto riesgo
es crucial, teniendo ademds en
cuenta que estos tratamientos
-radioterapia y quimioterapia-
tienen importantes efectos se-
cundarios a corto y largo plazo,

afectando las funciones cogniti-
vas y, por ende, a la calidad de
vida de los pacientes. Ademds,
actualmente no existen alterna-
tivas terapéuticas a la radiotera-
pia, quimioterapia y estrategia
de seguimiento'®. Esta situacion
de incertidumbre puede gene-
rar una carga emocional consi-
derable para los pacientes, que
se sienten afrapados entre la
espera y la posibiidad de un
nuevo fratamiento con efectos
secundarios severos.

El seguimiento de los pacientes
puede experimentar desafios de-
rivados de la diversidad de profe-
sionales involucrados en su aten-
cién. El abordaje de este tipo
de gliomas requiere la colabo-
racién de diversos especialistas:
neurocirujanos, neurofisidlogos,
oncodlogos médicos, oncdlogos
radioterdpicos, neurdlogos, neu-
rorradidlogos, anatomo-patdlo-
gos, farmacéuticos hospitalarios,
y oncodlogos pedidtricos, en el
caso de los pacientes jovenes. La
coordinacién entre las distintas
disciplinas es esencial para pro-
porcionar un tratamiento integral
gue no solo se enfoque en la eli-
minacion del tumor, sino también
en la calidad de vida de los pa-
cientes. La participacion de neu-
ropsicdlogos o rehabilitadores
tendrd un papel crucial en este
Ultimo objetivo.
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Elimpacto de la patologia
sobre el paciente
y el sistema sanitario

A lo largo de este recorrido, el impacto de la enfermedad sobre el
paciente y su entorno es significativo. Recibir un diagndstico de una
enfermedad incurable como el glioma de bajo grado no solo afec-
ta al paciente en términos fisicos, sino que también tiene un fuerte
impacto emocional tanto en quien lo padece como en su entorno
cercano. Ademds, durante el periodo de vigilancia activa muchos
pacientes experimentan niveles elevados de ansiedad'? derivados
del miedo e incertidumbre a la progresion del tumor®.

Los pacientes afectados por este fipo de tumor cerebral, general-
mente adultos jovenes, se enfrentan a una modificaciéon sustancial
de sus perspectivas de futuro ya que, en muchos casos, deben dejar
de lado sus planes personales, proyectos de vida y carreras profe-
sionales, e incluso se ven impedidos en el plano social. En este sen-

fido, los afectados expresan
dificultades para adaptar sus ex-
pectativas de vida a una nueva
realidad marcada por la posibili-
dad de recaidas y la falta de un
fratamiento curativo. Ademds,
las visitas constantes al hospital
y los efectos secundarios de los
fratamientos impactan negati-
vamente en la calidad de vida
de los pacientes.

El diagndstico y tratamiento de
estos tumores afecta también a
la estabilidad financiera de los
pacientes y sus familias. Las ele-
vadas cargas econdmicas, tanto
directas como indirectas, incre-
mentan significativamente el es-
frés y la ansiedad del paciente,
gue se ve obligado a afrontar
un panorama de incertidumbre

paciente que, a menudo, asumen el rol de cuidadores, lo que conlle-
va sacrificios tanto en el plano personal como en el laboral. La presion
socioecondmica derivada de la enfermedad se ve acentuada por
la necesidad de reducir el tiempo laboral para cuidar al paciente,
lo que anade una carga econdmica adicional. En este sentido, se
estima que cerca de un 25% de los pacientes con glioma fienen que
recurrir a préstamos o endeudarse debido a los costes derivados de
la enfermedad?®, mientras que los cuidadores también experimentan
una pérdida de productividad al tener que compaginar estas respon-
sabilidades con sus compromisos laborales?*. Este escenario refuerza
la necesidad de enfoques terapéuticos y de apoyo psicoldgico que
consideren tanto el bienestar fisico como emocional de los pacientes
y sus familias.

8

financiera ala par que hace fren-
te ala enfermedad. La incapaci-
dad de retomar su vida genera
una sensaciéon de vulnerabilidad
que agrava aun mds el sufrimien-
to emocional. En este sentido,
se estima que mds del 70% de
los pacientes no puede volver a
frabajar a fiempo completo un
ano después del diagndstico?,
debido a las dificultades deri-
vadas de su sinfomatologia y al
tiempo dedicado a las consultas
médicas, seguimientos y frata-
mientos. Todo ello lleva, en el 20%
de los pacientes de gliomas de
bajo grado, a frastornos psiquid-
tricos como la depresion grave?.

Este diagndstico también tiene
un profundo impacto en los fa-
miliares y el entorno cercano del



Asegurar una atencién integral al glioma de bajo grado con mutacién IDH:

Ademds delimpacto de la enfermedad sobre los pacientes, también conlleva importantes repercusiones
econdmicas para el Sistema Nacional de Salud, tanto directa como indirectamente. Los gastos asociados
al fratamiento, incluyendo la cirugia, la radioterapia, la quimioterapia y los seguimientos continuos, repre-
senfan una carga significativa para el sistema sanitario. Por ofro lado, los costes indirectos derivados de
la pérdida de productividad laboral, la incapacidad de los pacientes para reincorporarse plenamente a
sus actividades profesionales y la necesidad de apoyo constante por parte de los cuidadores e incluso la
muerte prematura, suponen una carga adicional considerable.

Segun los resultados de un estudio reciente?, los pacientes con glioma de bajo grado con mutaciéon IDH
generan una pérdida de productividad al sistema de aproximadamente 1.265 euros al mes, mienfras que
en el caso de los cuidadores la pérdida mensual es de unos 337 euros, debido a la interrupcion de su
jornada laboral para atender las necesidades del paciente. Estos datos ponen de manifiesto el elevado
impacto econdmico que esta enfermedad genera no solo en los pacientes, sino también en sus familias,
y subrayan la necesidad de contar con estrategias que reduzcan esta carga tanto a nivel terapéutico

como social.

Asegurar una atencion
integral al glioma de bajo
grado con mutacion IDH:

la importancia de disenar intervenciones
para reducir la carga y el impacto

de la enfermedad

El Sistema Nacional de Salud de
Espana estd ampliamente reco-
nocido por su cobertura univer-
sal y acceso equitativo, y se po-
siciona como uno de los mejores
modelos sanitarios a nivel mun-
dial. Sin embargo, en el caso
de patologias raras como los
gliomas de bajo grado con mu-
tacion IDH, todavia persisten
grandes desafios en términos de
diagndstico, tratamiento y abor-
daje multidisciplinar.

La complejidad de la patolo-
gia, junto con su impacto en
la vida del paciente, resalta la
necesidad urgente de asegurar
un enfoque integral que no solo
se cenfre en la atencién clinica,
sino que también contemple los
aspectos psicoldgicos, sociales
y econdmicos de la enferme-
dad, que confribuyan a mejo-
rar la supervivencia, reducir los
efectos secundarios y mejorar la
calidad de vida de los afectados
y su entorno.

Para ello, es esencial un esfuerzo
coordinado enfre todos los acto-
res del ecosistema implicado en
su abordaje: profesionales sani-
tarios, administraciones publicas,
sociedades cientificas, industria y
los propios pacientes. Este didlo-
go es fundamental para garanti-
zar una atencidn accesible, equi-
tativa y de calidad para todos los
pacientes, independientemente
de su edad o ubicacién.

Esta iniciativa, que nace con la
vocacion de ofrecer herramien-

tas para avanzar en este reco-
rrido, ha permitido identificar las
barreras y necesidades no cu-
biertas en el tratamiento de los
gliomas de bajo grado con mu-
tacion IDH, con el objetivo final
de consensuar las recomenda-
ciones necesarias para adaptar
el SNS a las necesidades actua-
les, garantizando una atencién
integral, equitativa y accesible
para todos los pacientes, inde-
pendientfemente de su ubica-
cion o edad.



Decdlogo de recomendaciones

Decdlogo de

recomendaciones

Metodologia y objetivo del proyecto

A fravés de un espacio de did-
logo entre los principales impli-
cados del ecosistema sanitario,
profesionales y pacientes, se
plantean una serie de propuestas
que dan respuesta a las barreras
en el diagndstico, fratamiento
y seguimiento de los pacientes,
abogando por una mejora de su
supervivencia y calidad de vida.
Ademds, también se aspira a im-
pulsar a nuestro sistema sanitario
hacia la medicina del futuro: con
estdndares de calidad mds altos,
precisa y personalizada.

Con el objetivo de garantizar un
enfoque infegral y multidiscipli-
nar, el grupo de frabajo que ha
elaborado estas propuestas estd
compuesto por profesionales sa-
nitarios que brindan asistencia a
estos pacientes a lo largo de su
recorrido sanitario (neurocirujo-
nos, oncdlogos médicos, onco-
logos radioterdpicos, neurorra-
didlogos, anatomo-patdlogos,
farmacéuticos hospitalarios, vy
oncdlogos pedidtricos), asicomo
gestores y representantes de las
principales asociaciones de pa-

cientes vinculadas a esta pato-
logia.

A fravés de una primera aproxi-
macion por especialidad y de
una segunda ronda de debate
conjunta, el grupo de frabagjo
ha consensuado las siguientes
dreas de mejora y propuestas
de abordaje para un manejo
infegral del glioma de bajo gro-
do en Espana.




D. José Luis Mantas. Presidente
de la Asociacion de pacientes
de tumores cerebrales y sistema
nervioso central (Astuce Spain)

Dra. Maria Angeles Vaz. Presi-
denta del Grupo Espanol de In-
vestigacion en Neurooncologia
(GEINO) y médico adjunto del
Servicio de Oncologia Médica
en el Hospital Ramoén y Caijal.

D¢. Begona Barragdn. Presidenta
del Grupo Espanol de Pacientes
con Cdncer (GEPAC)

Dra. Silvia Silva Romeiro. Respon-
sable del Registro Nacional de
Tumores del Sistema Nervioso
Central (RETSINE) y miembro del
Grupo Espanol de Oncologia
Transversal y Tumores Huérfanos
e Infrecuentes (GETTHI).

Dr. Jesus Garcia Donas. Presiden-
te del Grupo Espanol de Onco-
logia Transversal y Tumores Huér-
fanos e Infrecuentes (GETTHI) vy
jefe de la Unidad de Tumores Gi-
necoldégicos y Genitourinarios de
ClOCC.

Dra. Elena Martinez Sdez. Se-
cretaria del grupo espanol de
neuropatologia de la Sociedad
Espanola de Anatomia Patologi-
ca (SEAP-IAP) y especialista del
Servicio de anatomia patolégica
del Hospital Vall d "Helbron.

Dr. Fernando Gutiérrez. Director
de investigacién de la Sociedad
Espanola de Farmacia Hospitala-
ria (SEFH) y coordinador del Plan
integral de medicina personali-
zada de Canarias (PIMP-Can).

Dra. Ana Ferndndez-Teijeiro Al-
varez. Presidenta de la Sociedad
Espanola de Hematologia y On-
cologia Pedidtrica (SEHOP) y jefe
de Seccién de Onco-Hematolo-
gia Pedidtrica en el Hospital Vir-
gen de la Macarena de Sevilla.
Sociedad Espanola de Neurolo-
gia, SEN - Dra. Inés Esparragosa
Vdézquez

Dra. Inés Esparragosa Vdzquez.
Miembro de la Sociedad
Espanola de Neurologia
(SEN) y especialista clinica en
neurooncologia en el Instituto de
Cdncer de Montpellier.

Dra. Irene Iglesias Lozano. Coor-
dinadora del grupo de frabagjo
de Tumores de la Sociedad Espa-
nola de Neurocirugia (SENEC) vy
especialista en Neurocirugia del
Hospital Puerta del Mar de Cadiz.

Dra. Amaya Hilario. Vocal de la
Sociedad Espanola de Neurorra-
diologia (SENR) y especialista del
Servicio de Radiodiagndstico en
el Hospital Universitario 12 de Oc-
tubre.

Dra. Sonia Garcia Cabezas.
Miembro del grupo de frabajo
Neurooncor la Sociedad Espano-
la de Oncologia Radioterdpica
(SEOR) y especialista del Servicio
de Oncologia radioterdpica del
Hospital Reina Sofia de Cérdoba.
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Propuestas para la mejora
del abordaje del glioma
de bajo grado con mutacion IDH en Espana

Deteccion tempranay
o diagnéstico de precision

El recorrido del paciente con
glioma de bajo grado suele co-
menzar en los servicios de Urgen-
cias. Y es que, en las primeras
fases de la enfermedad, los pa-
cientes suelen estar mayoritaria-
mente asintfomdticos®, lo que
dificulta su deteccidn precoz. Sin
embargo, el sintoma diagndstico
mds frecuente es la aparicidon de
una primera crisis epiléptica en la
edad adulta, lo que suele marcar
el inicio del proceso asistencial.

Los sinfomas de los gliomas varian
en funciéon de las caracteristicas
del fumor, como su tamano, lo-
calizacién y grado de infiltracion.

Como consecuencia de esta
evolucidn silenciosa en las prime-
ras fases, el tumor suele detectar-
se cuando el paciente acude a
Urgencias debido a un cuadro
sinfomatolégico mds complejo,
generalmente una crisis epilép-
tica, lo que indica una fase mds
avanzada de la enfermedad.

Por ofro lado, una vez detecta-
do el tumor, la heterogeneidad
regional en el nivel de recursos y
en los criterios para la realizaciéon
de pruebas moleculares dificulta
la escalabilidad de los procesos
diagndsticos, generando una
mayor inequidad en el ferritorio

nacional. Asi, el diagndstico se
consolida como la primera gran
dificultad a la que se enfrentan
los pacientes en su recorrido asis-
tencial, retrasando este momen-
to critico que marca la evolucion
de la enfermedad.

Por todo ello, el grupo de frabajo propone:

Poner informacion sobre la sintomatologia de alarma a disposicion de los profesionales de Atencién
Primaria y recursos suficientes para una derivacién dgil al especialista. Disponer de informaciéon pre-
cisa sobre aqguellos sinfomas que requerirdn de atencion médica para una evaluaciéon preliminar es
fundamental para evitar que los gliomas continien avanzando desapercibidos. Asimismo, debemos
velar por un sistema sanitario que facilite la labor de estos profesionales con mecanismos dgiles de
derivacion.

Facilitar la reduccion de los tiempos de espera entre la sospecha clinica, la deteccion del tumor y
el inicio del fratamiento, en consonancia con las prioridades de la Estrategia en Cancer del Sistema
Nacional de Salud?. Este proceso es especialmente relevante en la agilizacién de la derivacién de los
profesionales de Atencion Primaria al especialista pertinente para la deteccién del tumor mediante
estudio de imagen, y en la facilitacion de los procesos de diagndstico molecular.

Velar por la calidad de las pruebas diagnésticas del glioma de bajo grado con mutacién en IDH me-
diante la acreditacion del IDH como biomarcador. Asi se garantizardn estdndares de calidad mds
rigurosos en los laboratorios clinicos, que deberdn seguir la normativa ISO 15189. Asimismo, se debe
fomentar la interoperabilidad e intercambio fluido de comunicacion entre estos laboratorios acredita-
dos y ofros centros.

Mejorar la disponibilidad de pruebas diagndsticas y nuevas tecnologias, armonizando las carteras de
servicios de los servicios de salud para que incluyan la Ultima tecnologia en materia diagndstica como
la introduccion de pruebas gendmicas y pruebas moleculares complejas.
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Atencion multidisciplinary
e recorrido asistencial coordinado

El abordaje del glioma de bajo
grado implica a numerosas es-
pecialidades médicas, que se
coordinan para ofrecer la mejor
atencién al paciente. Los cen-
fros que fratan a estos pacientes
cuentan con comités multidis-
ciplinares y equipos fransversa-
les que suponen un gran activo
para la calidad asistencial del
paciente con patologias onco-
I6gicas complejas. En Espana, sin
embargo, la prdctica diaria es
heterogénea: cada centro or-
ganiza sus recursos de la manera
mds eficiente y sostenible aten-
diendo a su especificidad. De
igual manera, estos recursos -tan-

Para ello, el grupo de frabajo propone:

Implementacién de una figura de referencia o
persona enlace, que actie tanto de punto de
apoyo para los pacientes y sus familias, como de
puente con el personal médico. Esta figura vela-
rd por la buena coordinacion entre médicos y la
comunicaciéon con el paciente, promoviendo un
sistema de citas Unicas coordinadas entfre espe-
cialidades que, en la medida de lo posible den-
fro de cada cenftro, reduzca los desplazamien-
tos del paciente y sus cuidadores, garantizando
una mayor comodidad, asi como una mejor efi-
ciencia de los recursos econémicos y humanos
del centro, repercutiendo positivamente en la
sostenibilidad del sistema.

Crear un catdlogo de equipamiento y recursos
minimos para garantizar la calidad y estandari-
zacion de los procedimientos. Asi, se deberd ve-
lar porque las plantillas estén dotadas acordes
a la poblacién y se podrdn proponer acuerdos
marcos que faciliten la dotacion de servicios.

to materiales como humanos- no
estdn equitativamente distribui-
dos en todos los centros de nues-
tro pais. Debemos garantizar que
el paciente con glioma de bajo
grado, independientemente de
su edad y lugar de residencia,
pueda acceder a un circuito
asistencial coordinado, que pon-
ga sus necesidades y cuidado
en el centro de su organizacion,
y que cuente con profesionales
con l0s recursos necesarios para
su atencién. Asimismo, debemos
seguir frabajando por fomentar
la buena comunicaciéon y coor-
dinacién asistencial entre los di-
ferentes niveles de atencion.
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Creacion de una red colaborativa
para el manejo de tumores
o cerebrales complejos

El abordaje de los tumores ce-
rebrales complejos requiere la
coordinacién de equipos asis-
tenciales y sanitarios mulfidisci-
plinares, y la toma de decisiones
de elevado nivel de especializa-
cién. La gestion de este tipo de
casos presenta desafios significa-
fivos debido a las diferencias en
la disponibilidad de tecnologia
avanzada, especializacién pro-
fesional y capacidad asisten-
cial entre centros hospitalarios,
lo que dificulta un tratamiento
homogéneo de los pacientes y
puede derivar en retrasos en el
abordaje terapéutico. Ademds,
la falta de coordinacién entre
hospitales y equipos sanitarios
también dificulta el acceso a en-
sayos clinicos y nuevas estrate-
gias terapéuticas.

Para superar estas barreras, la
comunidad cientifica ya ha es-
tablecido espacios de coopera-
cidon como las reuniones virtuales
del Grupo Espanol de Investigo-
cion en Neurooncologia (GEINO),
del grupo de trabajo de tumores
del SNC de la Sociedad Espanola
de Hematologia y Oncologia pe-
digtricas (SEHOP), los “molecular
tfumor boards” del Grupo Espanol
de Oncologia Transversal y Tu-
mores Huérfanos e Infrecuentes
(GETTHI), o de la Sociedad Espa-
nola de Neurologia. Desde las
administraciones se ha de tomar
el testigo de estas iniciativas para
converger el infercambio de co-
nocimiento experto sobre tumo-
res cerebrales complejos en una
sola red consolidada.

Para ello, el grupo de tfrabajo propone:

Creacién de una red nacional de intercambio de conocimiento
en tumores cerebrales complejos y raros, que, coordinada desde
el Ministerio de Sanidad, permita la colaboracidén entre distintos
hospitales y profesionales, permitiendo compartir informacion de
casos complejos y optimizar la toma de decisiones clinicas entre
equipos multidisciplinares de diferentes centros sanitarios. El inter-
cambio de experiencias y conocimientos entre profesionales de
distintas regiones no solo optimiza las decisiones clinicas, sino que
contribuye a la aplicacion de las mejores prdcticas y facilita el
acceso a los avances mds recientes en investigacion. Ademds,
estas redes favorecen la equidad en la atencion, asegurando
gue todos los pacientes, sin importar su ubicacidn, reciban cui-
dados de alta calidad y adecuados a sus necesidades.

Incorporacién de un coordinador de la red, encargado de la re-
cepcidn y gestion de los informes clinicos de los pacientes, ase-
gurando una evaluacion eficiente de los casos.

Establecimiento de reuniones periédicas, con una frecuencia de
al menos una vez al mes o cada dos semanas, a través de video-
llamada, para facilitar la participacion de especialistas de todo
el pais sin que la localizacion geogrdfica sea una barrera.
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Mayor inversion en investigacion
o ydesarrollo

La inversion en investigacién y desarrollo de nuevas
terapias en oncologia ha permitido transformar sig-
nificativamente el prondstico de muchos tipos de
cdncer. Sin embargo, en el caso de tumores poco
frecuentes como el glioma de bajo grado con mu-
tacién IDH, esta tfransformacién ain no se ha visto
reflejada en avances terapéuticos significativos en
los Ultimos anos.

A pesar del impacto significativo de estos fumores
en la calidad de vida de los pacientes, la inversion
en su investigacion sigue siendo limitada, lo que se
fraduce en una barrera de acceso a innovaciones
terapéuticas eficaces y seguras que repercute en
el prondstico y la calidad de vida de los afectados.

Por ello, es esencial avanzar hacia un cambio de
paradigma que incentive la inversidon en investiga-
cion y el desarrollo de estrategias terapéuticas mds
eficaces, que reduzcan la toxicidad y mejoren la
supervivencia.

Para ello, el grupo de frabajo propone:

Fomentar la participacion de los pacientes en los ensayos clinicos
de la mano de las sociedades cientificas, desarrollando protocolos
que reduzcan las barreras de acceso, especialmente entre comu-
nidades, ofreciendo incentivos y recursos a hospitales y centros de
investigacion, y creando programas para identificar candidatos
de manera temprana mediante herramientas digitales.

Promover la investigacion de terapias innovadoras que actien so-
bre las dianas terapéuticas, permitan personalizar el tratamiento,
refrasando el uso de radioterapia y quimioterapia, reduciendo la
toxicidad y los efectos adversos. Ademds, potenciar el uso de bio-
marcadores especificos facilitard la seleccidén de tratamientos mds
personalizados y reducird la incertidumbre en su manejo.

Potenciar la integracién de soluciones digitales en la practica cli-
nica como la |A o el big data, para avanzar en el diagndstico y
tratamiento de los tumores cerebrales, asi como para el registro
de los resultados en salud de las distintas opciones terapéuticas. El
uso de estas herramientas permitird desarrollar modelos predicti-
vos, acercdndonos a una medicina mds personalizada y precisa.
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Acceso acelerado
e alainnovacion

A diferencia de ofros tumores,
cuyo manejo ha evolucionado
con la incorporaciéon de inno-
vaciones terapéuticas, el trata-
miento de los gliomas de bagjo
grado con mutacién IDH sigue
basdndose principalmente en
cirugia, radioterapia y quimio-
terapia, estrategias que, aun-
que efectivas en ciertos casos,
presentan toxicidades acumula-
fivas y limitaciones en su eficacia
a largo plazo.

“Durante mds de 20 anos, debi-
do a la complejidad intrinseca
de esta patologia, los pacientes
con este fipo de glioma han teni-
do un acceso limitado a innova-
ciones terapéuticas que mejoren

el abordaje de la enfermedad,
con un impacto significativo en
la calidad de vida." Ademds
de esta situacion, el tiempo que
franscurre desde el desarrollo de
un farmaco hasta su disponibi-
lidad para los pacientes sigue
siendo un desafio, los procesos
de autorizacion y financiacién
de nuevos fratamientos son lar-
gos y complejos, lo que confri-
buye al refraso en la llegada de
innovaciones.

Por tanto, es fundamental agilizar
estos procesos, optimizar la pres-
tacion farmacéutica y garantizar
que los pacientes puedan bene-
ficiarse de los avances en el me-
nor tiempo posible.

Para ello, el grupo de frabajo propone:

Establecer mecanismos para acelerar la evaluacion, autorizacion y procesos de precio y financia-
cion de nuevos fdrmacos aprobados por la Agencia Europea del Medicamento. La implementacion
de procedimientos acelerados para la evaluacion de innovaciones terapéuticas reduciria los tiem-
pos de espera y facilitaria el acceso a fdrmacos innovadores que podrian marcar una diferencia en
el prondstico y evolucion de la enfermedad, asi como sobre la calidad de vida del paciente, que
minimicen el impacto de la enfermedad y promuevan su autonomia. Ademds, en el caso de los me-
dicamentos huérfanos, la vulnerabilidad del paciente ante la ausencia de alternativas terapéuticas
es un factor decisivo que deberia impulsar a las administraciones a establecer mecanismos acelera-
dos o fast track para estos fdrmacos.

Fomentar un acceso mas dgil a la medicina de precisidon, como las terapias dirigidas y la secuen-
ciacion molecular. La personalizaciéon del tratamiento basada en biomarcadores y tecnologias de
vanguardia es esencial para mejorar los resultados terapéuticos. Impulsar y acelerar el acceso a es-
tas herramientas permitiria una adaptacion mds precisa de los fratamientos a las caracteristicas de
cada paciente, optfimizando resultados y reduciendo efectos secundarios.

Establecer procedimientos sistemdticos de reevaluacién continua de las terapias disponibles, parti-
cularmente en el dmbito de la medicina gendmica y de precision, en consonancia con la evolucion
acelerada del conocimiento cientifico y los avances tecnoldgicos. Esta reevaluacion deberd basar-
se en larecopilacién y andlisis de datos clinicos reales (Real-World Evidence), estudios postcomercia-
lizacién, resultados reportados por pacientes (PROs) y otros indicadores relevantes de efectividad y
seguridad. De este modo, se facilitard la actualizacion dindmica de las guias terapéuticas, la optimi-
zacion de la relacién coste-beneficio de las intervenciones y la adecuacion del arsenal terapéutico
a las necesidades especificas de los pacientes con glioma de bajo grado con mutacion IDH, mejo-
rando asi su prondstico y calidad de vida.
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Refuerzo del registro
e hacional de tumores cerebrales

Los datos en salud representan
uno de los mayores activos de
nuestro sistema sanitario para
hacer frente a los grandes retos
de gestion, innovacién y calidad
asistencial. La Red Espanola de
Registros de Cdncer desempe-
na un papel fundamental en el
abordaje de las patologias onco-
l6gicas, pero en especial de las
patologias oncoldgicas raras, ya
que permiten la recopilacién y
andlisis detallado de datos sobre
estos tipos de cdncer que, por su
baja frecuencia, suelen ser difici-
les de identfificar y estudiar. Este
es el caso del glioma de bagjo
grado, cuya incidencia y preva-
lencia es recogida en el Registro
Nacional de Tumores del Sistema
Nervioso Central (RETSINE) que
es una iniciativa de los dos gru-
pos de investigadores a nivel na-
cional que estudian los tumores

del sistema nervioso central: el
Grupo Espanol de Investigacién
en Neurooncologia (GEINO) vy
el Grupo Espanol de Oncologia
Transversal y Tumores Huérfanos
e Infrecuentes (GETTHI). También
la Sociedad Espanola de Hema-
tologia y Oncologia Pedidtricas
(SEHOP) cuenta con un modelo
de recogida de datos apoyado
por el Ministerio de Sanidad que
constituye un ejemplo a seguir,
el Registro Espanol de Tumores In-
fantiles (RETI-SEHOP)%,

Si bien el esfuerzo de la socie-
dad cientifica es fundamental y
necesario, las instituciones sani-
tarias deben apoyar y nutrir esta
-y cualquier ofra iniciativa que
repercuta positivamente en la
mejora de los sistemas de infor-
macion en salud- con recursos e
infraestructura.

Con todo, el grupo de frabajo propone:

Reforzar el Registro Nacional de Tumores del Sistema Nervioso Central (RETSINE) a fravés de un impulso
coordinado desde el Ministerio de Sanidad, el Instituto de Salud Carlos lll y cualesquiera otros organis-
mos implicados en la gestion de las bases de datos en salud. Desde las administraciones sanitarias se
debe velar por el apoyo a este Registro, impulsando a los profesionales de todo el pais a participar
del mismo. Asimismo, un aumento y mejora de las capacidades del RETSINE repercutird positivamente
en el conocimiento sobre las patologias oncoldgicas del sistema nervioso, impulsando la investiga-
cion, el avance de los tratamientos innovadores y ayudando a la planificacién sanitaria y la evalua-
cion de politicas de salud publica.

Ampliar la recogida de datos en el largo plazo y a aspectos sociales, econdmicos y de calidad de
vida del paciente y su entorno. Con el avance de la medicina, nuestro sistema de salud estd llama-
do a evaluar nuevas opciones terapéuticas y asistenciales desde un prisma mds amplio. Es esencial
impulsar la disponibilidad de fratamientos que minimicen los efectos secundarios a largo plazo o las
consecuencias negativas sobre otros aspectos sociales y econdmicos del paciente y su entorno. La
construccion de este nuevo paradigma comienza por obtener y analizar la informacién sobre estas
cuestiones, para ayudar a fomar mejores decisiones en salud, a la par que se ofrece un mejor acom-
panamiento al paciente, mds humano e integral. Por ello, es necesario contar con un seguimiento
multidisciplinar a largo plazo que se acompane de una recogida y andlisis sistemdtico de estos datos.
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Formacion especifica y actualizacion
o de profesionales sanitarios

El abordaje integral del glioma requiere una capacitacion continua y especializada
de los distintos profesionales implicados en su diagndstico y tratamiento. La evolucion
en la comprension molecular de estos tumores ha impulsado el desarrollo de terapias
innovadoras, por lo que resulta fundamental que neuro-oncdlogos y médicos prescrip-
tores reciban formacion especifica para garantizar una mejor seleccion y aplicacién
de fratamientos personalizados, optimizando los resultados clinicos y la calidad de vida
de los pacientes.

Para ello, el grupo de frabajo propone:

Formacién de residentes en neurooncologia para asegrar que los
futuros especialistas adquieran conocimientos sélidos en neuroi-
magen, terapias dirigidas y protocolos de actuacién actualizados
y basados en la evidencia.

Formacién continuada a los profesionales que trabajan con glio-
ma de bajo grado en herramientas innovadoras y nuevas tecno-
logias de diagndstico y tratamiento como la secuenciacion ge-
némica, las técnicas de imagen de alta resolucién para favorecer
la deteccidon precoz y una caracterizacion mds precisa del tumor,
o la aplicacion de tecnologia de protones como tratamiento ra-
dioterdpico.

Colaboracién entre universidades y centros de investigacién para
el desarrollo de programas formativos que aborden los avances
en neurooncologia desde un enfoque académico vy clinico a tra-
vés de cursos de posgrado, seminarios especializados, fellowships
y estancias formativas.
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Acceso a terapias de soporte
e Yy atencion psicosocial

El diagndstico de un glioma, como el de cualquier tipo de cdncer, tiene un alto
impacto emocional y psicolégico para los pacientes y su entorno. En consonancia con
los derechos del paciente a recibir la mejor atencién, la humanizacién sanitaria debe
estar presente en todo el proceso asistencial, velando por el bienestar fisico, mental
y emocional de los pacientes. Asimismo, el avance hacia un abordaje integral del glio-
ma de bajo grado demanda atender a aspectos de la enfermedad vy sus efectos que
hasta ahora no se han incorporado de manera homogénea en todo el territorio al re-
corrido asistencial.

Por ello, el grupo de trabajo propone:

Protocolizar la rehabilitacion fisica, neurocognitiva y funcional en el seguimiento
a largo plazo del paciente, dada la evidencia existente de su impacto positivo
en la calidad de vida, autonomia y bienestar. Esta rehabilitacion permite a los
pacientes recuperar funciones fisicas y cognitivas afectadas por la enfermedad
o los tratamientos, promoviendo su independencia y reduciendo las secuelas a
largo plazo. Ademds, contribuye a mejorar el estado de dnimo, reducir la fatiga y
prevenir trastornos como la depresion, optimizando el prondstico vy la adaptacion
del paciente a su situacion?. Por todo ello, delbbemos velar por la inclusién de estos
servicios de forma homogénea en todo el territorio nacional, como parte de la
cartera bdsica del sistema publico.

Instaurar las figuras del neuropsicélogo y psicooncélogo en el recorrido asistencial
del paciente con glioma de bajo grado, para garantizar que sus necesidades
psiquicas y emocionales son correctamente atendidas dentro del sistema pUblico
de salud. Los neuropsicdlogos ayudan a gestionar los déficits cognitivos derivados
de la enfermedad o el tratamiento, mientras que los psicooncdlogos brindan apo-
yo emocional para tratar el miedo, la ansiedad vy el estrés. Esta atencion integrall
mejora la calidad de vida del paciente, facilita la adherencia al fratamiento y op-
timiza su bienestar a largo plazo®*, asegurando que sus necesidades emocionales
y psicoldgicas sean atendidas de manera adecuada dentro del sistema puUblico
de salud.

Promover la prescripcién de activos en salud que favorezcan una mejor tolerancia
del proceso de tratamiento y puedan ayudar a mitigar los efectos secundarios de
la enfermedad, como una dieta sana vy el ejercicio regular® %2, Asimismo, el Minis-
terio de Sanidad pone a disposicion de los profesionales sanitarios un mapa de
activos en salud, que incluye también la recomendacién de ocio y cultura, ya que
ha demostrado ser un gran soporte a la salud mental y emocional del paciente,
reduciendo el estrés o la ansiedad?.

Fomentar la puesta en contacto de los pacientes y su entorno con asciaciones
gue puedan ofrecer un acompanamiento mds cercano, paciente-paciente. Estar
en confacto con otros pacientes que afraviesan situaciones similares puede pro-
porcionar un gran alivio emocional, ya que estos grupos comparten experiencias,
miedos y logran generar un sentido de pertenencia y comprension. Las asociacio-
nes de pacientes pueden ofrecer también un espacio para que los cuidadores
compartan sus experiencias y encuentren apoyo emocional y social entre quienes
estdn en una situacion similar, lo que les permite sobrellevar mejor el estrés y evitar
el agotamiento emocional.
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Impulso a la participacion de pacientes
e y asociaciones en la toma de decisiones

La participacion de los pacientes y asociaciones
en la foma de decisiones es fundamental para go-
rantizar una atencion humanizada, informada vy
adaptada a sus necesidades reales a lo largo de
todo el proceso. Un paciente bien informado no
solo puede tomar decisiones mds conscientes so-
bre su tfratamiento, sino que también experimenta
una reduccidn significativa de la incertidumbre y la
ansiedad asociadas a la enfermedad. Para lograr-
lo, es esencial implementar estrategias que fomen-
ten la comunicacién efectiva y la colaboracion
enfre tfodos los actores del ecosistema sanitario.
Se busca promover una relacion mds transparen-
te y empdtica médico-paciente que garantice la
humanizacién del proceso asistencial y facilite la
toma de decisiones compartida, reduciendo asi la
incertidumbre.

Asimismo, las asociaciones de pacientes, que
contfienen y canalizan fodas las necesidades vy
demandas de los afectados, deben estar presen-
tes en los foros de toma de decisiones que afecten
a la calidad de vida, asistencia y fratamiento de
los pacientes.

En esta lineq, el grupo de trabajo propone:

20

Empoderar al paciente y su entorno mediante la disposicidon de informacioén clara,
comprensible y actualizada sobre la patologia y tratamientos disponibles. Se insta
a las autoridades sanitarias a emplear las herramientas de divulgacién en su mano,
especialmente las nuevas tecnologias y redes sociales, para garantizar una mejor
permeabilidad de la informacién. Asimismo, se propone el impulso de programas
de educacioén terapéutica para pacientes y cuidadores desde el sistema sanitario.

Garantizar la participacion de las asociaciones de pacientes en la toma de de-
cisiones en materia regulatoria, especialmente en lo relativo al acceso a nuevas
terapias. Mediante lo previsto en la normativa emitida por el Ministerio de Sanidad,
se debe velar porque la voz de los pacientes esté presente en los principales foros
de toma de decisiones, mediante figuras y organismos como Comités Consultivos,
pero también se debe garantizar que su voto sea vinculante en determinados foros
clave para la calidad y esperanza de vida de los pacientes, como los comités de
evaluacién de medicamentos huérfanos, grupos de trabajo para estrategias de
enfermedades raras o para planes autondmicos de salud.
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] O Reconocimiento del impacto laboral
o Yy adaptacion de politicas sociales

El impacto del glioma en la vida laboral y social de
los pacientes es profundo, afectando no solo su
capacidad para frabajar, sino también su estabi-
lidad econdmica y su integracién en la sociedad.
Las secuelas de la enfermedad y de los tratamien-
fos suponen un deterioro cognitivo grave que pue-
de limitar significativamente su autonomia, lo que
hace imprescindible adaptar las politicas sociales
y laborales para ofrecer un apoyo real y efectivo
tanto a los pacientes como a sus cuidadores. Para
ello, es fundamental implementar medidas que go-
ranficen una mayor proteccion de sus derechos y
faciliten su reinsercidn en la sociedad.

Por todo ello, el grupo de trabajo propone:

Desarrollo de programas de acompanamiento y medidas de apoyo, tanto para los
pacientes como para familiares y cuidadores, incluyendo ayudas econdmicas vy
medidas que reconozcan formalmente el rol de los cuidadores, dirigidas a reducir
su sobrecarga fisica, emocional, social y econdémica.

Mejorar y agilizar el acceso a los procesos de valoracion de la discapacidad e in-
capacidad laboral, para contribuir a la descarga econdmica, social y emocional
de los pacientes y sus cuidadores y garantizar la calidad de vida de los pacientes
con sinftomas incapacitantes.

Anticipacion de las secuelas de la enfermedad y el fratamiento, promoviendo
estrategias de integracién que faciliten la continuidad o el retorno al dmbito la-
boral y social, incluyendo medidas de proteccion del empleo para pacientes en
vigilancia activa o con sinfomas leves pero limitantes.

Implementacién de programas de reinserciéon laboral, ofreciendo formacién,
adaptacién de puestos de trabajo vy apoyo especifico para que los pacientes
puedan reincorporarse al mercado laboral en funcidn de sus capacidades.
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