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En España se producen al
año 1.300 nuevos casos de
cáncer hasta los 18 años.La
supervivencia en oncología
pediátrica es del 80 por
ciento,alcanzando en algu-
nos casos hasta el 98 por
ciento y en otros sólo el 60.
Con el lema El diagnóstico
temprano marca la dife-
rencia se celebra hoy el Día
Internacional del Niño con
Cáncer."El tumor en el niño
es una realidad no una en-
fermedad excepcional. Hay
que tener un cuidado exqui-
sito en su tratamiento", se-
ñaló ayer Purificación Gar-
cía de Miguel, jefa de Hema-
tooncología Pediátrica del
Hospital La Paz de Madrid,
en un acto que se celebró
ayer en el centro con la Fe-
deración Española de Pa-
dres de Niños con Cáncer
(Fepnc) y la Fundación
Once,que ha emitido un cu-
pón para la ocasión.

Pilar Ortega, presidenta
de Fepnc, dijo que la detec-
ción temprana es la forma
de obtener mejores resul-
tados en la terapia y, por
tanto, de salvar más vidas.

En cáncer infantil
la detección precoz
marca la diferencia
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quen las tecnologías más
avanzadas, apunta García
de Miguel.El objetivo es al-
canzar la curación sin efec-
tos secundarios que com-
prometan la vida adulta.

NECESIDADES

Como parte del acto, Álva-
ro y Carlos, dos pacientes
del centro,leyeron un mani-
fiesto de la Fepnc para ex-
plicar las necesidades y
problemasdelcáncer infan-
til.Señalaron que "la detec-
ción temprana abre una lí-
nea inequívoca entre la vida
y la muerte",y pidieron que
el diagnóstico y terapia del
cáncerserealiceenhospita-
les públicos en los que exis-
tan unidades de Oncología
Pediátrica,"quecuentencon
losmedios técnicosyhuma-
nos necesarios y con la su-
ficiente experiencia en el
diagnóstico y tratamiento",
así comoque laAdministra-
ción determine cuáles son
los hospitales de referen-
cia para que todos los pa-
cientes,"niños y adolescen-
tes, sean derivados a ellos
y sea cual sea su lugar de
procedencia tenganlasmis-
mas oportunidades de ser
atendidos y curarse".

Concienciar del impacto
real y del alcance del in-
cumplimiento terapéuti-
co en los pacientes cró-
nicosparadiscernircómo
afecta a su salud y al sis-
tema sanitario, y crear
programas que faciliten
la adherencia es el obje-
tivo del Documento de
Consenso sobreAdheren-
cia Terapéutica, que se
presentó ayer en la sede
del Colegio de Médicos de
Barcelona (COMB).El ma-
nual ha sido realizado
con la colaboración de
MSD, y coordinado por
Pedro Conthe, ex presi-
dente de la Sociedad Es-
pañoladeMedicinaInter-
na,y por Emilio Márquez
Contreras, coordinador
del grupo de adherencia e
inercia terapéutica de la
Seh-Lelha.

La obra "se ha plantea-
do como una aproxima-
ción multidisciplinar,
pero abordada interdisci-
plinarmente, describien-
do el estado de situación
y perspectivas de futuro",
destacó MiquelVilardell,
presidente del COMB.

LABOR INTERDISCIPLINAR

"En época de crisis, nos
preocupamos en hacer
sostenible y de excelencia
el sistema sanitario pú-
blico. Para ello, todos los
agentes tenemos que tra-
bajar en la misma direc-
ción, desde el ciudadano
a los gestores, los políti-
cos, la industria farma-
céutica y los sanitarios.
También debe mejorarse
la eficiencia, por lo que

El paciente informado, clave
en la sostenibilidad del sistema
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los ciudadanos deben te-
ner más educación sani-
taria.Elpacienteeducado
e informado es clave para
el sostenimiento del sis-
tema y el documento pue-
de ayudar a resolver pro-
blemas de salud al evitar

interrumpir terapias ina-
decuadamente", recalcó.

Según Conthe,se ha re-
visado toda la evidencia
disponible sobre la im-
portancia de cumplimen-
tación y el impacto de la
falta de adherencia en
morbimortalidad e ingre-
sos, entre otros aspectos.
"La enfermera y el farma-
céutico también juegan
unpapelesencial,motiva-
cional y de identificación
del paciente que tiende a
ser incumplidor y de las
barreras reales". El es-
fuerzo no acaba con la
publicacióndelconsenso,
"ya que seguiremos cola-
borando en una línea de
trabajo,especialmente en
las estrategias que han
demostrado beneficio
desde el punto de vista
técnico,yenmedidassen-
cillas de aplicar como el
uso de pastilleros,la con-
cienciaciónde lospropios
médicos, la necesidad de
realizar planes terapéuti-
cos sencillos o la utilidad
de las nuevas tecnologías
y las aplicaciones de re-
cuerdo en el móvil".

Jaume Sellarés tesore-
ro del COMB,incidió en la
necesidaddeelaborardo-
cumentos similares en la
patología aguda o en la
bioapariencia de los fár-
macos, por ejemplo. "Ha-
cer pautas más sencillas,
agrupar los tratamientos
en tomas que lo simplifi-
quen o hacer partícipe al
paciente en el plan tera-
péutico,incluyendomedi-
das higiénico-dietéticas,
pueden hacer nuestra
práctica diaria más sen-
cilla", propone.

Pilar Ortega, presidenta de la Fepnc; Miguel Carballeda, presidente de la ONCE; Javier Cobas y Purificación Gar-

cía de Miguel, subdirector gerente y jefa de Hematooncología Pediátrica, del Hospital La Paz.
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Las leucemias, los tumores
del sistema nervioso cen-
tral, los linfomas y los tu-
mores renales, hepáticos y
óseos, son los más frecuen-
tes. El tratamiento oncoló-
gico infantil requiere que
investigadoresbásicosyclí-
nicos continúen trabajando
juntos para obtener nuevos
resultados. Por ejemplo, en
La Paz los trabajos más
avanzados se centran en los
retinoblastomas y el sarco-
ma de Ewing, aunque exis-
ten varios grupos españoles
trabajando en otras líneas.

"Hay que recordar a la so-
ciedad que los niños tienen
los mismos derechos, y por
eso hay que conseguir que,
vivan donde vivan, reciban
el mejor tratamiento y se les
permita desplazarse a otras
comunidades a recibir la te-
rapia",así como que se apli-

Los pacientes infantiles
piden que se insista en
el diagnóstico
temprano y que existan
unidades de referencia
bien dotadas para
asegurar el tratamiento
del niño con cáncer

Albert Jovell, presidente del Foro Español de Pacientes; Pedro Conthe, expresidente de la SEMI; Car-

men Lopez, de MSD; y Miquel Vilardell y Jaume Sellarés, presidente y tesorero del COMB.
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Necesidad
de estratificar
Según Albert Jovell,
presidente del Foro
Español de
Pacientes, la falta de
cumplimiento "es un
grave problema de
salud pública" y
aboga por reforzar
la información del
paciente con ECV, y
analizar los motivos
del abandono. "De
cara a la adherencia,
deberíamos poder
estratificar con
complejidad clínica,
en función de las
competencias en
salud y tecnológicas:
porque si puedo
controlar la diabetes
con un smartphone,
dejo de ir al
endocrino. El fin del
sistema debe ser que
los pacientes que
somos capaces de
autocuidarnos
liberemos tiempo de
visita médica para
que los que precisan
una explicación,
puedan entenderlo y
se les eduque en
competencias de
autocuidado".
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