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“Debemos acelerar el acceso a nuevos
farmacos para tumores pediatricos”

ANA FERNANDEZ-TEIJEIRO ALVAREZ PRESIDENTE DE SEHOP
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La SEHOP (Sociedad Espaiiola
de Hematologia y Oncologia
Pediatrica) es una asociacion
médico-cientifica sin animo de
lucro que lucha contra el cancer
infantil en nuestro pais.

ntegrada por 435 socios, en su mayoria

pediatras hematologos y oncélogos, hema-

télogos y resto de especialistas y personal

sanitario comprometido en el estudio y el

tratamiento del cdncer infantil y de las he-

mopatias no malignas, el objetivo de la SE-
HOP, a través de su fundacién (FSEHOP), es im-
pulsar y apoyar la investigacion epidemioldgica,
basica y traslacional, para seguir avanzando en el
diagndstico y tratamiento de los trastornos he-
matoldgicos y de los tumores malignos en la
edad pediétrica y en limitar los efectos secunda-
rios a largo plazo en los supervivientes.

sComo estdis luchando desde la SEHOP contra el
cdncer infantil?

Como sociedad cientifica el papel fundamen-
tal de la SEHOP es llevar a cabo todas las accio-
nes precisas para mejorar la atencién integral del
cancer y de las hemopatias no malignas en nifios
y adolescentes. Asi, por ejemplo, durante los ulti-
mos anos la SEHOP ha puesto en conocimiento
de las autoridades sanitarias la falta de equidad
en el tratamiento y las diferencias de supervi-

vencia de los pacientes entre las distintas comu-
nidades auténomas (CCAA) que se ha traducido
en un Real Decreto para fomentar el trabajo en
red en cada CCAA y entre diferentes CCAAy
que progresivamente va dando sus frutos. Por
otro lado, también reclamamos se acelere el ac-
ceso en Espafia a nuevos farmacos de uso en tu-
mores pedidtricos ya aprobados por la Agencia
Europea del Medicamento.

Pero, como todo, supongo que el problema es el
dinero...

La financiacién es un tema crucial, sin duda.
Para poder alcanzar nuestro objetivo actual-
mente la SEHOP dispone de dos herramientas,
el registro RETI-SEHOP desde 1980 y la Plata-
forma ECLIM-SEHOP para ensayos clinicos
desde 2017, que no hubieran podido desarrollar-
se plenamente y mantener su actividad sin el
apoyo recibido por parte de la Fundacién AECC,
la Fundacion Inocente, la Asociacién Pablo
Ugarte, la Fundacién MAR, la Federacién de Pa-
dres de Nifos con cancer, asi como otras dona-
ciones privadas. Con unos gastos fijos mensua-
les, el desarrollo y mantenimiento de estas
herramientas ha sido el gran logro de la SEHOP
en los tltimos 8 anos al posibilitar dar un salto
de gigante en el tratamiento de los niflos y ado-
lescentes con cancer en Espana y posicionar la
Oncologia pediatrica espanola a la altura de los
paises de Europa occidental. A través de la FSE-
HOP, nosotros gestionamos todas las ayudas que
recibimos para apoyar su mantenimiento.

Y por otro lado esta el tema del coste de los
tratamientos. Una de las primeras preocupacio-
nes de nuestro sistema sanitario publico es la
sostenibilidad. Tenemos que ser conscientes de
que los recursos de la Sanidad publica son limi-
tados y que los nuevos farmacos dirigidos a dia-
nas moleculares suponen, en muchos casos, un
incremento importante de los costes. Son nece-
sarios nuevos modelos de gestién que contem-
plen esquemas de acceso del paciente a la inno-
vacion en las diferentes modalidades
terapéuticas.

sQué perspectivas a futuro hay?

Podriamos distinguir tres lineas de trabajo
para el futuro inmediato:

1. Asistencial: la equidad en la atencién al can-
cer pedidtrico, con especial preocupacién
por la atencidn a los nifios con tumores cere-
brales, la creacién de unidades de adolescen-
tes, facilitar el acceso a ensayos clinicos tan-
to en fase III como precoces para todos los
pacientes, la progresiva dotacion de consul-
tas de seguimiento a largo plazo de los su-
pervivientes y la creacion de unidades de
cuidados paliativos pediétricos en todas las
CCAA.

2. Innovacién: continuar facilitando la partici-
pacion de Espania en ensayos clinicos inter-
nacionales precoces y fase I1I para cancer
pediatrico; incorporar la medicina de preci-
sién a la actividad asistencial; el tratamiento
con células CAR-T en unidades pediatricas;
y la protonterapia en centros puiblicos.

3. Gestion: la ordenacion efectiva y eficaz del
cancer pediatrico y el trabajo en red entre
centros con distinta complejidad; asegurar la
continuidad del RETI-SEHOP y mejorar su
sistema de informacién para conocer mejor
los datos de incidencia y supervivencia de los
canceres pediatricos en nuestro pais; mejo-
rar la derivacion y la atencion a los pacientes
inmigrantes; y, por dltimo, el reconocimien-
to de la especialidad de Hematologia y On-
cologia Pediatricas y asegurar el recambio
generacional adecuado y progresivo en los
anos venideros.

Es mucho lo conseguido hasta ahoray, sin du-
da, la magnitud de los retos indica que la Oncolo-
gia pedidtrica espaiiola encara un futuro inme-
diato para los préximos diez afios apasionante.
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