ABORDAJE DEL GLIOMA
DE BAJO GRADO

Epidemiologia:

Los gliomas representan aproximada-
mente el 30% de todos los tumores
cerebrales®,

Entre el 70% y el 80% de los pacientes
con gliomas de bajo grado son portado-
res de la mutacion IDH?'.

La incidencia est& en torno a 0,5 casos
de glioma con mutacién IDH y grado 2
por cada 100.000 habitantes?-22-24,

Se estima que en Espana se diagnosti-
can cada ano 480 casos de glioma con
mutacién IDH, de los cuales unos 230 son
de bajo grado® 2224
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( > El glioma difuso de bajo grado con

mutacion IDH es un cdncer raro y de
gran complejidad que se situa en la
interseccion entre la oncologia y las
enfermedades raras.

Afecta principalmente a adultos jovenes
en su pico de actividad laboral, diagnos-
ticdndose la mayoria de los casos entre
los 36 y 45 anos'.

El 90% de los pacientes progresan hacia
formas mds agresivas en el largo plazo?.

La esperanza de vida desde el diagndsti-
co estd en torno a los 10 anos' 3¢,

La patologia se asocia a deterioro
funcional y cognitivo, que se traduce en
una disminucién de la calidad de vida
del paciente’?,

El fratamiento con radioterapia y quimi-
oterapia contribuye al deterioro fisico v,
sobre todo, a un deterioro cognitivo
significativo?’'2.

Los déficits cognitivos son en muchos
casos irreversibles, y dificultan

la reintegracion laboral vy social

del paciente’.

Los pacientes sufren cefaleas, convul-
siones y sinfomas neuroldgicos como
pérdida de memoria, trastornos del
habla o cambios de personalidad?'? 1417,
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Costes indirectos derivados de la
pérdida de productividad laboral®:

En el primer afio tras la cirugia:

Pacientes que pasan a vigilancia activa:
hasta 10.395€

Pacientes que se someten a radioterapia
y quimioterapia: hasta 31.724€

La productividad de los familiares a cargo
del paciente también se ve afectada, las
pérdidas pueden ascender hasta los 8.624€
anuales en los casos de pacientes muy
dependientes.

Valor de los cuidados familiares:

® Para pacientes con afectacion
neuroldgica oscila entre los 5.269€
y los 6.743€ al mes.

ﬂ Deteccién temprana y diagnéstico de precision

E Atencion multidisciplinar y coordinada

3 Red colaborativa nacional

IE] Mas inversién en investigacién

5] Acceso acelerado ala innovacién

m Refuerzo del regisiro nacional de tumores cerebrales
Formacién especifica
Terapias de soporte y atencion psicosocial

E Participacién de pacientes y asociaciones

ifi] Reconocimiento del impacto laboral

|

E Atencién multidisciplinar

3

DECALOGO DE RECOMENDACIONES

Deteccidon temprana y diagnéstico
de precision

Informacién sobre la sintomatologia

para Atencidn Primaria.

Reduccién de tiempos entre sospecha,
diagnéstico y tratamiento.

Acreditacion del IDH como biomarcador.
Estaciones:

° Asintomdtico

° Crisis epilépticas

° Evolucién silenciosa

° Inequidad en el diagndstico

y coordinada

Figura de referencia para el paciente.

Catdlogo minimo de recursos.

Estaciones:

L] Implicacién de varias
especialidades

(] Coordinacién asistencial

(] Acceso al circuito asistencial

Coordinacion de equipos asistenciales.
Establecer espacios de cooperacioén.
Estaciones:
Diferencias tecnoldgicas
Diferencias en especializacion profesional
Diferencia en capacidad asistencial
Dificultad de acceso a ensayos clinicos

it Reconocimiento del

impacto laboral

Desarrollo de programas de

acompanamiento y medidas de apoyo.

Anticipacion de las secuelas de
la enfermedad y el tratamiento.
Programas de reinsercién laboral.
Estaciones

° Bajas laborales

° Inestabilidad econdmica

L] Deterioro cognitivo grave

° Autonomia limitada

7

r

ﬂ Mds inversidn en investigacion

J

r
Informacién sobre la sintomatologia

para Atencion Primaria.

Reduccién de tiempos entre sospecha,
diagnéstico y tratamiento.

Acreditacion del IDH como biomarcador.
Estaciones:

° Asintomdtico

(] Crisis epilépticas

° Evolucién silenciosa

. Inequidad en el diagndstico

Acelerar la evaluacién, autorizacién y procesos

.

E Acceso acelerado a la innovacién

de precio y financiacion de nuevos farmacos.
Fomentar un acceso mads agil a la medicina
de precision.

Procedimientos sistemdticos de reevaluacion
continua de las terapias disponibles.
Estaciones:

Cirugia

Radioterapia

Quimioterapia

Retaso de innovaciones terapéutica
Informacién sobre la sintomatologia

] Terapias de soporte
y atencién psicosocial

Empoderar al paciente y su entorno.

Garantizar la participacion de las

asociaciones de pacientes en la toma

de decisiones en materia regulatoria.

Estaciones:

° Atencidon humanizada

. Fomento de la comunicacion

. Mejora en la relacién
médico-paciente

Protocolizar la rehabilitacién fisica,
neurocognitiva y funcional.
Incluir al neuropsicdlogo y psicooncédlogo
en el recorrido asistencial.
Fomentar el contacto con asociaciones
de pacientes.
Estaciones:

Impacto emocional

Impacto psicolégico

Salud mental

Humanizacién sanitaria

Formacién de residentes en neurooncologia.
Formacién continuada a los profesionales en
herramientas innovadoras y nuevas tecnologias.
Colaboracién entre universidades y centros
de investigacion.
Estaciones:
Capacitacion de profesionales
Desarrollo de terapias innovadoras
Especializacion profesional

~ Refuerzo del registro nacional

de tumores cerebrales

Lograrlo con un impulso coordinado
desde el Ministerio de Sanidad, el Instituto
de Salud Carlos Il

Ampliar datos a aspectos sociales

y de calidad de vida.

Estaciones:

° Enfermedad poco frecuente

° Dificultad de identificacion

° Mayor esfuerzo cientifico
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Impacto social y aspectos
intangibles?®:

Los pacientes identifican el deterioro
cognitivo como el sintora mds disruptivo e
incapacitante de la enfermedad.

El 50% de los pacientes no regresan al
mercado laboral y pasan a incapacidad
permanente.

Deterioro de la salud mental, incluyendo
depresion, ansiedad y trastorno de estrés
postraumdtico.

Impacto sobre el entorno familiar: mayores
tasas de divorcio y alteracion del rendimien-
to académico de los hijos.

Pérdida de autonomia: los pacientes no

pueden conducir, lo que implica una mayor
dependencia del nicleo familiar.

Requieren cuidados no cubiertos
por el Sistema Nacional de Salud:

Q§) Psicoterapia y sesiones
% de logopedia

é Fisioterapia

@ Sesiones de neurorrehabilitacion

(\%@L Terapia ocupacional

Adaptacién del hogar y
dispositivos para la movilidad




