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» Principales magnitudes

> Actividad realizada

» Acciones desarrolladas




:Qué hemos conseguido en medios?

umpacles

477

T

+28.000.000

+1.000.000€

¢Qué tipos de impactos hemos conseguido?

Digital

472

Papel

4




Base de Lo comunicacidén

Elaboracién de Plan de Comunicacion

Reuniones de coordinacidon y seguimiento del proyecto peridédicas TINKLE — ASTUCE Spain
Definicidn de mensajes en torno a tumores cerebrales, retos y necesidades no cubiertas
Seguimiento editorial continuado para la identificacién de oportunidades en prensa
Alerta temprana de noticias relevantes y relacionadas con los tumores cerebrales
Mantenimiento de BBDD de periodistas de salud

Neci Cualitodi

Gestién de entrevistas y oportunidades cualitativas en medios con motivo del DM de las Enfermedades Raras

Encuesta Ipsos Percepcién Ciudadana de Tumores Cerebrales: coordinaciéon con Ipsos, preparacion y seguimiento de cuestionarios, preparacion de
invitacion para participacidon asociados.

Workshop: reuniones de coordinacion iniciales

Videopillls Instagram: propuesta y guionizacion de videopills.
Redaccion de Notas de Prensa:
* ASTUCE Spain urge al Ministerio de Sanidad a reconocer el oligodendroglioma como enfermedad rara
* ASTUCE Spain celebra que mas de la mitad de las CCAA ofrece ya TTFields a los pacientes de glioblastoma de nuevo diagndstico...
* ASTUCE Spain contribuye a la creacion del grupo de jovenes investigadores ‘Geino Young’
* ASTUCE Spain y Servier Internacional consolidan su colaboracion para mejorar el futuro de los pacientes con tumores cerebrales




ASTUCE Spain urge al Ministerio de Sanidad a reconocer el oligodendroglioma como enfermedad rara

* Redacciény envio de nota de prensa a medios nacionales y regionales con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras con
el objetivo de visibilizar la reivindicacion de ASTUCE y este tipo de tumor cerebral.
* Gestiones cualitativas publicadas:
* Las Provincias (print y online): entrevista a Manuel Cifrian, paciente valenciano de oligodendroglioma
* Heraldo de Aragdn (online): entrevista a Pablo, paciente aragonés de oligodendroglioma
* ElMundo (printy online): entrevista a cuatro pacientes de oligodendroglioma (José Luis, Rocio, Mayte y Maria José) -
Publicado en abril
* COPE Extremadura: entrevista con pacientes de oligodendroglioma
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«Es mas facil que

te toque la loteria de
Navidad que tener un
oligodendroglioma. Es una
enfermedad ultrarrara»

Reconocimie_nto
como dolencia de
baja prevalencia

Con motivo de la celebracion
del Dia Mundial de las Enfer-
medades Raras el sibado 28
de febrero, Astuce Spain, la
Asociacidn de Pacientes de
Tumores Cerebrales y del Sis-
tema Nervioso Central, quiso
dar un paso mas en su lucha
por los derechos de los pacien-
tes con tumores cerebrales, pi-

diendo al Ministerio de Sani-
dad el reconocimiento de los
oligodendrogliomas como en-
fermedad rara en Espaia. «Ce-
lebrar el 28 de febrero signifi-
ca recordar que la baja preva-
lencia no debe significar baja
prioridad en el tratamiento en
la agenda publica», indica Vi-
sitacidn Ortega, portavoz de
Astuce Spain.

«En la asociacion apodamos
a este tipo de cinceres como
‘la enfermedad de la hipoteca’.
No es un calificativo banal, si

no el reflejo claro de la cruel-
dad y crudeza de estas enfer-
medades. Unos canceres que
llegan con un diagndstico de-
moledor en una etapa cruciall
de la vida: hombres y mujeres
de entre 35 y 44 anos, que se
encuentran consolidando su
carrera laboral, iniciando su
proyecto familiar y muchas
veces con hijos pequeiios». Asi
lo explica José Luis Mantas,
paciente de oligodentroglioma
¥y que es el presidente de Astu-
ce Spain.

Vivir conuna
hipotecaen
el cerebro

Manuel Cifrian sufre un
oligodendroglioma, un tumor cerebral

Este médico radiélogo
lucha para que el
Ministerio de Sanidad
la declare esta dolencia
como enfermedad rara
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Un paciente aragonés del oligodendroglioma:
"Se acaba tu vida tal y como la conocias"

Pablo, un abogado zaragozano de 49 anos, es uno de los diagnosticados de este tumor cerebral poco
frecuente que se presenta en adultos jovenes. La asociacion de pacientes Astuce pide que se reconozca
como enfermedad rara para impulsar el acceso a tratamientos y la investigacién en Espana.

H SALUD NOTICIA 27 feb 2026 - 22:00
PAOLA BERNE

Escuchar este articulo
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Pacientes de oligodendroglioma en Extremadura reclaman mas
investigacion para un cancer cerebral 'olvidado'

La asociacion Astuce Spain pide que este tumor sea reconocido como enfermedad rara para impulsar nuevos
tratamientos v dar visibilidad a los afectados

Sabes que en algiin momento se puede producir la
recidiva, es algo con lo que tenemos que vivir”

José Luis

La falta de visibilidad es uno de los mayores obstaculos. José Luis lamenta que, frente a otros
canceres con gran impacto mediatico como el de mama o pulmaon, el suyo queda en un segundo
plano. “Nosotros, los pacientes de este tipo de canceres mas minoritarios, estamos como en un
apartado, no nos conocen la enfermedad”, asegura. Esta falta de conocimiento se traduce

directamente en menos ayudas y menos fondos para investigar.

UNALUCHA POR LA VISIBILIDAD Y LOS FARMACOS

Desde la asociacion se insiste en que el oligodendroglioma cumple los criterios para ser
considerado enfermedad rara. Visitacién, portavoz de Astuce Spain, senala que la incidencia en
Espafia, de 0,27 casos por cada 100.000 habitantes, estd muy por debajo de la media europea. Este
reconocimiento facilitaria “el acceso a la investigacion” y la creacion de protocolos actualizados, ya

que, segln denuncia, “los parametros que Se estan usando tienen mas de 20 anos”.




ASTUCE Spain urge al Ministerio de Sanidad a
reconocer el oligodendroglioma como enfermedad
rara

Reclama que la baja incidencia de este tipo de cancer cerebral sea reconocida para garantizar

una atencién equitativa, mejor investigacidon y acceso a tratamientos
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ASTUCE Spain celebra que mas de la mitad de las CCAA ofrece ya TTFields a los pacientes de
glioblastoma de nuevo diagnostico, enfermedad con una mediana de supervivencia de 14,6 meses

* Redacciény envio de nota de prensa a medios hacionales, regionales y sanitarios
* Envio segmentado por regiones y gestiones cualitativas con motivo del Dia Mundial Contra el Cancer para buscar oportunidades en
medios

ASTUCE Spain celebra que la mayoria de CCAA ofrecen
TTFields' para tratar el glioblastoma de nuevo
diagnéstico
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TTFields. Osakidetza trata a trece pacientes conun
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ASTUCE Spain celebra

que mas de la mitad de
las CCAA ofrece TTFields
a paclentes de
glioblastoma

ASTUCE denuncia desigualdad en el acceso a
TTFields para glioblastoma: varias regiones ya
tratan, pero Baleares sufre bloqueo
administrativo que retrasa terapias y pone en
riesgo oportunidades durante quimioterapia de
mantenimiento
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ASTUCE Spain celebra que la mayoria de CCAA ofrecen . : . a —
A 5 il [3 Mas de la mitad de las comunidades ya ofrecen en la sanidad publica una

‘TTFields' para tratar el glioblastoma de nuevo g = " ” o
diagnéstico innovadora terapia para el tumor cerebral mas agresivo y de peor pronéstico

También alerta de que en Baleares el acceso sigue bloqueado 5 TS
* El glioblastoma tiene una mediana de supervivencia de apenas 14,6 meses con el tratamiento estandar, que no habia variado en mas de dos

daecadas nasta ia

¢ Pais Vasco, Catalunya, Madrid, Comunidad Valenciana o Extremadura son las comunidades que ya cuentan con la terapia

Andalucia, |

®* Manuel Vicente nvestigador: "Urge encontrar terapias espec ficas para la metastasis cerebra

elPeriodico..-

el nomista.es

Anos

r'

Infosalus
iz A Allx

MADRID, 4 Feb. (EUROPA PRESS) -

La Asociacién de Pacientes de Tumores Cerebrales y del Sistema Nervioso
Central (ASTUCE Spain) ha celebrado que mas de la mitad de comunidades
auténomas ya han implementado de forma efectiva el acceso a la terapia
de campos eléctricos alternos (TTFields’) en la sanidad publica,
permitiendo que los pacientes con glioblastoma de nuevo diagnéstico que

magen de archivo de un banco de cerebros / JOSE LUIS ROCA

cumplan los criterios clinicos estén recibiendo esta terapia innovadora.



ASTUCE Spain contribuye a la creacion del grupo de jovenes investigadores ‘Geino Young’

* Redacciény envio de nota de prensa a medios nacionales y sanitarios

El grupo de jovenes investigadores '‘GEINO Young' inicia
su actividad buscando promover el estudio de tumores
cerebrales
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ASTUCE Spain y Servier Internacional consolidan su colaboracion para mejorar el futuro de los pacientes
con tumores cerebrales

* Redacciény envio de nota de prensa a medios nacionales y sanitarios a raiz del encuentro que tuvo lugar en enero entre ASTUCE
Spainy Servier Internacional

Astuce Spain y Servier Internacional reflexionan sobre los
retos actuales en el tratamiento de los gliomas




Astuce propone establecer una red de hospitales
de referencia para el tratamiento de los tumores
cerebrales

Celebra una reunion de trabajo con Servier Internacional para alinear visiones y objetivos en este ambito. El
Gobierno invierte 30 millones en la sevillana Universal DX para impulsar su trabajo en la deteccion precoz del
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Astuce Spainy Servier Internacional reflexionan sobre los

Un médico revisa una prueba cerebral | Foto de 123RFannastasia7

retos actuales en el tratamiento de los gliomas
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