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INTRODUCCION

Aunque se ha logrado un progreso sustancial en el tratamiento de varios
tipos de cancer en la niflez en las ultimas cinco décadas, el progreso
contra otros canceres ha sido limitado.

Segun el doctor Lucas Moreno “Aun siendo conscientes de la gran
necesidad de desarrollar nuevos medicamentos y terapias para luchar
contra el cancer infantil, todavia estamos muy lejos de incorporar estos
tratamientos en la practica clinica diaria y las barreras son multiples: el
desarrollo de medicamentos a nivel preclinico y clinico ha alcanzado
una enorme complejidad que dificulta el buscar farmacos para
enfermedades poco frecuentes, el apoyo académico e institucional a la
investigacion pediatrica es insuficiente y la industria farmacéutica no
encuentra incentivos para desarrollar farmacos frente al cancer infantil”.

Los tumores hematologicos y los del sistema nervioso central son los
mas prevalentes. Los tipos mas comunes de cancer diagnosticados en
ninos de 0 a 14 anos de edad son leucemias, linfomas, cancer de
encéfalo y otros tumores del sistema nervioso central.

Para hablar sobre todo ellos, para conocer los avances que hay en el
tratamiento y en la gestion del cancer infantil; de la disponibilidad de
farmacos y terapias, de los problemas de accesibilidad y de la equidad
en el acceso por parte de estos enfermos y los problemas a los que se
enfrentan los padres de estos nifnos, hemos organizado este encuentro
de la Fundacion Bamberg, reuniendo a investigadores, gestores,
sociedades cientificas y asociaciones de pacientes en el que también
trataremos sobre las ventajas y las dificultades de trabajar en red
compartiendo conocimientos, experiencias y enfermos.

Como en el resto de encuentros, virtuales, el formato consiste en el
desarrollo de un coloquio entre ponentes tras una breve presentacion
de cada uno, dando respuesta también a las preguntas formuladas por
los asistentes.
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PROGRAMA

17:00 INAUGURACION

e Ignacio Para Rodriguez-Santana. Presidente de la
Fundacion Bamberg

e Manuel Posada. Director del Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras, ISCIII

e Enrique Ruiz Escudero. Consejero de Sanidad de Madrid
17:30 1* SESION. LOS AVANCES EN LA INVESTIGACION Y EN EL
TRATAMIENTO

En esta sesidon se trataran los avances que hay en el
tratamiento del cancer infantil; de la disponibilidad y
accesibilidad a nuevos farmacos y terapias

Moderador

e Ignacio Para Rodriguez-Santana. Presidente de Ia
Fundacion Bamberg

Ponentes

e Luis Madero Lépez. Jefe del Servicio Oncohematologia
Hospital Nifio Jesus

e Francisco Javier Alonso. Responsable de la unidad de
tumores solidos infantiles del Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (ISCIII)

e Antonio Pérez-Martinez. Jefe de Servicio de Hemato-
Oncologia Pediatria del Hospital Universitario La Paz,

o [tziar Astigarraga Aguirre, Jefe del Servicio de Pediatria del
Hospital Universitario de Cruces. Investigadora del cancer
infantil en IIS Biocruces Bizkaia

e Lucas Moreno. Jefe del Servicio de Oncologia vy
Hematologia Pediatricas del Hospital Vall d'Hebron. Madrid



PROGRAMA

18:30 22 SESION. LOS AVANCES EN LA GESTION Y COORDINACION
Moderador

Javier Herndnez Gonzalez. Consejero asesor de la
Fundacion Bamberg

Ponentes

Dolores Fraga Fuentes, Subdirectora de Calidad y
Medicamentos del Ministerio de Sanidad

Ana Fernandez-Teijeiro Alvarez. Presidente de la Sociedad
Espanola de Hematologia y Oncologia Pediatricas

Francisco Palazén Espinosa. Presidente de la Federacion
Espariola de padres de niflos con cancer

José Ramon-Luis Yague. Director de Relaciones con las
CC.AA. de Farmaindustria

TBD

19:30 CONCULSIONES Y CLAUSURA

Ignacio Para Rodriguez-Santana, Presidente de la
Fundacion Bamberg

Mario Mingo. Presidente del Consejo Asesor de la
Fundacion Bamberg

Ignacio L. Balboa. Patrono de la Fundacion Bamberg

19:45 FINALIZACION DEL ACTO
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