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Presentacion

Cuando un menor enferma de cancer, él y su
familia deben hacer frente a una grave
dolencia, pero también a una serie de
repercusiones psico-sociales que se derivan
de este diagndstico. Los aspectos médicos
son prioritarios para dar respuesta a una
situacion tan compleja y especifica como es
el cancer infantil, pero ademas es necesaria
una atencion integral que contemple otros
aspectos: informacion, atencion psicoldgica,
apoyo social, econémico, educacién...Y no
sblo los menores han de ser objeto de esta
atencion, ya que todo el entorno familiar
sufre las consecuencias del diagndstico.

Desde el primer dia de tratamiento, se
interrumpen todas las actividades de su vida
diaria y en la mayoria de los casos este
periodo se alarga entre uno y dos afios. Auln
asi, la situacion de discapacidad desde el
momento del diagndstico de cancer de un
menor o adolescente no se recoge en la
normativa actual.

El reconocimiento de la discapacidad esta
regulado por normas de ambito estatal pero
su concesion depende de las comunidades
auténomas. En el RD 1971/1999 de 23 de
diciembre se establece la valoracion a la
finalizacién del tratamiento o a los 6 meses
desde la intervencion quirurgica. Esta
situacion no se ajusta a las necesidades de
este colectivo y les priva a ellos y a sus
familias del acceso a los servicios y
prestaciones a las que tienen derecho:
ayudas para rehabilitaciéon, asistencia
sanitaria y farmacéutica; subsidio de
movilidad y/o compensacién de gastos de
transporte; prestacién econdmica por hijo/a
a cargo hasta los 18 afos; ayudas a la
eliminacion de barreras, etc.

nin(s con cancer

Con el estudio “Discapacidad en menores y
adolescentes con cancer en Espaha
(DISCAIN)” se quiere mostrar los problemas
relacionados con las secuelas y la concesion
de la discapacidad. El estudio se centra en la
idea de la existencia de un conocimiento
empirico, no cuantificado, de que el
reconocimiento de la discapacidad y el
acceso a sus posibles beneficios sociales no
es igual en todas las Comunidades
Auténomas, por lo que los derechos de los
menores y adolescentes con cancer y sus
familias varian dependiendo de su lugar de
residencia.

Ante esta ausencia de informacién a nivel
nacional sobre la situacion de la
discapacidad y el cancer infantil, se inicié en
el afo 2013 el estudio DISCAIN, siendo un
estudio pionero en la recogida de datos
relativos a la discapacidad en los menores y
adolescentes con cancer en Espafia. Por otra
parte, también responde a uno de los
aspectos clave de la misién de la Federacién
Espafiola de Padres de Nifios con Cancer:
proporcionar informacion fiable a la
Administracidon y a otras entidades para
orientar las acciones que puedan mejorar la
atencidon  sociosanitaria; promover el
reconocimiento de discapacidad temporal
desde el momento del diagndstico y
favorecer que los menores y adolescentes
con cancer reciban igual atencién con
independencia de su lugar de residencia.

En dltimo Ilugar, queremos resaltar Ia
colaboracion en el estudio del Instituto de
Salud Carlos lll, del Real Patronato de la
Discapacidad, de la Fundacién ONCE vy de la
Confederacién Espafiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE).
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Descripcion del estudio

N

¢ Objetivo general

Conocer la situacién del reconocimiento de
la discapacidad en los afectados por el
cancer infantil y adolescente, ya sea a
consecuencia de la enfermedad o de su
tratamiento, y su variabilidad entre
Comunidades Auténomas.

¢ Objetivos especificos:

- Determinar las principales variables
sociodemograficas (sexo, edad, comunidad
auténoma de residencia, actividad escolar)
asociadas al reconocimiento de Ia
discapacidad.

- Determinar las variables sanitarias (primer
diagndstico, primer tratamiento, secuelas)
asociadas al reconocimiento de Ia
discapacidad.

- Determinar la variaciéon de la concesidon de
discapacidad y del grado de concesion en
funcién de la comunidad auténoma de
residencia.

¢ Metodologia

DISCAIN es un estudio descriptivo de la
situacion de la discapacidad en 1.168
menores con cancer en Espafia cuyos
casos se han registrado entre los afos
2014 a 2016.

Durante un periodo de 7 afios (2014 a
2020) las 13 asociaciones de padres de
nifios con cancer colaboradoras han llevado
a cabo la actualizacion de la informacién de
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los casos de los menores cuyas familias
voluntariamente han participado en el
estudio. Los resultados describen a esta
poblacion, no pretendiendo ser extrapolables
al total de la poblacién infantil y adolescente
que ha padecido cancer en Espafa durante
ese periodo.

La recopilacién de la informacion se ha
realizado a través del Observatorio de la
discapacidad del cancer infantil,
www.discain.org, una herramienta online en
la que, a través de una base de datos
informatica, las asociaciones han registrado
y actualizado la informacién requerida en el
estudio.

La base de datos fue disefada en
colaboracién con el Instituto de Salud
Carlos lll. El acceso es restringido para las
asociaciones colaboradoras y habilitado
mediante contrasefia. Se firmé un Acuerdo
de Confidencialidad para la proteccion de
datos de los menores participantes.

Se ha cumplido con la politica de privacidad
y las normativas vigentes sobre Proteccion
de Datos y Garantia de Derechos Digitales.
Para llevar a cabo el analisis estadistico, se
ha utilizado el software “Statistical Package
for the Social Sciences” (SPSS, version 20)
para Windows. A partir de estos resultados,
se ha procedido a la creacion de tablas y
figuras que facilitan la interpretacién de los
diferentes datos que se presentan a
continuacion.
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Distribucion de la muestra por asociaciones

En la realizacion del estudio DISCAIN han
colaborado 13 asociaciones que estan
integradas en la Federacion Espafiola de
Padres de Nifios con Céncer (FEPNC).

El mayor numero de casos registrados
corresponde a las asociaciones ubicadas
en comunidades autébnomas que cuentan
con Unidades de Referencia de Onco-
Hematologia Pediatrica. ASION, ASPANION
y AFANION agrupan el 57% del total de los
casos, repartiéndose el 43% restante de
una forma mas homogénea entre las
demas asociaciones.

La distribucion de los casos por afio de
inclusién en el DISCAIN se ha producido de
forma progresiva y homogénea desde el
afio 2014 al 2016. El mayor numero de
casos registrados ha sido en el afio 2016,
alcanzando el 38% de la muestra.

Las comunidades autonomas cuyas
asociaciones no participan en el estudio
son: Cantabria, Catalufa, Galicia, Islas
Baleares y Pais Vasco. No obstante, si se
han registrado casos de menores con
residencia en estas comunidades, debido a
que en ocasiones tienen que trasladarse de
su residencia habitual a otras provincias
donde estan ubicados los hospitales de
referencia.

De esta manera la atencidon a los menores
con cancer puede hacerse en aquellos
centros que garanticen la experiencia
requerida para mantener la formacién vy
actualizacion periddica de sus
profesionales segun las recomendaciones

de calidad y seguridad del Ministerio de
Sanidad y los Estandares Europeos (1):

-Minimo de 30 casos nuevos al afio para
disponer de experiencia clinica suficiente.

-Atencidn por un equipo multidisciplinar.

-Integracion en un hospital que disponga
de las especialidades requeridas para la
atencion a la complejidad del cancer
infantil  (incluyendo los servicios de
diagndstico y tratamiento).

-Trabajo en una red asistencial con otros
centro o unidades implicadas en la
atencion de los nifios y adolescentes con
cancer.

Casos totales por asociacion

PYFANO ADANO
4% 4%

P. VALIENTE
7% _\ _\ )

GALBAN

o

FARO
2%

AFACMUR

/3%

ASPANOA

6%

AOQEX
1%

ARGAR
5%

1.Unidades asistenciales del céncer en la infancia y adolescencia. Estdandares y recomendaciones
de calidad y seguridad. Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad. 2015. 12
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Casos por aiio de registro

Asociacion
ADANO
AFACMUR
AFANION
ALES
AOEX
ARGAR
ASION
ASPANION
ASPANOA
FARO
GALBAN
P. VALIENTE
PYFANO
Total

2014
2
31
18
12
3
2
101
48
20
9
12
22
15
295

2015

18
28
35
6
0
31
152
67
24
5
21
27
15
429

2016

23
33
61
8
13
22
74
103
30
5
20
28
24
444

Total
43
92

114
26
16
55

327

218
74
19
53
77
54

1168

13
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Perfil sociodemografico
N —

Se han considerado las siguientes variables
a la hora de hacer la descripcidén
sociodemografica de la poblacién del
estudio DISCAIN:

a.-Sexo y edad
b.-Comunidad auténoma de residencia
c.-Actividad escolar

a.- Sexoy edad

En la distribucion por sexos es ligeramente
superior el porcentaje masculino, un 55%
frente a un 45% del femenino.

En relacion con la edad en el momento del
diagndstico, la media es de 7,4 afos,
aglutinandose el 59,3% de los pacientes en
el tramo 0 a 9 afos. El 84,6% son de
Oncologia Pediatrica, entre 0y 14 afos.

El grupo de Adolescentes entre 15 y 19
afos supone un 15% y el de Jovenes
Adultos un 0,4% con mas de 19 afios.

Distribucién por sexos
(n=1.168)

§ con cancer

Federacion Espaiola de Padres

nine

Edad segtin sexo (n=1.168)

i Femenino i Masculino

13378
35 30
i 4
Menor 1a4 5a9 10al14 15a19 +1
lafio afios afos afios afos afos

DISTRIBUCION POR GRUPO DE EDAD

Grupo de Edad N Porcentaje
edad anos Casos
0 65 5,6
1-4 261 22,3
0-14 afos 5-9 367 31,4
10-14 295 25,3
Subtotal 988 84,6
Adolescentes
15- 19 afios 15-19 175 15,0
Jévenes =19
Adultos 19+ afos 3 0,4
Total 1168 100

15
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b.- Comunidad autonoma de residencia

Estan representadas 16 comunidades autébnomas espafiolas. Las comunidades con mayor
numero de casos son la Comunidad de Madrid, Comunidad Valenciana y Castilla La Mancha
que aglutinan el 53 % del total de la muestra.

Comunidad Auténoma de Residencia (n=1.168)

Andalucia * %

Aragén | 69

Asturias _ 49

|. Baleares 1

I. Canarias 78

Cantabria 1

C. Ledn 70

C.L.Mancha | 130

C.Valenciana 217
Extremadura 25

Galicia J 4

C.Madrid 264

R. Murcia D3
Navarra 5
P.Vasco 9

La Rioja 23

16



nin(,s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

La distribucion por edades se mantiene similar en todas las comunidades auténomas, no
encontrandose un grupo de edad con frecuencias destacables en una comunidad frente a
otra, siendo el grupo de edad de 5 a 9 aflos el mas numeroso.

Cabe resaltar que en Andalucia el grupo de edad de 10 a 14 afios es el que presenta mayor
ndmero de casos.

Distribucion por edades y comunidad autonoma

Comunidad Menorl 1-4 5-3 10-14 15-19 +de 19 | Total
Andalucia 2 11 23 35 19 0 S0
Aragén 3 13 23 22 8 0 69
Asturias 3 11 15 10 10 0 43
|. Baleares 0 0 1 0 0 0 1
|. Canarias 3 17 33 18 7 0 78
Cantabria 0 0 0 0 0 1 1
C. Ledn 4 10 25 18 12 1 70
C. La Mancha 9 26 35 30 28 g 130
C.Valenciana 9 49 78 50 31 0 217
Extremadura 1] 10 &5 8 2 1] 25
Galicia 1 a 2 1 0 0 4
C.Madrid 22 65 73 bb 35 1 264
R. Murcia 4 31 32 19 7 0 93
MNavarra 2 11 13 2, 10 o 45
Pais Vasco 2 4 0 2 1 0 9
La Rioja 1 3 7 7 5 ] 23

Total 65 261 367 295 175 5 1168

17



nin(,s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

c.- Actividad escolar

En relacion con la actividad escolar que realizan los menores y adolescentes en el momento
del diagndstico, Educacion Infantil, Educacion Primaria (1° a 3°) y Sin actividad, son las tres
situaciones con mayor frecuencia de casos y presentan una proporcion del 18% cada una.

Actividad escolar (n=1072)

Educacion Infantil

Educacion Primaria (12a 39)

Educacion Primaria (42 a62)

Educacion Secundaria (12-22)

Educacion Secundaria (52-69)
Bachillerato J 126

Formacién Profesional Grado... 23
Formacion Profesional Grado...
Educacién Superior 8
Situacion Laboral Activa .

Sin Actividad 195

18
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Perfil sanitario
_

Se han considerado las siguientes variables para
realizar el perfil sanitario de la poblaciéon de
estudio del DISCAIN:

a. Tipo de Tumor
a.1. Tipo de tumor en el primer
diagndstico
a.2. Tipo de tumor y sexo .
a.3. Tipo de tumor y edad '

b. Supervivencia
b.1. Supervivencia global
b.2. Supervivencia y sexo
b.3. Supervivencia y edad
b.4. Supervivencia y tipo de tumor

c. Hospital de Referencia
c.1. Hospital de referencia y comunidad
auténoma de residencia

d. Tratamiento
d.1. Primer Tratamiento recibido
d.2. Primer Tratamiento recibido segun
diagndstico

e. Situacion Sanitaria
e.1. Situacién sanitaria por edad
e.2. Situacion sanitaria por sexo
e.3. Situacidn sanitaria segun diagndstico

20
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Tipo de Tumor
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a.1. Tipo de tumor en el primer diagndstico

Al igual que en los registros nacionales e internacionales, la incidencia maxima de

tumores en la infancia son Leucemias con un 34% del total de los casos, seguido de
Sistema Nervioso Central (SNC) con un 17,4% vy Linfomas y neoplasias

reticuendoteliales con un 12,7%.

Tipo de Tumor (n=1.168)

SNC
E.Inmunohematolégicas
Linfomas y Neoplasias
Tumores hepaticos
Tumores renales
Retinoblastomas
Tumores dseos
Leucemias

Tumores de células germinales
Neuroblastomas
Sarcomas

Melanomas malignos

Otras neoplasias malignas

0 50 100 150 200 250 300 350 400

d 205

= 45
NN 148
d 18

d 40

i 32

—— 109
EEEESSmm=enum__5nm5_—_—"_=eeeeeee—— oo, 297
. 20

I 69

I 19

15

e 31
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a.2. Tipo de tumor y sexo

En relacion con el sexo, se da una frecuencia muy similar en todas las categorias,
siendo ligeramente superior el Masculino en todos los diagndsticos salvo en los
Tumores Renales y en las Enfermedades Inmunohematoldgicas.

Tipo de Tumor por sexo (n=1.168)

M Femenino  ® Masculino

217
220

200 180
180

160

140

120 108

100 89

80 59 60

3633 33
40 2322 2218 1616 II 1 18
: o a2 e
0 L4 Y e |
’ o

‘—F\p 0\‘0% & ,\bo" N (be" @ @ &'5" & (ofzi’ &
F ¥ F & S &S
N o R \:,k \’Z}c7 & > (2 \’bf? S <& o
ESN S O > @ <
S N &S «\"6\ N & & &
& @ & NG PSRN ,bco oy
& &€ N A @o}
3

En ambos sexos, los tumores que tienen mayor incidencia pertenecen al mismo grupo
diagndstico, siendo éstos, Leucemias (Femenino: 45% y Masculino:55%), seguido de
los relacionados con el Sistema Nervioso Central (SNC) (Femenino: 47%; Masculino:
53%) y a continuacion, Linfomas y Neoplasias Reticuloendoteliales. Este Ultimo grupo
diagnostico es 20 puntos porcentuales mas frecuentes entre nifios (60%) que entre
nifias (40%). En el diagndstico Sarcomas se aprecia un 67% Masculino y un 33% de
Femenino, siento la diferencia porcentual por sexos de 34 puntos.

22
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a.3. Tipo de tumor y edad

La edad media en el momento del primer diagndstico es de 7,01 afios (desviacion
tipica de 4,980). La distribucion es normal. En edades comprendidas entre 0 y 14 afios
el diagndstico mas frecuente es el de Leucemias. En estos grupos de edad, entre el
23% y el 44% tienen este diagndstico. En el grupo de adolescentes y jovenes adultos
(15 a 19 afos) el diagndstico mas frecuente es el de Linfomas (29%) seguido de
Leucemias (23%).

El diagndstico mas frecuente en segundo lugar para los menores de 1 afo son los
Neuroblastomas. Para las edades entre 1y 9 afos es el de tumores del Sistema
Nervioso Central (SNC); entre el 23,3% y el 17,7% presentan este diagndstico. En el
grupo de edad de 10-14 afos el diagndstico mas frecuente en segundo lugar son los
Tumores 6seos (19,5%).

23
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Tipo Tumor y edad en el primer diagnéstico

Diagnéstico Grupo edad (afios)
0 aiios 1-4 5-9 10-14  15-19 Total
Sistema Nervioso Central 26 47 73 50 16 212
14,0% 17,7% 23,3% 16,5% 16,0% 18,2%
Enfermedades inmunohematoldgicas 14 10 16 4 3 47
7,5% 3,8% 5,1% 1,3% 3,0% 4,0%
Linfomas 8 20 44 51 29 152
y neoplasias reticuloendoteliales
4,3% 75% 14,1% 16,8% 29,0%  13,0%
Tumores hepaticos 7 4 5 4 0 20
3,8% 1,5% 1,6% 1,3% 0,0% 1,7%
Tumores renales 9 15 11 3 1 39
4,8% 5,6% 3,5% 1,0% 1,0% 3,3%
Retinoblastomas 21 8 3 0 0 32
11,3%  3,0% 1,0% 0,0% 0,0% 2,7%
Tumores 6seos 3 6 26 59 11 105
1,6% 2,3% 8,3% 19,5% 11,0% 9,0%
Leucemias 49 119 108 89 23 388
26,3% 44,7% 345% 29,4% 23,0% 33,2%
Tumores células germinales 1 1 5 6 7 20
0,5% 0,4% 1,6% 2,0% 7,0% 1,7%
Neuroblastomas 38 17 8 5 2 70
20,4% 6,4% 2,6% 1,7% 2,0% 6,0%
Sarcomas tejidos blandos 6 8 12 17 6 49
3,2% 3,0% 3,8% 5,6% 6,0% 4,2%
Melanomas malignos 0 1 1 3 0 5
0,0% 0,4% 0,3% 1,0% 0,0% 0,4%
Otras neoplasias malignas 4 10 1 12 2 29
2,2% 3,8% 0,3% 4,0% 2,0% 2,5%
total 186 266 313 303 100 1168
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

24
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b. Supervivencia
b.1. Supervivencia global

En los casos registrados en la fecha de ultima actualizacion, 31 de enero de 2021, el
89% de los menores y adolescentes sobreviven. La supervivencia varia segun el
periodo de seguimiento. EI RETI - SEHOP* situa el porcentaje de supervivencia global
actualizado a noviembre de 2020 sobre una base hospitalaria de toda Espafa en el
81%

Supervivientes y fallecidos (n=1118)

Superviviente Fallecido Total
2 Primer afio 13 86,7% 2 13,3% 15 100%
A los 3 afios 354 90,5% 37 95% 12 100%
Alos 5 afios 628 88,2% 84 11,8% 712 100%
Total 995 89% 123 11% 1118 100%

Supervivencia

Fallecido
11%

Superviviente
89%

*RETI: Registro Espafiol de Tumores Infantiles.
SEHOP: Sociedad Espafiola de Oncologia y Hematologia Pedidtricas. 25
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b.2. Supervivencia y sexo

De los 1.168 menores participantes en el estudio, los datos indican que superan la
enfermedad el 88,9%. El porcentaje en Supervivientes es mas elevado en el sexo
masculino y en el femenino los Fallecidos.

Supervivencia (n=1.168) *% por sexos

Superviviente Fallecido
Masculino 571 89,36% 68 10,64%
Femenino 467 88,28% 62 11,72%
Total 1038 88,87% 130 11,13%

b.3.Supervivencia y edad

La supervivencia en la fecha de ultima actualizacion, si tenemos en cuenta la edad en el
momento del primer diagndstico, en todos los grupos de edad es del 86% o superior.
Destacan el grupo 15-19 afios con una supervivencia del 93% y los de 0-11 meses y 5-9
afnos con unos niveles del 90% o superior.

Supervivencia

Superviviente

Afios % Fallecido % Total
0-11 meses 168 90% 18 10% 186
1-4 231 87% 35 13% 266
5-9 285 91% 28 9% 313
10-14 261 86% 42 14% 303
15-19 93 93% 7 7% 100
Total 1038 89% 130 11% 1168
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Se observa que de los menores participantes en el estudio, los casos con mayor

supervivencia son las Leucemias y los Tumores del Sistema Nervioso Central y los

que presentan menor nimero de supervivientes son los Tumores Células Germinales.

Supervivencia y tipo de tumor

Tumor/Grupo Diagnéstico Superviviente | Fallecido | Total
Sistema Nervioso Central 187 25 212
Enfermedades inmunohematoldgicas 41 6 47
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 135 17 152
Tumores hepaticos 18 2 20
Tumores renales 32 7 39
Retinoblastomas 31 1 32
Tumores 6seos 96 9 105
Leucemias 351 37 388
Tumores células germinales 14 6 20
Neuroblastomas 62 8 70
Sarcomas tejidos blandos 42 7 49
Melanomas malignos 4 1 5
Otras neoplasias malignas 25 4 29
Total 1038 130 1168
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c. Hospital de referencia

Los hospitales de referencia en los que se realiza el diagndstico y/o tratamiento a los
participantes que forman la muestra del DISCAIN y que presentan mayor numero de
casos son el Hospital Universitario de la Paz; el Hospital Universitario La Fe y el
Hospital Infantil Universitario del Nifio Jesus.

En relacién con el Hospital San Pedro de Logrofio, el cual no dispone de unidad de
oncologia pediatrica, los menores con sospecha de diagndstico oncoldgico son
remitidos a otros hospitales para confirmacidn y tratamiento.

Hospitales de referencia (n=1168 casos)
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c.1. Hospital de Referencia y Comunidad Auténoma de residencia

Los menores que tienen el Hospital
de Referencia en la provincia en la
que residen son el 83,8%. Son
trasladados a otra provincia para su
diagndstico o tratamiento el 16,2%.
Los desplazados a otra comunidad
auténoma suponen 8,6%. Cuando se
da esta situacion, también son
derivados de una asociacion a otra,
de forma que siguen contando con
el apoyo que les dan nuestras
organizaciones en el nuevo hospital.
Esto se produce en el 3,2% de los
casos.

Asociacion a la que se deriva

(n=279)
FARO AFANION
6% 7%

ASPANOA
19%

ASION
56%

Los traslados mas relevantes que se aprecian son:

y

=

Hospital al que se deriva

Residencia del menor

Aragon H.U. Miguel Servet
Asturias H.C.U. de Asturias
Castilla-Leon H.C.U. de Salamanca

C. Madrid H U. La Paz

HIU Nifio Jesus

HGU. Gregorio Marafién

HU 12 de Octubre

C. Valenciana HClLa Fe

C-Ledn
C-Ledn
Extremadura
Andalucia
Asturias

Islas Baleares
C-Ledn
Andalucia
Cantabria
C-Ledn

C-La Mancha
C-La Mancha
Andalucia
Castillay Ledn

C-La Mancha

P. Vasco

P. Vasco

C-La Mancha
Extremadura
Galicia

Pais Vasco
Extremadura
Navarra

Pais Vasco

C-La Mancha

GALBAN
/ 6%

ARGAR
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d. Tratamiento

d.1. Primer Tratamiento recibido

El primer tratamiento recibido mas habitual es el de Quimioterapia, recibido por un 74
% de los menores participantes en el estudio, seguido por Cirugia en un 16,4%,
Radioterapia en un 3% y Trasplantes un 2,9% de los casos.

La inclusién de los menores en Ensayos clinicos tan solo alcanza un 0,8%, lo cual se

considera un déficit para la supervivencia del cancer infantil y sobre todo para los
adolescentes entre 14 y 18 afios que reciben tratamiento en las unidades de adultos.

Tratamientos (n=1168)

Radioterapia
3,0%

Quimioterapia
74,0%

Cirugia

Tomoterapia
16,4%

0,6%

Trasplante 2,9%

Ensayos Clinicos
0,8%
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d.2. Primer Tratamiento recibido segun diagndstico

La Quimioterapia es el primer tratamiento en todos los diagndsticos, seguido por
la Cirugia y |la Radioterapia.

Tratamiento recibido y Primer Diagndstico

Quimla- Radlo Tras- Rehabl- Clruglz Tomo Ensayos  otros

terapla plante  lltaclén

Sistema Nervioso Central | 152 4 3 43 1 1 6 212
Enfermedades 37 1 2 5 1 1 a7
inmunohematoldgicas
Linfomas y neoplasias 117 3 2 25 2 2 1 152
reticuloendoteliales
Tumores hepaticos 14 5 1 20
Tumores renales 34 2 2 0 1 39
Retinoblastomas 24 1 1 (7] 32
Tumores dse0s 73 2 2 1 22 1 3 1 105
Leucemias 275 15 16 3 59 1 2 17 | 388
Tumores células 14 1 5 20
germinales
Neuroblastomas 55 4 2 9 J0
Sarcomas tejidos blandos | 37 3 1 7 1 49
Melanomas malignos 3 1 1 5
Otras neoplasias malignas | 24 1 3 1 29

Total 859 35 34 5 190 ri 9 29 | 1168
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e. Situacion sanitaria
La mayoria de los pacientes que forman la muestra del DISCAIN, en la fecha de

Ultima actualizacion, se encuentran en situacion sanitaria En revision (54%) o
Tratamiento (33%).

Situacién sanitaria (n=1168)

Fallecido Alta
1% 2y

A partir del Fallecimiento y el Alta no se continda con la actualizacion de estos
casos, por lo que excluimos del analisis a los pacientes con esta situacion sanitaria.
Nos quedamos con el 87% del total de los casos de la muestra (1.012), de los
cuales, el 38% esta En Tratamiento y el 62% En Revision.

Situacion sanitaria (n=1012)

En revision
62%
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De los pacientes En Revision (631), el 61 % tienen Revisiones periodicas hasta los 6
meses; el 19% Entre 6 y 12 meses y Anuales el 20%.

En Revisién (n=631)

Revision anual [—— 128 (20%)

Revisién entre 6y 12 meses | . d 122 (19%)

Revision entre 3y 6 meses | ——— 193 (31%)

Revision <= a3 meses | 188 (30%)

0 50 100 150 200 250

e.1. Situacion sanitaria por edad

En todos los grupos de edad la situacion sanitaria mas frecuente es En Revision,
seguidos de En Tratamiento.

Situacién sanitaria por grupo de edad (n=1168)
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En relacion con la situacidon sanitaria En Revision, el mayor numero de casos se
encuentra en Revision Menor o Igual a 3 Meses para las edades entre 1y 14 afios.
Los menores de 1 afio tienen mayor frecuencia en Revision menor o igual a 3
meses y los de 15 a 19 aflos el mayor nimero de casos tienen Revision anual.

En Revision por grupo de edad (n=631)

60

e

= afios
10-14 15-19 +19

M Revision menor o igual a los 3 meses M Revision entre 3 y 6 meses

IS
o

w
o

N
o

=
o

i Revision entre 6 y 12 meses LI Revision anual

e.2. Situacion sanitaria por sexo

La distribucidon de las situaciones sanitarias por sexo es similar en ambas
categorias, aunque en los nifios hay un mayor numero de casos que se encuentran
en Revision y Alta.

Situacion Sanitaria y Sexo (n=1168)
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e.3. Situacidn sanitaria segun diagnéstico

En relacion con el diagndstico, el gran grueso son Leucemias con situacion sanitaria En
Tratamiento.

Tipo Situacién Sanitaria segln diagnéstico

. Revisisn  Revisan
Rewisian Revisid En
Diagndstico Atn o w3 eniref Resion ' Falexichs | Total
vE yiz amal tratamiento
s meses meses
Sistema Nervioso 3 31 a3 24 24 62 a5 12
Central
Enfermedades
- . . 1] 4 9 & 5 20 B 47
inmunchemato logicas
Linfomasy
neoplasias 3 28 28 15 13 48 17 | 152
reticuloendoteliales
Tumaores hepaticos 0 3 2 2 3 8 2 20
Tumores renales 2 3 6 B 3 12 7 39
Retinoblastomas 2 & 4 3 2 14 1 32
Tumores G5eo0s 1 22 15 11 13 34 9 105
Leucemias 10 B4 54 40 4B 137 37 388
Tumores células 1 1 3 2 a 3 6 20
germinales
Meuroblastomas 1 18 12 5 & 20 B 70
Sarcomas tejidos 1 a 11 B 5 14 7 49
blandos
Melanomas o 1 1] 1 1 1 1 5
malignos
Otras neoplasias 2 3 6 2 3 8 a 29
malignas
Total 26 188 193 122 128 381 130 1168
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El apartado referente a la Discapacidad se ha
analizado desglosando:

a. Datos sociodemograficos y globales:

a.1. Solicitud de valoracién de la discapacidad
-por sexo

-por edad

-por comunidad auténoma

-por afio de solicitud

-por afio de solicitud y comunidad autonoma

a.2. Valoracion del grado de discapacidad
-por sexo

-por edad

-por comunidad auténoma

a.3. Tiempo trascurrido entre la fecha de la
solicitud y la valoracién de la discapacidad

b. Variables sanitarias: Diagndstico y Tratamiento.

b.1.Valoracion del grado de discapacidad y
primer diagndstico

b.2. Afo de solicitud de la valoracion de la
discapacidad y primer diagnostico

b.3. Tiempo entre la solicitud y la valoracion de
discapacidad segun el primer diagndstico
(meses)

b.4. Primer tratamiento recibido y valoracién de
la discapacidad

nin(,s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

A

(O™
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a. Datos demograficos y globales:
a.1. Solicitud de valoracion de la discapacidad

De las 670 familias que han aportado informacion, el 87,3% han solicitado la valoracion
de la discapacidad. La concesidn de la discapacidad en los menores con cancer deberia
ser desde la fecha del diagndstico para asi poder tener acceso desde el primer
momento de la enfermedad a los servicios y prestaciones a los que tiene derecho. Por
otro lado, se evitarian gran parte de los tramites administrativos, lo cuales suponen una
carga de estrés afiadido, en este momento en el que las familias estan haciendo frente
a esta nueva y compleja situacion.

Solicitud de discapacidad

No|Solicitada

Solicitada

87,3%
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- Solicitud de la valoracion de la discapacidad por sexo

En relacion con el sexo, el sexo masculino presenta mayor porcentaje de solicitudes
presentadas, alcanzando un 48,8%, muy superior a las solicitudes presentadas en el
caso del femenino. La proporcion de No solicitada es muy similar en ambos sexos.

Solicitudes de valoracion y sexo
60
48,8
50
40 37,2
# 30
20
10 6,4 7,6 I
Femenino Masculino
m Mo Solicitada & Solcitada
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- Solicitud de la valoracion de la discapacidad por edad
En la distribucion por edades, hay mayor porcentaje de menores Entre 1y 4 afios,

disminuyendo el nimero de casos segun aumenta la edad. El 60% de los casos se
encuentran Entre 1y 9 afos.

Edad en la fecha de solicitud de la discapacidad

31.4%
28,9%
24.3%
11,7%
2,8%
0,9%
[ - —
hasta 11 1 a4 afios S5adafios 10ald4afios 15a19afios + 19 afios
INESES
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- Solicitud de la valoracion de discapacidad por comunidades auténomas

En relacién con la solicitud de la valoracién de la discapacidad, el porcentaje de
Solicitado es el mas elevado en la mayoria de las comunidades auténomas. Cuando
aparecen datos en la categoria No solicitada, se ha detectado que responde a la
idiosincrasia de los centros de valoracién en las diferentes comunidades, que, en el
caso de algunas familias, les ha llevado a no realizar los tramites de solicitud de la
valoracion.

Solicitud de la valoracion de la discapacidad por
Comunidades Autonomas

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Andalucia -0;2%« 2,1%
Aragén 1,0% “ ;7%
Asturias  0;4%* 5;8% "
l. Canarias 5,4%
C. Le6n 3;5% - 4;1%
C.L.Mancha -0:2% 8;5%
C.Valenciana @:2% 28;2%
Extremadura sin datos 0,4%
Galicia 0,2
C.Madrid ——3;9% . 17,0
R. Murcia 2;1%—= 9;3%
Navarra 0,4% 2,3
P.Vasco 0,2% « 0,6% 4
La Rioja 1,4% ‘ 0;

4 No Solicitada i Solicitada
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- Solicitud de la valoracion de la discapacidad por aio de solicitud

El 2015 es el aflo de media global en el que se ha solicitado la valoracion de la
discapacidad, presentandose el mayor numero de solicitudes en el afio de 2016,
alcanzando un 34,3%. El 73% del total de las solicitudes se han presentado entre
los afios 2014 a 2016. A partir del afio 2017 se han realizado revisiones a las
valoraciones iniciales.

Ao de solicitud de la valoracion
34,3%
26,9%

13,8%
11,9%

7,5%

2,6% 2,8%
0,2% = I '
2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020
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- Solicitud de la valoracion de la discapacidad por afio y comunidad autonoma

Por comunidades auténomas, se mantiene la ténica general de presentar el mayor
porcentaje de solicitudes en el afio 2016.

Afio de solicitud de la valoracién por Comunidades Auténomas

*% sobre el total de solicitudes por CCAA

Comunidad 2013 2014 2015 2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | Total
Andalucia 333% | 33,3% 33,3% 100%
Aragon 16,7% 16,7% | 16,7% 33,3% | 16,7% 100%
Asturias 20,0% | 60,0% 20,0% 100%
I. Canarias 47,6% 52,4% 100%
C. Ledn 12,5% | 25,0% 50,0% | 12,5% 100%
C. La Mancha 56% | 33,3% 47,2% | 13,9% 100%
C.Valenciana 11,8% | 31,9% 47,1% | 84% 0,8% 100%
Galicia 100,0% 100%
C.Madrid 333% | 27,3% 33,3% | 3,0% | 3,0% 100%
R. Murcia 12,7% | 27,3% 29,1% | 12,7% | 0,0% 18,2% | 100%
Navarra 13,3% 53,3% | 6,7% 20% 6,7% 100%
Pais Vasco 100,0% 100%
La Rioja 25,0% | 25,0% 25,0% 25,0% 100%
Total 0,3% 13,4% | 32,7% 40,5% | 8,0% | 1,5% | 0,3% | 3,3% | 100%

43



nin(s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

a.2. Valoracion del grado de discapacidad

En el 55,8% de los casos, se concede un grado de discapacidad “entre el 33 y el
64%", alcanzando el 81.5% de los casos una valoracion superior al 33%. No
obstante, los menores con “Desestimada” o con una valoracion “Menor o igual a
32%" suponen un 18,4% de los casos. El no tener concedida la discapacidad, o ser
esta inferior al 33% no se ajusta a las necesidades de las familias de los menores y
adolescentes con cancer, privandoles del acceso a los servicios y prestaciones

que tienen derecho.

Valor de la resolucion de la discapacidad

55,8%

25,7%

12,7%

5,7%
|_| .

Desestimada <=32% 33-64% >=65

- Valoracion del grado de discapacidad por sexo

En el grado de discapacidad concedido en relacion con el sexo, destaca un mayor
porcentaje de sexo masculino y una valoracion de la discapacidad "Entre el 33 y el

64%".

Valor de la resolucidn por sexo

35,0% 32,6%
30,0%
25,0% 23,0%
20,0%
15,0% 14,0% 13,8%
10,09 7,8%
5,1% 2 5%
5,0%
. 0,9%
:::3”: ] =
Femenino Masculino

@ Desestimado W <=32 W 33-64% M >=65
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- Valoracion del grado de discapacidad por edad

En todos los grupos a partir de 1 aflo de edad aparecen valoraciones Desestimadas,
siendo el grupo de 15 a 19 afios el que tiene el mayor porcentaje. La valoracion
menor o igual al 32% se presenta en los grupos a partir de 1 afios hasta los 14 afios.

Edad y valoracion de discapacidad

18%

16% 1

5%
11%
10%
7%
5% 5%
3%
1% 1%
0% 0% u 0% 1% 1% 1% |J 0% |J I 0% g% 1% 0%
- Al =] |8 LA = o

hasta 11meses 1 a4 afios 5a9afios 10a 14 afios 15a 19 afios + 19 afios

M Desestimada MW<=32% M33-64% M>=65
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En la mayoria de las comunidades la concesion de discapacidad se encuentra en el
33-64%, alcanzando un 55,6% de los casos, seguida de un 27,8% con una
valoracion del 65% o mas. La Comunidad Valenciana es en la que el mayor

porcentaje se concentra en la valoracién 65% o mas mientras que los casos mas

numerosos con la valoraciéon Desestimada aparecen en La Rioja, Pais Vasco y

Aragén.
Valoracion de la discapacidad y
Comunidad Auténoma de residencia
Desestimada 0-32%  33-64% >=65% | total
Andalucia 9,1% 81,8% 9,1% | 100%
Aragon 38,5% 61,5% 100%
Asturias 7,7% 7,7% 61,5%  23,1% | 100%
|. Canarias 88,0% 12,0% 100%
C. Ledn 346% 19,2% 34,6% 11,5% | 100%
C. La Mancha 10,5% 7,9% 73,7% 7,9% | 100%
C.Valenciana 8,0% 2,%% 32,1%  56,9% | 100%
Extremadura sin datos
Galicia 100,0% 100%
C.Madrid 12,1% 2,2% 70,3% 15,4% | 100%
R. Murcia 2,4% 75,6%  22,0% | 100%
Navarra 25,0% 50,0%  25,0% | 100%
Pais Vasco 50,0% 50,0% 100%
La Rioja 62,5% 25,0% 12,5% | 100%
Total 12,9% 3,7% 556% 27,8% | 100%
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Valoracion de la discapacidad por Comunidades

0% 205 A0 B0% BO% 100%

Andalucia

Aragon
Asturias !
C.LMancha & —
C. Ledn I
C.Madrid =

CValenciana & -

Il‘_i

Extremadura

Galicia

l. Canarias

La Rigja

MNavarra

PVazo

\|J||l

R. Murcia

M Desestimada m<=32% M33-64% M >=63

a.3. Tiempo transcurrido entre la fecha de solicitud y la fecha de valoracion de
discapacidad (meses)

La media del tiempo que transcurre entre la solicitud de la discapacidad y la resolucion
es de 2,1 meses. El 65,4% de las resoluciones de discapacidad se realiza antes de los
4 meses.

Meses desde la solicitud a la concesion de discapacidad

menos de 1 mes | { 34,9%

entre Ly 3 meses i 30,5%

entre 4 y 6 meses | 4 23%

entre 7 y 12 meses = 7,9%
entre 12 y 24 meses - 3,1%

mas de 24 meses I 0,6%
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En cuanto a las comunidades auténomas, podemos observar que Andalucia, la Rioja
y la C. Valenciana son las comunidades en las que menos se ha tardado en resolver
la valoracion de la discapacidad, entre 1,3 y 1,7 meses de media, mientras las
comunidades en las que mas se ha tardado han sido Aragdn, Navarra y Murcia,
situandose la media entre 3y 2,6 meses.

Variacion del tiempo medio entre solicitud y la
resolucion de discapacidad por Comunidades

Comunidad Media Desviacion
tipica

Andalucia 1,3333 0,57735
Aragon 2,6667 1,50555
Asturias 2,1429 0,79282
|. Canarias 2,1429 1,52597
Castilla-Ledn 2,4000 0,98561
Castilla La Mancha 2,4848 1,09320
C. Valenciana 1,7381 1,44930
Galicia 2,0000

C.Madrid 1,9688 0,82244
R. Murcia 3,0263 0,71610
Navarra 2,7273 0,90453
P. Vasco 2,0000

La Rioja 1,5000 0,57735
Total 2,2763 1,16027
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En todas las comunidades, excepto en Andalucia, Galicia, Madrid, Pais Vasco y La
Rioja, hay un 14% de menores que tienen que esperar entre 7 y 24 meses o mas
para tener la resolucion. Esta situacion retrasa el acceso a los derechos que el
reconocimiento de la discapacidad otorga, incidiendo negativamente en la calidad
de vida de los menores con cancer y sus familias.

Meses entre la fecha de concesion y la de solicitud de la valoracion de discapacidaa
por Comunidades Auténomas

menos 1 entrely3 entredy6 entre 7y entre12y masde24 Total
mes meses meses 12 meses 24 meses meses

Andalucia 66,7% 33,3% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
Aragon 16,7% 50,0% 0,0% 16,7% 16,7% 0,0% 100%
Asturias 19,0% 52,4% 23,8% 4,8% 0,0% 0,0% 100%
l.Canarias 47,6% 23,8% 14,3% 0,0% 9,5% 4,8% 100%
Castilla Leon 6,7% 66,7% 13,3% 6,7% 6,7% 0,0% 100%
C. La Mancha 18,2% 36,4% 30,3% 9,1% 6,1% 0,0% 100%
C. Valenciana 76,2% 2,4% 4,8% 7,1% 7,1% 2,4% 100%
Galicia 0,0% 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
C. Madrid 34,4% 34,4% 31,3% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
R. Murcia 0,0% 23,7% 50,0% 26,3% 0,0% 0,0% 100%
Navarra 9,1% 27,3% 45,5% 18,2% 0,0% 0,0% 100%
P. Vasco 0,0% 100,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
La Rioja 50,0% 50,0% 0,0% 0,0% 0,0% 0,0% 100%
TOTAL 30,7% 30,7% 24,6% 9,2% 3,9% 0,9% 100%
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b. Variables sanitarias
b.1. Valoracion del grado de discapacidad y primer diagnéstico
En todos los diagndsticos el mayor numero de casos se sitla en una valoracion de

la discapacidad entre 33-64%, excepto Melanomas malignos y Otras neoplasias
malignas, cuya valoracion es >=65%.

Valoracion del grado de discapacidad y primer diagndstico

Desestimada 0-32% 33-64% >=65% | Total

Sistema Nervioso Central 13,8% 1,7% 60,3% 24,1% | 100%

E. inmunohematoldgicas 23,1% 0,0% 69,2% 7,7% | 100%
Linfomas y n. reticuloendoteliales 14,8% 3,7% 55,6% 25,9% | 100%
Tumores hepaticos 25,0% 0,0% 75,0% 0,0% | 100%
Tumores renales 0,0% 6,3% 50,0 43,8% | 100%
Retinoblastomas 20,0% 20,0% 53,3% 6,7% | 100%
Tumores 6seos 10,9% 6,5%  56,5% 26,1% | 100%
Leucemias 10,5% 2,3% 53,2% 33,9% | 100%

T. células germinales 0,0% 0,0% 100,0% 0,0% | 100%
Neuroblastomas 16,0% 4,0% 60,006 20,0% | 100%
Sarcomas tejidos blandos 19,0% 0,0% 57,1% 23,8% | 100%
Melanomas malignos 0,0% 0,0% 0,0% 100,0% | 100%

Otras neoplasias malignas 28,6% 14,3% 14,3%  42,9% | 100%
Total 12,9% 3,7% 55,6% 27,8% | 100%
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b.2. Aiho de solicitud de la valoracion de discapacidad y primer diagnéstico

El afio con mayor numero de solicitudes en todos los diagndsticos es el 2016 y
podemos apreciar que las Leucemias es el diagndstico que presenta mas
solicitudes todos los afios.

Ano de solicitud de la discapacidad y primer diagndstico

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 Total

Sistema Nervioso Central 03% 2,8% 4,0% 55% 2,8% 15,4%
E. inmunohematolégicas 0,9% 0,6% 1,5%
Linfomas y neoplasias r. 0,6% 55% 55% 0,3% 12,0%
Tumores hepéticos 0,6% 0,6% 1,2%
Tumores renales 0,3% 1,5% 1,5% 0,3% 0,3% 4,0%
Retinoblastomas 0,3% 1,8% 0,6% 0,3% 3,1%
Tumores 6seos 1,8% 1,8% 5,2% 0,6% 9,5%
Leucemias 4,9% 13,5% 16,9% 3,1% 1,2% 39,7%
Tumores células germinales 0,9% 0,9%
Neuroblastomas 1,2% 1,2% 2,2% 0,9% 5,5%
Sarcomas tejidos blandos 1,2%  2,2% 1,5% 0,3% 5,2%
Otras neoplasias malignas 0,6% 0,6% 0,6% 1,8%

Total 0,3% 13,8% 33,8% 41,8% 8,3% 15% 0,3% 100,0%
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b.3. Tiempo entre la solicitud y la valoracion de discapacidad segun el

primer diagndstico (meses)

Los Sarcomas de Tejidos Blandos y los Tumores Renales son los que
presentan mayor tiempo entre la solicitud y la valoracién del grado de
discapacidad, situandose en 3,12 y 2,9 meses respectivamente.

Variacion en meses entre la fecha de valoracion y
la de solicitud segun diagnostico

Primer diagnéstico Media Desviacién
Sistema Nervioso Central 2,8857 1,10537
Enfermedades inmunohematoldgicas 2,0000 1,00000
Linfomas y neoplasias reticuloendoteliales 2,3437 1,00352
Tumores hepaticos 2,6667 0,57735
Tumores renales 3,1250 0,99103
Retinoblastomas 2,6667 1,58114
Tumores 6seos 1,7500 0,84699
Leucemias 2,5904 1,23007
Tumores células germinales 1,6667 0,57735
Neuroblastomas 2,7143 0,91387
Sarcomas tejidos blandos 2,9000 1,10050
Otras neoplasias malignas 2,6667 2,08167
Total 2,5374 1,15680
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b.4. Primer tratamiento recibido y valoracion de la discapacidad

En todos los tratamientos el mayor porcentaje de casos tienen una valoracion
de discapacidad del 33-64%. En los tratamientos de Quimioterapia, Trasplante
y Cirugia aparecen porcentajes entre el 13% y el 18% de menores que tienen
una valoracion en la categoria Desestimada.

Primer tratamiento recibido y valoracion de la discapacidad

Desestimada 0-32% 33-64% >=65 Total

Quimioterapia 13,5% 3,8% 54,7% 28,0% 100%
Radioterapia 0,0% 6,7% 60,0% 33,3% 100%
Trasplante 18,2% 0,0% 45,5% 36,4% 100%
Rehabilitacion 0,0% 0,0% 66,7% 33,3% 100%
Cirugia 15,1% 4,1% 54,8% 26,0% 100%
Tomoterapia 0,0% 0,0% 100,0% 0,0% 100%
Ensayos clinicos 0,0% 0,0% 100,0% 0,0% 100%
Desconocido 0,0% 0,0% 100,0% 0,0% 100%
Otros 0,0% 0,0% 62,5% 37,5% 100%
Total 12,9% 3,7% 55,6% 27,8% 100%

53



:r

2D Secuelas



nin(,s con cancer

Federacion Espaiola de Padres

Secuelas

N —

3.5 Secuelas

La recopilacién de datos referentes a las secuelas ha sido especialmente compleja
debido a que habitualmente éstas no aparecen certificadas como tal en los informes
médicos. Estos documentos son las herramientas con las que se trabaja en las
asociaciones. Las familias que han aportado esta informacion han sido 130.

Las secuelas mas frecuentes son Fisicas. Constituyen el 54% de todas las secuelas
producidas por el tratamiento o la propia enfermedad. Las secuelas Psiquicas
suponen un 28% y las Sensoriales un 18% del total de secuelas registradas.

Tipo de secuelas

Fisica
Psiquica 54%
28%

El grado de discapacidad concedido varia en funcién de tipo de secuela, apareciendo
el mayor porcentaje en la categoria 0-33%. Para el 45% de los casos con secuelas
Fisicas la concesion de la discapacidad es superior al 33% e incluso al 65%.

Secuelas y tipo de discapacidad

31%

28%
17% 17%
H 3% 3%

Fisica Psiquica Sensorial

W0-33% M33-64% M>=65%
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Conclusiones
—

La ausencia de datos a nivel nacional sobre discapacidad y cancer infantil motivé a
la Federacion Espafola de Padres de Nifos con Cancer (FEPNC) a recopilar
informacion que pudiera ser un marco de referencia para las familias que tienen que
enfrentarse a un diagndstico de cancer en su hijo o hija y para poder facilitarles el
acceso a los derechos que el reconocimiento de la valoracién de la discapacidad
otorga la legislacién Espafiola.

Los datos aportados por 1.168 familias participantes en el estudio pusieron de
manifiesto que, al estar el reconocimiento de la discapacidad regulado por hormas
de ambito estatal y depender la concesién de las comunidades auténomas, los
menores Yy adolescentes con cancer son valorados en tiempos diferentes
dependiendo de su lugar de residencia. Esta desigualdad interterritorial llega a ser
incluso entre provincias de la misma comunidad auténoma. Por otro lado, la
normativa estatal actual no contempla la situacién en la que se encuentra el menor
al ser diagnosticado. Esperar a la finalizacién del tratamiento para recibir el
reconocimiento de su discapacidad no se ajusta a las necesidades de este colectivo
y les esta privando del acceso a los servicios y prestaciones a las que tienen
derecho.

Nuestra Federacidn presentd en el Congreso de los Diputados dos PNL (Propuestas
No de Ley), que fueron aprobadas, respecto a la concesiéon del grado de
discapacidad del 33% a nifios con cancer desde el diagndstico: Comisidn para las
politicas integrales de la discapacidad (20 de Diciembre de 2016) y Comision de
Sanidad y Servicios Sociales (23 -2-2017). También a nivel autondmico: en el Pleno
de las Cortes de Aragdn. (PNL aprobada 17-11-2016); en Castilla La Mancha (PNL
27-7-2017) y en Canarias, el (17-3-2016) de la cual se dicta una Resolucion.

Los resultados practicos obtenidos los valoramos muy positivamente, en primer
lugar, porque en diversas ocasiones nos han informado, a través de nuestras
asociaciones, que, en algunas comunidades auténomas ha supuesto un avance en el
reconocimiento de la discapacidad del 33% en un menor plazo de tiempo o bien
desde la presentacién de la solicitud. Esto nos anima a continuar planteando que se
establezcan a nivel nacional para todos los menores y adolescentes afectados con
cancer estos 4 puntos:
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¢ Indicaciones especificas para que tras el diagndstico y durante el
periodo de tratamiento y por criterios de urgencia, (Ley de
Régimen juridico de las Administraciones Publicas y del
procedimiento administrativo comun, art. 74.2) se les conceda
como minimo, un grado de discapacidad del 33%, con cardcter
retroactivo, desde el momento de la solicitud, revisable.

e Criterios homogéneos en todas las comunidades auténomas
para determinar el porcentaje de discapacidad que se concede,
asi como para establecer los tiempos que se tardan en conceder
la cita de valoracion y en comunicar la resolucion.

e Valoraciones no presenciales de la discapacidad en los centros
base, con objeto de evitar riesgos a los afectados
inmunodeprimidos, tomando en consideracion el informe médico,
el psicoldgico y el de trabajo social realizado por los Servicios
Sociales o por los profesionales colegiados de las propias
asociaciones de familiares.

e Concesion de la tarjeta provisional de estacionamiento desde el
diagndstico (Situaciones excepcionales del R.D. 1056/2014, de 12
de diciembre).

Para que todo ello se lleve a efecto se ha solicitado una modificacion legislativa del
R.D. 1971/1999 de 23 de diciembre y el R.S. 1/2013 de 29 de noviembre.

El reconocimiento administrativo de la discapacidad estableciendo unos criterios
objetivos de valoracién facilitara que todos los Centros Base puedan asignar como
minimo un 33% de discapacidad desde el diagndstico, independientemente de la
comunidad auténoma de residencia de los menores y adolescentes. De esta forma
se compensarian las desventajas sociales que la discapacidad implica,
proporcionando acceso a derechos y prestaciones de distinto tipo, con vistas a
equiparar oportunidades en todo el territorio nacional.
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