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Manifiesto del Mieloma Múltiple 
Basta de silencio: 

 

Un llamamiento a la acción hecho por las personas que viven con mieloma múltiple  
 

En un momento dado se han contabilizado más de 77.000 personas en Europa sometidas a tratamiento por 
mieloma múltiple, el cáncer de médula ósea más habitual.1 La incidencia de este cáncer de origen sanguíneo va 
en aumento.2, 3 Pero entre la población europea el conocimiento acerca del mieloma sigue estando a unos niveles 
muy bajos. 
 
Aunque la media de edad en la aparición de la enfermedad está en sesenta y pocos años, en la actualidad un 5-
10% de todos los pacientes de mieloma tiene menos de 40 años.4 A día de hoy, alrededor del 35% de los 
europeos que viven con mieloma siguen vivos cinco años después del diagnóstico.5, 6 Sin embargo, el aumento 
de la inversión pública y probada en la investigación básica y clínica ha conllevado unos avances significativos 
en la detección temprana y el tratamiento de algunos tipos de cáncer. Por ejemplo, al menos el 88% de las 
mujeres que padecen cáncer de mama tienen una expectativa de vivir cinco años después del diagnóstico, y a 
menudo mucho más tiempo.7 
 
Es por ello que hacemos un llamamiento a la Comisión Europea, a los gobiernos nacionales, a las sociedades 
médicas, a las asociaciones de pacientes,  a los medios y a los sectores farmacéuticos y biotecnológicos para que 
emprendan acciones para afrontar las seis necesidades claves de las personas que viven con mieloma múltiple. 
 
Hoy exigimos: 
 
1. Igualdad en la investigación biomédica y clínica. 

Hoy en día no existe ninguna prueba que pueda detectar el muelota antes de que se haya extendido, por lo 
que el diagnóstico se realiza en un estadio más avanzado de la enfermedad. Además, para la gente que en 
este momento se enfrenta con la enfermedad existen pocas opciones de tratamiento.4, 8 El mieloma debe ser 
una prioridad para la investigación de los próximos años. Las personas con mieloma tienen que disponer de 
información y de acceso a los ensayos clínicos. Nadie que padezca mieloma ni ningún otro tipo de cáncer 
raro debe ser privado del beneficio del actual progreso científico. 

 
2. Asistencia multidisciplinar por profesionales cualificados. 

Las necesidades de las personas que se enfrentan al mieloma y sus familiares son mejor atendidas por un 
equipo multidisciplinar de profesionales clínicos  – incluyendo enfermeros y profesionales de la sanidad 
mental – que tengan conocimientos especializados y amplia experiencia en el tratamiento de estas dolencias. 
Hay que tratar con respeto a los pacientes, que han de tener un acceso fácil e ilimitado a su información 
médica, y los miembros del equipo de asistencia médica deben considerarlos como colaboradores en el 
proceso de toma decisiones. 

 
3. Aumento de la información y de los servicios de apoyo. 

Actualmente existen organizaciones dedicadas al paciente de mieloma en diez de los 25 países de la Unión 
Europea.9 Hace falta facilitar a todos los pacientes y a sus familias una información precisa y fácil de 
entender acerca del mieloma y su diagnóstico y tratamiento. Los servicios de apoyo al paciente deben estar 
disponibles y accesibles a todos los que opten por ellos. Las organizaciones de defensa de los pacientes 
deben aportar recursos para capacitar a los pacientes a desempeñar un papel activo en sus propios cuidados, 
teniendo que representar asimismo sus intereses ante las comunidades médicas, científicas y políticas. 

 
4. Acceso a un tratamiento óptimo. 

Todos los pacientes, independientemente de su ubicación, edad, ingresos o de cualquier otro factor, se 
merecen el mejor tratamiento disponible para su estadio de la enfermedad. Las agencias sanitarias nacionales 
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deben aplicar tratamientos de conservación de la vida en cuanto estén disponibles atendiendo de este modo, 
al menos en parte, los problemas del acceso y de la asequibilidad. 

 
5. Políticas que sitúen a los pacientes y sus necesidades en el centro del tratamiento y de la asistencia. 

Los políticos deben pasar a tener las necesidades de los pacientes de mieloma como prioridad destacada. A 
los pacientes de mieloma se les debe permitir el desempeño de un papel activo en la toma de decisiones 
políticas que les afecten, especialmente aquellas relativas a la provisión de asistencia y acceso a nuevos 
tratamientos innovadores. 

 
6. Reducción del aislamiento que caracteriza las vidas de las personas que se enfrentan al mieloma y a otros 

cánceres raros. 
El estrés psicosocial conocido por todos los enfermos de cáncer es mucho más agudo en el caso de los 
pacientes de mieloma que se enfrentan a mayores dificultades a la hora de encontrar apoyo de personas en la 
misma situación y de hallar recursos e información sobre este raro tipo de cáncer.10, 11 Se debería poner a 
disposición de los pacientes el asesoramiento prestado por instituciones sanitarias y por otras organizaciones 
dedicadas al cáncer, con el fin de aliviar estas sensaciones. 

 
En la formación de una mayor conciencia acerca del mieloma en la actualidad, exhortamos al progreso 
más rápido en la investigación para obtener herramientas de diagnóstico precisas, acceso a nuevos 
fármacos, desarrollo de más opciones de tratamiento y un aumento del apoyo psicosocial. Nadie que 
padezca un tipo raro de cáncer debería ser dejado atrás en la carrera por encontrar remedios al cáncer. 
 
 
Firmado por: 
Myeloma Euronet – European Network of Myeloma Patient Groups (Red Europea de Grupos de Ayuda para 
Pacientes con Mieloma) 
European Group for Blood and Marrow Transplantation (EBMT) (Agrupación Euronet por el Transplante 
de Sangre y Médula (EBMT)) 
European Myeloma Network (EMN) (Red Europea del Mieloma (EMN)) 
Lymphoma Coalition (Asociación Linfoma) 
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