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AGENCIAS 



Madrid, 9 mar.- La Reina ha recibido hoy a seis representantes del Grupo Español de 
Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI), que han planteado a doña Letizia la necesidad 
de crear en España un biobanco nacional de muestras que facilite el tratamiento más 
adecuado para cada afectado por estos tipos de cáncer. 

El presidente de GETHI, Ramón de las Peñas, encabezaba la delegación de esta asociación 
científica, formada por más de 200 investigadores y oncólogos de 17 hospitales españoles, 
que, con sus actividades de formación, investigación y creación de una red de expertos, 
aspira a convertirse en una sociedad de referencia nacional e internacional en tumores 
infrecuentes. 

En la actualidad, una de cada cinco neoplasias diagnosticadas en España son tumores 
infrecuentes y entre ellos se encuentran además los considerados "huérfanos" por sus 
escasas opciones de tratamiento disponibles, cuyos pacientes son los destinatarios de los 
esfuerzos del GETHI. 

Aunque los tumores raros representen un 22 por ciento del total, se diagnostican en menos 
de cinco casos por cada 100.000 habitantes al año y ello implica que los profesionales se 
encuentran alejados de estas enfermedades en su práctica clínica diaria y que los pacientes 
se sienten más aislados y con mayor incertidumbre. 

Durante la audiencia celebrada en el Palacio de la Zarzuela, Ramón de las Peñas, que trabaja 
en el Consorcio Hospitalario Provincial de Castellón, ha explicado a doña Letizia todas las 
actividades formativas y de investigación básica y clínica que desarrolla el Grupo con el fin 
de mejorar el tratamiento terapéutico y la calidad de vida de los afectados por estos 
cánceres. 

Asimismo, los representantes de GETHI han puesto de relieve la frecuente falta de 
experiencia de los profesionales médicos ante tumores tan desconocidos y, cuando existen 
tratamientos apropiados, los retrasos en su aplicación por los largos procesos 
administrativos establecidos para determinar si un paciente puede o no optar a 
determinadas terapias. 

Ante estos problemas, el Grupo ha constituido una red de expertos que permite a los 
oncólogos compartir conocimientos y experiencias y que ha favorecido la creación de 
diversos registros de tumores infrecuentes para proporcionar información sobre los 
procedimientos diagnósticos y terapéuticos empleados. 

En este contexto, los representantes de GETHI han trasladado a la Reina la necesidad de 
contar en España con un biobanco nacional de muestras que posibilite conocer el impacto 
real de estos tumores y determinar las mejores líneas de investigación y las estrategias 
terapéuticas más adecuadas en cada caso. 

Junto a De las Peñas, formaban parte de esta delegación de GETHI los doctores Núria 
Rodríguez (Hospital La Paz de Madrid), Juan Antonio Virizuela y Carmen Beato (Hospital 
Virgen Macarena de Sevilla), Jesús García-Donas (Centro Integral Oncológico Clara Campal 
de Madrid) y Natalia Ramírez (HM Hospitales Sanchinarro de Madrid). 

Expertos defienden ante la Reina la  
creación de un biobanco de tumores raros 
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OTRAS  
PÁGINAS WEB 



Casa Real 
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