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Expertos defienden ante la Reina la
creacion de un biobanco de tumores raros

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

El presidente de GETHI, Ramén de las Pefias, encabezaba la delegacién de esta asociacion
cientifica, formada por mas de 200 investigadores y oncdlogos de 17 hospitales espafiioles,
gue, con sus actividades de formacidn, investigacion y creacién 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 Espafia son tumores
infrecuentes y entre ellos se encuentran ademads 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 afio y ello implica que los profesionales se
encuentran alejados de estas enfermedades en su practica clinica diaria y que los pacientes
se sienten mas aislados y con mayor incertidumbre.

Durante la audiencia celebrada en el Palacio de la Zarzuela, Ramdn de las Pefias, que trabaja
en el Consorcio Hospitalario Provincial de Castellon, ha explicado a dofia Letizia todas las
actividades formativas y de investigacion basica y clinica que desarrolla el Grupo con el fin
de mejorar el tratamiento terapéutico y la calidad de vida de los afectados por estos
canceres.

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 aplicacion 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
oncélogos compartir conocimientos y experiencias y que ha favorecido la creacién de
diversos registros de tumores infrecuentes para proporcionar informacién sobre los
procedimientos diagndsticos y terapéuticos empleados.

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

Junto a De las Pefas, formaban parte de esta delegacién de GETHI los doctores Nduria
Rodriguez (Hospital La Paz de Madrid), Juan Antonio Virizuela y Carmen Beato (Hospital
Virgen Macarena de Sevilla), Jesus Garcia-Donas (Centro Integral Oncoldgico Clara Campal
de Madrid) y Natalia Ramirez (HM Hospitales Sanchinarro de Madrid).



http://www.infosalus.com/asistencia/noticia-grupo-investigacion-gethi-reune-reina-letizia-
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aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre en relacién a su enfermedad.
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Espanol de Tumores Huérfanos e
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audiencia-al-Grupo-Espanol-de-Tumores-Huerfanos-e-Infrecuentes.html

La reina Letizia recibe en audiencia al
Grupo Espaiiol de Tumores Huérfanos e
Infrecuentes

La reina Letizia ha recibido este viernes, en el Palacio de La Zarzuela, a una representacion del
Grupo Espafiol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI), sociedad cientifica que ha logrado

grandes avances para los pacientes y para los profesionales que trabajan con estas patologias.
MADRID, 9 (EUROPA PRESS)

Los tumores raros representan un 22 por ciento de los tumores sdlidos, y se diagnostican en
menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al afio. Esto implica que los profesionales se
encuentran mas alejados de estas enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes
gue las padecen a menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre

en relacién a su enfermedad.

Segun le ha trasladado el presidente de GETHI, Ramon de las Pefias, todas las actividades
formativas y de investigacion basica y clinica que desarrolla el grupo tienen como fin primordial
conseguir la mejora del abordaje terapéutico y de la calidad de vida de la persona afectada por un

tumor raro.

"El reducido numero de casos que los profesionales ven en la consulta supone gue a menudo se
encuentren con algunas limitaciones, desde de la propia falta de experiencia por lo desconocido
de estos tumores, hasta la falta de disponibilidad de tratamientos aprobados para los mismos®, ha

destacado De las Pefias.
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Y es que, a pesar de que en ocasiones se conoce cual es el tratamiento apropiado para un
determinado caso infrecuente, no siempre es factible ofrecerlo si éste no estd aprobado para
dicha especificacion; se entra entonces en un largo proceso administrativo hasta determinar si el

paciente podra o no optar a dicha terapia.

GETHI ha permitido dar un salto en este aspecto, y es que a través de ella los oncologos
comparten conocimientos y experiencias en torno al manejo de los distintos casos y se

encuentran mas seguros a la hora de tomar decisiones.

Ademas, se han creado diversos registros de tumores infrecuentes, que permiten obtener
informacion sobre los procedimientos diagnosticos y terapéuticos empleados, asi como de sus

resultados.

Asi, el actual panorama requiere la creacidn de un 'biobanco’ nacional de muestras que permita
agrupar el mayor nimero de casos posible para conocer la incidencia, prevalencia y
morbimortalidad de estos tumores para poder determinar las mejores lineas de investigacion las

estrategias terapéuticas mas apropiadas en cada caso.



http://www.diariosigloxxi.com/texto-ep/mostrar/20180309140924/reina-letizia-
recibe-audiencia-grupo-espanol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes
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https://www.redaccionmedica.com/secciones/oncologia-medica/los-expertos-
en-canceres-raros-piden-a-la-reina-crear-un-banco-de-muestras-2346

REDACCION  Viernes, 09 de marzo de 2018, a las 14:00

La reina Letizia ha recibido este viernes a una representacion del Grupo Espafiol de Tumores
Huérfanos e Infrecuentes (Gethi), sociedad cientifica compuesta por mas de 200 oncélogos e
investigadores en tumores de baja prevalencia.

En la reunién, los miembros de Gethi han aprovechado para reivindicar la necesidad de la creacion de
un biobanco nacional de muestras que permita agrupar el mayor nimero de casos posible para
conocer la incidencia, prevalencia y morbimortalidad de estos tumores en nuestro pais, asi como para
poder determinar las mejores lineas de investigacion y las estrategias terapéuticas mas apropiadas
en cada caso.

Ramén de las Pefias, presidente de Gethi, ha trasladado a lareina
todas las actividades formativas y de investigacion basica y clinica
que desarrolla el Grupo, que tienen camo fin primordial conseguir la
mejora del abordaje terapéutico y de la calidad de vida de la
persona afectada por un tumor raro.

Un biobanco nacional
permitira conocer la

incidencia,
El nimero reducido de casos que los profesionales ven en la prevalenciay
consulta supone que a menudo se encuentren con algunas morbimortalidad de

limitaciones, desde la propia falta de experiencia por lo
desconocido de estos canceres hasta la falta de disponibilidad de
tratamientos aprobados para los mismos.

los tumores huérfanos

Desde Gethi han explicado a la reina Letizia que, a pesar de que en ocasiones se conoce cual es el
tratamiento apropiado para un determinado caso infrecuente, no siempre es factible ofrecer el
tratamiento al paciente si éste no esta aprobado para dicha especificacion, entrando entonces en
un largo proceso administrativo hasta determinar si el paciente podra o no optar a dicha terapia.

Los tumores raros presentan un 22 por ciento de los tumores sélidos y son aquellos que se diagnostican
en menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes y afio. Esto implica que los profesionales se
encuentran mas alejados de estas enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes
que las padecen a menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre en
relacién a su enfermedad.
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https://www.telecinco.es/informativos/sociedad/Letizia-Espanol-Tumores-Huerfanos-
Infrecuentes 0 2527875558.html

La reina Letizia recibe en audiencia al
Grupo Espanol de Tumores Huérfanos e
Infrecuentes

EUROPA PRESS ¢ 09/03/2018 -14:10

La reina Letizia ha recibido este viernes, en el Palacio de La
Zarzuela, a una representacion del Grupo Espanol de Tumores
Huérfanos e Infrecuentes (GETHI), sociedad cientifica que ha
logrado grandes avances para los pacientes y para los
profesionales que trabajan con estas patologias.

Los tumores raros representan un 22 por ciento de los tumores solidos, y se
diagnostican en menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al ano.
Esto implica que los profesionales se encuentran mas alejados de estas
enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes que las
padecen a menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de
incertidumbre en relacion a su enfermedad.

Segun le ha trasladado el presidente de GETHI, Ramon de las Penas, todas
las actividades formativas y de investigacion basica y clinica que desarrolla
el grupo tienen como fin primordial conseguir la mejora del abordaje
terapéutico y de la calidad de vida de la persona afectada por un tumor raro.

"El reducido numero de casos que los profesionales ven en la consulta
supone que a menudo se encuentren con algunas limitaciones, desde de la
propia falta de experiencia por lo desconocido de estos tumores, hasta la
falta de disponibilidad de tratamientos aprobados para los mismos", ha
destacado De las Penas.
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Y es que, a pesar de que en ocasiones se conoce cual es el tratamiento
apropiado para un determinado caso infrecuente, no siempre es factible
ofrecerlo si éste no esta aprobado para dicha especificacion; se entra
entonces en un largo proceso administrativo hasta determinar si el paciente
podra o no optar a dicha terapia.

GETHI ha permitido dar un salto en este aspecto, y es que a través de ella
los oncologos comparten conocimientos y experiencias en torno al manejo
de los distintos casos y se encuentran mas seguros a la hora de tomar
decisiones.

Ademas, se han creado diversos registros de tumores infrecuentes, que
permiten obtener informacion sobre los procedimientos diagndsticos y
terapéuticos empleados, asi como de sus resultados.

Asi, el actual panorama requiere la creacion de un ‘biobanco nacional de
muestras que permita agrupar el mayor nimero de casos posible para
conocer la incidencia, prevalencia y morbimortalidad de estos tumores para
poder determinar las mejores lineas de investigacion las estrategias
terapéuticas mas apropiadas en cada caso.
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tumores-huerfanos 48109 102.html

La Reina recibe al Grupo Espanol de
Tumores Huerfanos

Este grupo cooperativo dedicado en exclusiva a la investigacion basica, traslacional y clinica de neoplasias huérfanas e
infrecuentes, ha explicado a la Reina la situacion actual de este tipo de tumores en Espana

Dona Letizia ha recibido en el Palacio de La Zarzuela a una representacion del Grupo Espanol de
Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI), una asociacion que se constituyd en 2012, dentro del
marco de la Sociedad Espanola de Oncologia Médica, por miembros de 17 hospitales espanoles.
Este grupo cooperativo dedicado en exclusiva a la investigacion basica, traslacional y clinica de
neoplasias huérfanas e infrecuentes, ha explicado a la Reina la situacion actual de este tipo de
tumores en Espana. Los tumores raros suponen, segun la definicidn gue la Unién Europea aplica,
entre el 20 y el 24% del total de neoplasias diagnosticados en Espana. Mo obstante, debemos
diferenciar entre tumor infrecuente en base exclusiva a su prevalencia y tumor infrecuente y
huérfane, en cuanto a sus escasas opciones de tratamientos disponibles. Es a este tltimo segmento
de pacientes donde se dirigen los esfuerzos de GETHI.
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Su Majestad la Reina recibe en audiencia al Grupo
Espanol de Tumores Huerfanos e Infrecuentes (GETHI)

Su Majestad la Reina Dona Letizia ha recibido hoy en audiencia en el Palacio de La Zarzuela a una
representacion del Grupo Espanol de Tumores Huerfanos e Infrecuentes (GETHI), sociedad cientifica
compuesta por mas de 200 oncologos e investigadores que a traves de la formacion, la investigacion y la
creacion de una red de expertos ha logrado grandes avances para los pacientes y para los profesionales
que trabajan con estas patologias.

Los tumores raros representan un 22% de los tumores solidos, y son aquellos que se diagnostican en
menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al ano. Esto implica que los profesionales se encuentran
mas alejados de estas enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes que las padecen a
menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre en relacion a su
enfermedad.

Pero los profesionales, y por encima de todo los pacientes y sus familias, no estan solos. Tal y como el
Dr. Ramon De las Penas, Presidente de GETHI, ha trasladado a la Reina Letizia, todas las actividades
formativas y de investigacion basica y clinica que desarrolla el Grupo tienen como fin primordial
conseguir la mejora del abordaje terapeutico y de la calidad de vida de la persona afectada por un
tumor raro.

Segun se ha comentado durante la audiencia, el reducido numero de casos que los profesionales ven en
la consulta supone gque a menudo se encuentren con algunas limitaciones: desde de la propia falta de
experiencia por lo desconocido de estos tumores, hasta la falta de disponibilidad de tratamientos
aprobados para los mismos. Y es que, a pesar de que en ocasiones se conoce cual es el tratamiento
apropiado para un determinado caso infrecuente, no siempre es factible ofrecer el tratamiento al
paciente si este no esta aprobado para dicha especificacion; se entra

entonces en un largo proceso administrativo hasta determinar si el paciente podra o no optar a dicha
terapia.

La red de expertos que ha constituido GETHI ha permitido dar un salto en este aspecto, y es que a
traves de ella los oncologos comparten conocimientos y experiencias en torno al manejo de los distintos
casos y se encuentran mas seguros a la hora de tomar decisiones.

Fruto de esta red se han creado ademas diversos registros de tumores infrecuentes, que permiten
obtener informacion sobre los procedimientos diagnosticos y terapeuticos empleados, asi como de sus
resultados. Tal y como ha transmitido GETHI a la Reina Letizia, el actual panorama requiere la creacion
de un biobanco nacional de muestras que permita agrupar el mayor numero de casos posible para
conocer la incidencia, prevalencia y morbimortalidad de estos tumores en nuestro pais, asi como para
poder determinar las mejores lineas de investigacion las estrategias terapeuticas mas apropiadas en
cada caso.


http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/
http://revistasaludtotal.com/majestad-la-reina-recibe-audiencia-al-grupo-espan%CC%83ol-tumores-huerfanos-e-infrecuentes-gethi/




http://www.consejosdetufarmaceutico.com/un-biobanco-de-tumores-raros-permitira-
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El Grupo Espanol de Tumores Huérfanos
e Infrecuentes reivindica ante la reina Letizia
un biobanco de tumores raros

La reina Letizia ha recibido a una representacién del Grupo Espafiol de Tumores Huérfanos

e Infrecuentes (GETHI), sociedad cientifica centrada en la investigacién de los tumores

raros compuesta por més de 200 oncélogos e investigadores que ha logrado grandes avances para
los pacientes y para los profesionales que trabajan con estas patologias. Los tumores raros son
aquellos que se diagnostican en menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al afio y representan
un 22% de los tumores sé6lidos. Debido a su poca frecuencia, los pacientes se sienten mas aislados y
con mayor sentimiento de incertidumbre, mientras que los profesionales se encuentran mas alejados
de estas enfermedades en su practica clinica diaria. “Todas las actividades formativas y de
investigacion basica y clinica que desarrolla el Grupo tienen como fin primordial conseguir la mejora
del abordaje terapéutico y de la calidad de vida de la persona afectada por un tumor raro” ha traslado
el Dr. Ramén De las Pefias, Presidente de GETHI, a la reina Letizia.

En este marco, GETHI ha reivindicado ante la Reina Letizia la necesidad de crear un biobanco
nacional de muestras que permita agrupar el mayor nfimero de casos para conocer la incidencia,
prevalencia y morbimortalidad de estos tumores en nuestro pais, asf como para poder determinar las
mejores lineas de investigacion las estrategias terapéuticas mas apropiadas en cada caso.

El reducido ntimero de casos que los profesionales se encuentran hace que que tengan que trabajar
con ciertas limitaciones: desde de la propia falta de experiencia por lo desconocido de estos tumores,
hasta la falta de disponibilidad de tratamientos aprobados para los mismos. Y es que, a pesar de que
en ocasiones se conoce cual es el tratamiento apropiado para un determinado caso infrecuente, no
siempre es factible ofrecer el tratamiento al paciente si €ste no esta aprobado para dicha
especificacion; se entra entonces en un largo proceso administrativo hasta determinar si el paciente
podra o no optar a dicha terapia.

La red de expertos que ha constituido GETHI ha permitido que los oncélogos puedan compartir
conocimientos y experiencias y se han creado ademas diversos registros de tumores infrecuentes,
que permiten obtener informacion sobre los procedimientos diagnoésticos y terapéuticos
empleados, asi como de sus resultados.
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La reina Letizia recibe en audiencia al Grupo
me.12) Espafiol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes

L1l

MADRID, 9 (EUROPA PRESS)

La reina Letizia ha recibido este viernes, en el Palacio de La Zarzuela, a una representacion del
Grupo Espafiol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI), sociedad cientifica que ha logrado
grandes avances para los pacientes y para los profesionales que trabajan con estas patologias.

Los tumores raros representan un 22 por ciento de los tumores sélidos, v se diagnostican en
menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al afio. Esto implica que los profesionales se
encuentran mas alejados de estas enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes
que las padecen a menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre
en relacién a su enfermedad.

Segun le ha trasladado el presidente de GETHI, Ramén de las Pefias, todas las actividades
formativas v de investigacion basica y clinica que desarrolla el grupo tienen como fin primordial
conseguir la mejora del abordaje terapéutico y de la calidad de vida de la persona afectada por
ha destacado De las Pefias.

Y es que, a pesar de que en ocasiones se conoce cual es el tratamiento apropiado para un
determinado caso infrecuente, no siempre es factible ofrecerlo si éste no esta aprobado para
dicha especificacion; se entra entonces en un largo proceso administrativo hasta determinar si el
paciente podra o no optar a dicha terapia.

GETHI ha permitido dar un salto en este aspecto, y es que a través de ella los oncdlogos
comparten conocimientos y experiencias en torno al manejo de los distintos casos y se
encuentran mas seguros a la hora de tomar decisiones.

Ademas, se han creado diversos registros de tumores infrecuentes, que permiten obtener
informacion sobre los procedimientos diagnésticos y terapéuticos empleados, asi como de sus
resultados.

Asi, el actual panorama requiere la creacion de un ‘biobanco’ nacional de muestras que permita
agrupar el mayor nimero de casos posible para conocer la incidencia, prevalencia y
morbimortalidad de estos tumores para poder determinar las mejores lineas de investigacion las
estrategias terapéuticas mas apropiadas en cada caso. [FIN]
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La reina Letizia recibe en audiencia al
Grupo Espaiiol de Tumores Huérfanos e
Infrecuentes

La reina Letizia ha recibido este viernes, en el Palacio de La Zarzuela, a una representacion del
Grupo Espafiol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI), sociedad cientifica que ha logrado

grandes avances para los pacientes y para los profesionales que trabajan con estas patologias.
MADRID, 9 (EUROPA PRESS)

Los tumores raros representan un 22 por ciento de los tumores sdlidos, y se diagnostican en
menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al afio. Esto implica que los profesionales se
encuentran mas alejados de estas enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes
gue las padecen a menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre

en relacién a su enfermedad.

Segun le ha trasladado el presidente de GETHI, Ramon de las Pefias, todas las actividades
formativas y de investigacion basica y clinica que desarrolla el grupo tienen como fin primordial
conseguir la mejora del abordaje terapéutico y de la calidad de vida de la persona afectada por un

tumor raro.

"El reducido numero de casos que los profesionales ven en la consulta supone gue a menudo se
encuentren con algunas limitaciones, desde de la propia falta de experiencia por lo desconocido
de estos tumores, hasta la falta de disponibilidad de tratamientos aprobados para los mismos®, ha

destacado De las Pefias.

Y es que, a pesar de que en ocasiones se conoce cual es el tratamiento apropiado para un
determinado caso infrecuente, no siempre es factible ofrecerlo si éste no esta aprobado para
dicha especificacion; se entra entonces en un largo proceso administrativo hasta determinar si el

paciente podra o no optar a dicha terapia.

GETHI ha permitido dar un salto en este aspecto, y es que a través de ella los oncélogos
comparten conocimientos y experiencias en torno al manejo de los distintos casos y se

encuentran mas seguros a la hora de tomar decisiones.
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Ademas, se han creado diversos registros de tumores infrecuentes, que permiten obtener
informacion sobre los procedimientos diagnosticos y terapéuticos empleados, asi como de sus
resultados.

Asi, el actual panorama requiere la creacién de un 'biobanco’ nacional de muestras que permita
agrupar el mayor numero de casos posible para conocer la incidencia, prevalencia y
morbimortalidad de estos tumores para poder determinar las mejores lineas de investigacion las
estrategias terapéuticas mas apropiadas en cada caso.
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http://www.castelloninformacion.com/la-reina-letizia-recibe-al-jefe-de-seccion-de-
hospitalizacion-oncologica-del-hospital-provincial/

- 12 marzo, 2018 -

La Reina Letizia recibe al jefe de seccion de
hospitalizacion oncolégica del Hospital Provincial

Ramon De Las Penas preside el Grupo Espanol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes, formado por mas de
200 especialistas e investigadores

La Reina Dona Letizia ha recibido en audiencia en el Palacio de La Zarzuela a una representacion del Grupo
Espanol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI) que preside nuestro compariero Ramén De Las
Penas, jefe de seccion de hospitalizacion oncologica de Consorcio Hospitalario Provincial de Castellon.

Esta sociedad cientifica esta compuesta por mas de 200 oncologos e investigadores que a través de la
formacion, la investigacion y la creacion de una red de expertos ha logrado grandes avances para los
pacientes y para los profesionales que trabajan con estas patologias.

Los tumores raros representan un 22% de los tumores solidos, y son aquellos que se diagnostican en menos
de 5 casos por cada 100.000 habitantes al afio. Esto implica que los profesionales se encuentran mas alejados
de estas enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes que las padecen a menudo se
sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre en relacion a su enfermedad.
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VANITATIS

https://blogs.vanitatis.elconfidencial.com/casas-reales/reina-letizia/2018-03-09/letizia-reina-
look-audiencias-vestidor-pendientes 1533200/

El enigmatico look de la reina Letizia para
una jornada de audiencias

Para estos dos actos, dofia Letizia ha tirado de fondo de armario y ha reciclado varias prendas para
crear un look que nosotros hemos catalogado como enigmatico
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lista de UFO.
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La reina Letizia recibe el saludo de representantes del Grupo
Espanol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes
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https://www.msn.com/es-us/estilo-de-vida/realeza/el-enigm%C3%Altico-look-de-la-

reina-letizia-para-una-jornada-de-audiencias/ar-BBK3cLw

El enigmatico look de la reina Letizia para una
jornada de audiencias

su armario, pues las tiene de todo tipo -con mangas, sin mangas, con botones,
con cremallera, con lazo..., todas las variedades que puedas imaginar-. Sin
embargo, esta en cuestion no es de nuestras preferidas, pues la manga,
abullonada y acabada en un fruncido, le queda algo grande a la esposa de
Felipe VI.
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http://desvistiendo-a-letizia.blogs.diezminutos.es/

9 de marzo de 2018

La Reina se apunta a los ‘paper bag’

La Reina ha terminado la semana con dos audiencias en Zarzuela. En la

primera se ha reunido con el Comite Espanol de Unicef, y el segundo con el
Grupo Espanol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI).

Dona Letizia ha elegido uno de sus looks mas working con una de las prendas
que mas va a pegar fuerte esta temporada, los pantalones ‘paper bag'.
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TRENDENCIAS

https://www.trendencias.com/moda-famosas/dona-letizia-rescata-de-su-armario-
este-look-working-girl-para-terminar-la-semana-de-trabajo

Dofa Letizia rescata de su armario este look ‘working girl
para terminar la semana de trabajo

Dona Letizia ha terminado la semana con una mafana cargada de audiencias. La
primera la Comisién Permanente de Unicef Comité Espafiol y la segunda con miembros
de GETHI (Grupo Espafiol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes). Para la ocasion ha

escogido un outfit serio al mas puro estilo working girl.

La reina es la mujer de las mil y una camisas blancas. Se trata de una de sus prendas
preferidasy las tiene en muchas y diferentes versiones. Sin duda, las blusas blancas
ocupan un lugar especial en su vestidor y la de hoy, con escote plisado y mangas
fruncidas, que ya ha lucido en mas ocasiones, la ha combinado con pantalones paper

bag. Un modelo que estrend el pasado mes de enero de cintura altay lazadaen la

cintura a modo de cinturdn en color topo.
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http://royalcentral.co.uk/europe/spain/queen-letizia-grants-audience-to-spanish-
group-for-rare-and-infrequent-tumours-97946

SPANISH ROYAL FAMILY 10TH MARCH 2018

Queen Letizia grants audience to

Spanish Group for Rare and Infrequent
Tumours
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Regal Fille

http://www.regalfille.com/2018/3/queen-taupe-professional.php

Queen Letizia Simple and Chic in
Taupe for Audience
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~ OTRAS
PAGINAS WEB



Casa Real

http://www.casareal.es/ES/Actividades/Paginas/actividades actividades detalle.a

spx?data=13481
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# Elaborar una definicion de trabajo de lo que se entiende por tumares raros”,
en orden a acatar el tema y centrar los esfuerzos del grupo en aguellas
patologias que resulten interesantes desde el punto de vista clinico y
rientifico



Cuantificar la importancia sanitaria (incidencia, prevalencia, mortalidad...) en
nuestro medio de ese grupo de enfermedades.

Promaver la coordinacion de los distintos "Reqgistros de Tumores®™ de base
poblacional existentes en nuestro pais para disponer de datos reales y de
calidad sobre los tumores raros y su importancia en Espafia.

Solicitar la colaboracion de las diferentes Unidades de Consejo Genético
funcionantes en Espafia y del grupo de trabajo de SEOM sobre Consejo
Genético en Cancer en los aspectos que puedan estar relacionados con
tumores de baja incidencia y su prevencian.

Elaborar una “Coleccién de Casos™ de Tumores Raros, que incluya una
informacion minima y util sobre los mismos, entre los hospitales
participantes en el grupo e invitar al resto de hospitales espafioles a
colaborar con el mismo. Ello permite conocer datos reales en nuestro medio
sobre tratamientos y evolucidn clinica en estos casos.

Impulsar la creacidn de un Registro bioldgico (Biobanco, Seroteca, etc._ )
sobre Tumores Raros, en paralelo a los "Reqgistros de Tumores™, con el
objeto de desarrollar proyectos de investigacion traslacional centrados en
este grupo de enfermedades.

Promover y participar activamente en |a formacion continuada de los
profesionales de la oncologia en temas relacionados con los Tumores Raros.
Elaborar guias para la atencign de los pacientes con Tumores Raros
(Algoritmos de diagndstico y tratamiento).

Facilitar el acceso a nuevos farmacos y nuevas formas de tratamiento,
cuando éstas pudieran estar indicadas en los casos de Tumores Raros, por
medio de |la opinidn institucional de los expertos participantes en el grupo.
Concienciar a la sociedad sobre el problema sanitario gue suponen los
Tumares Raros.

Buscar y promover las relaciones institucionales y las alianzas estratégicas
con otras entidades o proyectos que estén trabajando en el campo de las
enfermedades huérfanas o poco frecuentes tanto nacionales (Ministerio de
Sanidad, CNIO) e internacionales (Orphanet, RARECARE).



https://www.youtube.com/watch?v=aGQRD2If3E0
https://www.youtube.com/watch?v=aGQRD2If3E0

https://www.hmhospitales.com/prensa/noticias/reina-letizia-representantes-
gethi-dos-oncologos-de-hm-hospitales

Su Majestad la Reina Dona Letizia ha recibido a seis representantes de la Junta Directiva del Grupo Espanol de
Tumares Huérfanos e Infrecuentes (GETHI), entre los que se encuentran el Dr. Jesds Garcla-Donas, director del
Programa de Tumores Ginecal6gicos y Genitourinarios del Centro Integral Oncolégico Clara Campal HM CIOCC y
la oncéloga Dra. Natalia Ramirez, también perteneciente a HM CIOCC.

Estos oncélogos han planteado a Dofia Letizia la necesidad de crear en Espafia un biobanco
nacional de muestras que facilite el tratamiento méas adecuado para cada afectado por estos tipos de
cancer. Hoy en dia se calcula que una de cada cinco neoplasias diagnosticadas en Espafia son
tumores infrecuentes y entre ellos se encuentran ademas los considerados 'huérfanos’ por sus
escasas opciones de fratamiento disponibles.

Los representantes de GETHI han explicado a Dona Letizia todas las actividades formativas y de investigacion
bésica y clinica que desarmolla el Grupo con el fin de mejorar el tratamiento terapéutico y la calidad de vida de
los afectados por estos cénceres. Del mismo modo, han explicado a Dona Letizia que la creacion de dicho
biobanco propiciaria mejores lineas de investigacién y las estrategias terapéuticas mas adecuadas para el
abordaje de este tipo de neoplasias.
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Su Majestad la Reina Doifia Letizia ha recibido en audiencia en el Palacio de
La Zarzuela a una representacion del Grupo Espaiiol de Tumores Huérfanos e
Infrecuentes (GETHI) que preside nuestro compaiiero Ramon De Las Peiias,
jefe de seccion de hospitalizacion oncoldgica de Consorcio Hospitalario
Provincial de Castelldn. Esta sociedad cientifica esta compuesta por mas de
200 oncdlogos e investigadores que a través de la formacion, la investigacion
y la creacion de una red de expertos ha logrado grandes avances para los
pacientes y para los profesionales que trabajan con estas patologias. Los
tumores raros representan un 22% de los tumores sélidos, y son aquellos
que se diagnostican en menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al afio.
Esto implica que los profesionales se encuentran mas alejados de estas
enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes que las
padecen a menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de
incertidumbre en relacioén a su enfermedad.

Consorcio Hospitalario Provincial de Castellon agregd 3 fotos nuevas

Su Majestad la Reina Doiia Letizia ha recibido en audiencia en el Palacio de La Zarzuela a una
representacion del Grupo Espafiol de Tumores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI) que preside nuestro
compafiero Ramon De Las Pefias, jefe de seccidn de hospitalizacidn oncoldgica de Consorcio
Hospitalario Provincial de Castellan.

Esta sociedad cientifica estd compuesta por mas de 200 oncdlogos e investigadores que a través de
la formacidn, |a investigacidn y la creacidn de una red de expertos ha logrado grandes avances para
los pacientes y para los profesionales gue trabajan con estas patologias.

Los tumores raros representan un 22% de los tumores sdlidos, y son aguellos gue se diagnostican en
menos de 5 casos por cada 100.000 habitantes al afio. Esto implica que los profesionales se
encuentran mas alejados de estas enfermedades en su practica clinica diaria, y que los pacientes gue
las padecen a menudo se sienten mas aislados y con un mayor sentimiento de incertidumbre en
relacidn a su enfermedad.



Segln se ha comentado durante la audiencia, el reducido nimero de casos gue los profesionales ven en la consulta supone que a menudo se
encuentren con algunas limitaciones: desde de |a propia falta de experiencia por lo desconocido de estos tumaores, hasta la falta de disponibilidad de
tratamientos aprobados para los mismos. Y es gue, a pesar de gue en ocasiones se conoce cudl es el tratamiento apropiado para un determinado
caso infrecuente, no siempre es factible ofrecer el tratamiento al paciente si éste no esta aprobado para dicha especificacion; se entra entonces en
un largo proceso administrativo hasta determinar si el paciente podra o no optar a dicha terapia.

La red de expertos gue ha constituido GETHI ha permitido dar un salto en este aspecto, y es que a través de ella los oncologos comparten
conacimientos y experiencias en tarno al manejo de los distintas casos y se encuentran mas seguros a la hora de tomar decisiones.

Fruto de esta red se han creado ademas diversos registros de tumores infrecuentes, que permiten obtener informacion sobre los procedimientos
diagnésticos y terapéuticos empleados, asi coma de sus resultados. Tal y como ha transmitido GETHI a la Reina Letizia, el actual panorama requiere la
creacion de un hiobanco nacional de muestras que permita agrupar el mayor numerc de casos posible para conocer la incidencia, prevalencia y
morbimortalidad de estos tumores en nuestro pafs, asi como para poder determinar las mejores lineas de investigacion las estrategias terapéuticas
mas apropladas en cada caso.

GETHI

El Grupo Espaficl de Tumaores Huérfanos e Infrecuentes (GETHI) nacié en 2012 con el objetivo de impulsar y fortalecer la investigacion de los tumores
raros, que afectan a mas de cuatro millones de personas en Europa y suponen el 22% de los pacientes de cancer en Espafia. Desde entonces, han
avanzado en la creacidn de una red de expertos implicados en el estudio y registro de este tipo de tumores, han impulsado la investigacion sobre los
mismos y promueven la formacidn e informacion entre los profesionales de la oncologia.






