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NOTA DE PRENSA

Con motivo del Dia Internacional del Nifio con Cancer

EL REGISTRO NACIONAL DE TUMORES INFANTILES,
FINANCIADO POR LA aecc, YA REGISTRA EL 90% DE LOS
CASOS DE CANCER INFANTIL EN ESPANA

e La Fundacion Cientifica de la aecc adjudicar4d este marzo dos
proyectos mas para cancer infantil de 150.000€ cada uno. En total
hay abiertos hasta final de afio 9 proyectos por un valor total de
1.350.000¢€.

e En 2011 ha superado los 20.000 casos y registra el 90% del cancer
infantil de Espafia (en Aragén, Cataluiia, Madrid, Navarra y Pais
Vasco, practicamente el 100%).

e La tasa global de incidencia del cancer infantil en Espafia esta en
155 casos por millén de nifios. Es ligeramente superior en nifios
gue en nifas.

e |a tasa de supervivencia puede aproximarse al 100% en algunos
casos como en Retinoblastomas y Linfomas de Hodgkin.

Madrid, 14 de febrero de 2012.- El Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI),
un proyecto de financiacién publico-privada - financiado en parte por la Asociacion
Espafiola Contra el Cancer (aecc) a través de su Junta Provincial de Madrid con
200.000€-, ya registra el 90% de los tumores infantiles diagnosticados en
Espafia. Después de que el afio pasado se renovara el convenio por tres mas con la
Universidad Publica de Valencia-Estudi General (UVEG), el Registro aporta datos que
van a permitir mejorar la lucha contra esta enfermedad.

El cancer infantil es la primera causa de muerte por enfermedad en los méas pequefios
dentro de los paises desarrollados. En Espafia se detectan entre 1.000 y 1.100 casos
nuevos por afio en nifios de 0 a 14 afios y, estadisticamente, el tumor infantil supone
entre el 0,5% y el 1% del total de neoplasias. Las buenas noticias son que desde los
aflos 80 la mortalidad ha disminuido un 50% y actualmente el indice de
supervivencia puede aproximarse al 100% en algunos tumores como
Retinoblastomas y Linfomas de Hodgkin. Otros, como los carcinomas, superan
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el 90% y la Leucemia Linfoblastica Aguda (el mas frecuente de las leucemias) o
los Linfomas No Hodgkin, superan el 80%.

EL Registro Nacional de Tumores Infantiles se encarga de realizar una investigacion
epidemiolégica que contribuya a la mejora de la asistencia a los nifios afectados de
cancer en Espafia y que ademas favorezca el conocimiento del cancer infantil en
nuestro pais, contribuyendo a su vez al estudio de las causas de esta patologia.

En la imposibilidad actual de una prevencién primaria o secundaria del cancer infantil,
la lucha contra esta enfermedad reside en la tarea diagnédstica y terapéutica. El fin
de los estudios y trabajos del RNTI es evaluar la efectividad con que la capacidad
diagnéstica y terapéutica de la oncologia llega a los nifios afectados de cancer en las
distintas poblaciones, identificar diferencias entre poblaciones, asi como esclarecer las
razones de estas diferencias.

Objetivos del RNTI
Los principales objetivos del RNTI-SEHOP son:

e Estudios de supervivencia. Dirigidos fundamentalmente a evaluar los
resultados globales de la asistencia al cancer infantii en Espafia y sus
progresos en el tiempo, y a comparar los resultados de la asistencia en Espafa
con los de otros paises de nuestro entorno. Los estudios de supervivencia se
complementan con estudios de cobertura asistencial y vigilancia de la
protocolizacion. Esto es muy importante para la estandarizacion de los
tratamientos. Gracias al Registro, los oncélogos pediatras estan al dia de los
resultados de otros oncdélogos en el tratamiento de los mismos tipos de
tumores y pueden optimizar la terapia a seguir.

o Estudios de la incidencia del cancer infantil, de sus diferencias entre areas
geograficas y con Europa y de su evolucion en el tiempo. Estimacion de las
necesidades asistenciales.

o Estudio de las causas del cancer en la infancia. Actualmente las causas del
cancer infantil son, en general, desconocidas.

La aecc, comprometida con el cancer infantil

La Asociacion Espafiola Contra el Cancer (aecc), no solo financia al RNTI-SEHOP
sino que, a través de su Fundacién Cientifica, adjudicara este préximo marzo dos
ayudas para investigacion oncolégica en cancer infantil por un total de 150.000€ cada
una en tres afos. Con estas, la aecc tendrd en marcha hasta final de afio nueve
ayudas por un total comprometido de 1.350.000€.

Por su parte, la aecc también trabaja desde programas de apoyo y acompafiamiento

al nifio enfermo de céncer y sus familiares. Desde residencias y pisos de acogida,
hasta programas de ocio y tiempo libre.
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Cancer infantil

Actualmente se esta avanzando en descubrir las causas que provocan el cancer
infantil y, hasta que las investigaciones aporten mejores resultados, el trabajo
realizado por el RNTI-SEHOP esta enfocado a evaluar la efectividad de la capacidad
diagnostica y terapéutica. La mayoria de los canceres infantiles son leucemias (un
30% del total de neoplasias infantiles), seguidas de los tumores de sistema nervioso
central (un 20% del total) linfomas (un 13% del total) y tumores de sistema nervioso
simpatico (un 10% del total).

Cada afio fallecen en Espafia mas de 350 nifios y adolescentes (entre 0 y 19 afios) a
causa del cancer. Sin embargo, la supervivencia en la infancia y adolescencia es en
general, mejor que para el resto de las edades, alcanzando el 77% para el conjunto de
todos los tipos de tumores. No obstante, el cancer en la infancia sigue siendo la 12
causa de muerte por enfermedad.

Datos de actividad del registro.- En el informe del RNTI-SEHOP de Mayo de 2011, se
contabilizan 20.747 casos registrados desde 1980. De ellos, 19820 son de 0-14 afios y
927 mayores de 14 afos. El porcentaje de verificacibn microscopica del diagnéstico
es del 90%; el seguimiento a 5 afios del diagndstico alcanza el 96%; actualmente, la
cobertura media del Registro para Espafia es del 90% de los tumores infantiles
esperados y en el area de Aragon, Catalufia, Euskadi, Madrid y Navarra la cobertura
esta en torno al 100%

Distribucion por sexo y edad de los casos registrados en el
Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEHOP)
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% por tipo de tumor del cancer infantil en Espafa, 0-14 afios
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Comparacion de la incidencia del cancer infantil en
Europa (1988-97) y Espafia (2000-09)
por tipo de tumor, 0-14 afios, ambos sexos
Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEHOP)

50 -
46,4

44,
45 -

40 ~

35 32,1

29,9
30 ~

25

19,5
20 +
15,2
15 -

10 -

Leucemias Linfomas SNC

Para mas informacién:
Esther Diez

Responsable de Comunicacién
esther.diez@aecc.es

Tel: 91 310 82 65

Mévil: 667 11 36 16

Twitter @_Esther_Diez
WWW.aecc.es .

Infocancer 900 100 036
Twitter @aecc_es

Facebook Unidos Contra el Cancer

B Europa (ASRW, todos los tumores: 137,7 x millén)
O Espafia RNTI-SEHOP (ASRW, todos los tumores: 154,5 x millén)

15,0

SNS Retinoblast  Renales  Hepaticos Oseos STB Célgerm Carcy epit

Elisa Cuadrado

Responsable de Comunicacion JP Madrid
elisa.cuadrado@aecc.es

Tel. 91 398 59 30

Movil: 637 49 20 90



Supervivencia a 5 afios del diagnéstico de los tumores infantiles en Espafa (0-14 afos)
Evolucién desde 1980 por afios de diagnéstico
Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEHOP)
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La aecc, 58 afios de experiencia en la lucha contra el cancer

La aecc es una ONL (Organizacién No Lucrativa), privada y declarada de utilidad publica que lleva 58
afos trabajando en la lucha contra el cancer. La aecc integra en su seno a pacientes, familiares,
personas voluntarias y profesionales que trabajan unidos para prevenir, sensibilizar, acompafiar a las
personas, y financiar proyectos de investigacion oncoldgica que permitiran un mejor diagnéstico y
tratamiento del cancer.

Estructurada en 52 Juntas Provinciales y presente en mas de 2.000 localidades espafiolas, el trabajo
de la aecc se desarrolla a través de sus mas de 15.000 voluntarios y 718 empleados bajo una filosofia de
colaboracion con las autoridades sanitarias, instituciones cientificas y aquellas otras entidades que
persigan un fin analogo al de la Asociacién. Todo ello siempre bajo los principios de independencia,
profesionalidad, transparencia y cercania.

Fundacion Cientifica de la aecc, financiando la excelencia en investigacion oncolégica

La aecc mantiene como uno de sus objetivos prioritarios la investigacién oncolégica de calidad, con este
propdsito nacié la Fundacion Cientifica el 25 de octubre de 1971.

La Fundacion aglutina la demanda social de investigacion contra el cancer, financiando por concurso
publico programas de investigacion cientifica y social. Estos programas estan dirigidos a lograr avances
en ciencia para mejorar el futuro de las personas enfermas y sus familias, para consolidar una estructura
cientifica en Espafia y contribuir al desarrollo econémico de nuestro pais, acercando a toda la sociedad
los logros conseguidos.

Registro Nacional de Tumores Infantiles

El Registro Nacional de Tumores Infantiles (RNTI-SEHOP) comenz6 en 1980, como proyecto
conjunto de la Sociedad Espafiola de Oncologia Pediatrica (SEOP) (actualmente SEHOP) y el
equipo de investigacién de la Universidad de Valencia que, bajo la direcciéon de Rafael Peris
Bonet, lo ha desarrollado desde entonces. Este equipo actlia como registro central y realiza el
analisis y las diversas explotaciones de datos, incluyendo la investigacion basada en el
Registro. Las unidades de oncologia pediatrica de los hospitales espafioles forman la red de
centros informantes que proporciona los datos primarios, notificando los casos y su
seguimiento de forma voluntaria.

El Registro Nacional de Tumores Infantiies (RNTI-SEHOP) es un proyecto cientifico
independiente, nacido de la responsabilidad profesional, cientifica y social en torno al nifio con
cancer.

La misién del RNTI-SEHOP es realizar investigacion epidemiolégica que contribuya a la mejora
de la asistencia al cancer infantil en Espafia, al conocimiento de estos tumores en nuestro pais
y al estudio de las causas de estas patologias. Los principales objetivos especificos son: 1)
Estudios de supervivencia para estimar la efectividad de la asistencia, monitorizar el avance de
la lucha contra el cancer en la infancia en Espafia y la posicién de nuestro pais en el contexto
internacional. EI RNTI-SEHOP constituye un instrumento de vigilancia del progreso de los
resultados de la Oncologia pediatrica espafiola. 2) Estudios de incidencia del cancer infantil en
Espafia, de su distribucién geografica y evolucion temporal y 3) Contribuir al estudio de las
causas del cancer infantil.
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En Abril de 2007, el equipo central del RNTI-SEHOP se constituyé como Grupo de
Investigacion de la Universitat Publica de Valéncia con el nombre: "Registro Nacional de
Tumores Infantiles (RNTI-SEHOP),” de acuerdo con el Convenio Marco de 26 de abril de 2007
entre la (actualmente) Sociedad Espafiola de Hematologia y Oncologia Pediatrica (SEHOP) y
la Universitat Publica de Valéncia. Los datos primarios del Registro siguen siendo provistos
sistematicamente por todas las unidades de oncologia pediatrica de Espafia.
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