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El jueves 29 de julio Paolo celebrd...

iSU PRIMER
«CUMPLEVIDAY!

El 15 de diciembre del 2019, recibimos la noticia
que cambid nuestra manera de ver la vida: nuestro
bebé de tan solo 6 meses de edad tenia leucemia
linfoblastica aguda MLL+, un tipo de leucemia
muy agresiva que afecta a bebés. La Unica opcion
para curarlo era un trasplante de médula 6sea.

La enfermedad de Paolo nos sumergio en un
mundo que desconociamos por completo.

Un mundo donde hay mucho dolor, miedo

e incertidumbre pero que, alumbrado por la
esperanza y el amor, te permite ver que no estas
solo. Cada uno luchando su propia batalla, pero
todos peleando en la misma guerra.

Paolo ha cumplido dos anitos y celebramos su
primer cumplevida. Nuestro regalo es compartir
Su historia, compartir la esperanza y seguir
viviendo aqui y ahora.

iMuchas felicidades, Paolo!
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EDITORIAL

Hace 10 afios Yolanda acababa de superar un linfoma y decidio salir a la
calle a repartir unos folletos en los que contaba su historia. Queria dar a
conocer su enfermedad y transmitir la importancia de valorar la vida.

Con este gesto nacié el Dia de los Imparables. Yolanda sembré la se-
milla de un acto que ha ido creciendo afo tras afio y que este 2021 ha
celebrado su décimo aniversario.

Durante estos 10 afios la comunidad de IMPARABLES ha ido creciendo
hasta llegar a reunir a mas de 3.000 personas que, en 2019, salieron a la
calle a dar voz a la leucemia. El afio pasado no pudimos celebrarlo como
hubiésemos querido, pero este 2021 organizamos un evento para estar
juntos en remoto y conmemorar asi esta fecha tan especial.

En las siguientes paginas podra conocer lo que pasoé en esa jornada en la
que todos los IMPARABLES tuvieron la oportunidad de conectarse a tra-
vés de una plataforma para seguir el evento en directo desde sus casas.

Aun con eso, no era suficiente, quisimos dar un paso mas y organizar
también unas Jornadas online contra la Leucemia en las que tratamos
diferentes temas relacionados con esta enfermedad. Durante tres dias,
contamos con la participacién de numerosos profesionales que compar-
tieron su conocimiento y sus vivencias.

Ademas, durante el mes de junio lanzamos una nueva campana de sensi-
bilizacién llamada «jEh, tU, leucemia!», una apelacion directa a la enferme-
dad. Tanto el anuncio como los elementos graficos de esta nueva campa-
fa ponen el foco en la importancia de la investigacion para conseguir que
algun dia la leucemia sea curable en el 100 % de los casos.

En estas paginas también encontrara una entrevista a la Dra. Anna Bigas,
vicedirectora de Investigacion Preclinica del Instituto de Investigacion
contra la Leucemia Josep Carreras y jefa del Grupo de Células Madre y
Cancer del Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas.

Una vez mas, quiero agradecer la confianza y la colaboracion de todas las
personas, instituciones y empresas que, con su generosidad, nos ayudan
a seguir avanzando dia a dia en nuestra mision.

Gracias por ser IMPARABLES CONTRA LA LEUCEMIA.

Afectuosamente,

7"

Va

Josep Carreras
Presidente




Reportaje

CELEBRAMOS LA SEMANA
CONTRA LA LEUCEMIA

Un afio mas, y con mas ganas que nunca, el pasado junio celebramos la Semana
contra la Leucemia. Del 21 al 28 de junio volvimos a ser el altavoz de la lucha contra
la leucemia y otras enfermedades oncoldgicas de la sangre, tanto en nuestros
canales de comunicacion habituales como en varios medios de todo el pais.

Las Jornadas

Dia de los online contra .
Imparables la Leucemia Campaia de
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ANIVERSARIO

AVISANDO A LA LEUCEMIA

Este ano lanzamos una nueva campana de sensibilizacion en todos los medios. Queriamos transmitir un mensaje
enérgico que pusiera en valor el trabajo hecho por la Fundacion y al mismo tiempo interpelara al espectador para
que se sumara a la lucha y se hiciera socio.

El pasado 21 de junio lanzamos la campana Eh, tu, leucemia! Vamos a acabar contigo. El lema surge de
una idea: hace falta mucho valor para acabar con la leucemia y en la Fundacion tenemos dos: la pasion por la
investigacion y el amor por la vida.

La campana de sensibilizacion ocupd todos los espacios posibles, tanto online como offline. Estuvimos
presentes en cadenas de television, en los diarios de mas tirada, anunciados en autobuses y en el metro y con
una amplia cobertura en medios digitales y redes sociales.

La imagen de la campafa ha sido la de un chico sin cabello que chilla. Al lado, el mensaje claro y contundente:
iEh, tu4, leucemia! Vamos a acabar contigo. La interpelacion directa de la leucemia hace que nuestro
mensaje llegue mas fuerte que nunca. Es la enemiga que batir.

Para el anuncio en television y la cufia de radio, este aflo hemos querido ser mas enigmaticos y asi crear un
mayor interés en la audiencia. Una serie de personas se dirigen al espectador y le dicen que ellas tienen el valor
necesario para derrotarlo. No es hasta la mitad del anuncio cuando se entiende que se estan dirigiendo a la
leucemia, dejando claro que «la investigacion y la vida nos hacen IMPARABLES». Estamos muy contentos de la
difusion que ha tenido la campana, sobre todo en redes sociales.

iGracias a todos los IMPARABLES que lo habéis compartido! Cualquier campana de sensibilizacion
de la Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia es por vosotros.

4 Imparables
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Reportaje

10 ANOS SIENDO IMPARABLES

Este ano el Dia de los Imparables ha sido una celebraciéon de vida como nunca.
Pero también ha sido la edicidon mas atipica que hemos vivido. ;Y eso que teniamos
muchos motivos para celebrarla!

Llevabamos nueve afos saliendo a la calle para sentir la voz de todos los IMPARABLES
que luchan contra la leucemia y las enfermedades oncoldgicas de la sangre. Esta décima
edicion, por lo tanto, representaba para la Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia
una efeméride que nos hacia mucha ilusion celebrar.

Pero este ano reunirnos todos juntos en la calle ha sido imposible debido a la pandemia.

A pesar de todo, no queriamos dejar pasar otro afio mas sin organizar este encuentro y
ha terminado siendo el primer Dia de los Imparables en remoto.

Este pasado 20 de junio vivimos dos horas con vosotros realmente emocionantes.

Os invitamos a hacer el viaje con nosotros a través de nuestro album de fotos.

Imparables 5
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Reportaje

Antoni Garcia Prat, gerente de la Fundacién Josep

Carreras contra la Leucemia, explicé cémo surgié

este mdgico dla. «Recibimos un video de una chica
repartiendo Folletos en la calle. Salla ella en el momento
del tratamiento mdés duro y un mensaje: Valora la vida>.

Olga Vizaq, sin duda la mejor presentadora para nuestro
Dia de los Imparables. Profesional, empdtica, divertida,
pero, sobre todo, muy buena persona. Detrds, las dos

pantallas con algunos de los Imparables que daban
color y alegria al acontecimiento.

A LA

Y con ella empezé todo.
Yolanda Martinez Fue
la chica del video. Su

testimonio en el décimo
cumpleafios Fue muy

emocionante.

[

«<Nunca me hubiera
imaginado que se
acabar{an consiguiendo
tantas cosas por un
video que se me ocurrié
en el hospital>.

Tont Gamero (TonetD), trasplantado
durante el confinamiento, y Amanda
Dominguez, donante de médula dseaq,
contaron sus experiencias desde
ambas lados de la enfermedad.
Amanda dijo, «es muy dificil valorar el
calor cuando no has sentido Fr{o >». Una bonita
Forma de sintetizar por qué es donante.

6 Imparables
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EL Dr. Enric Carreras y la Dra. Juliana Villa,
responsables del REDMO, pusieron en valor el trabajo
hecho por su equipo y todos los colaboradores:
«<Aqul participa todo el mundo: centros de donantes,
de colectas, de trasplante, los transportistas.. incluso
la Guardia Civil ayudd a los "courier" ».

I . . to de nudo en la
«|n memoriams> Fue Un momen
g%rgonto. Recordar a todos oquet}os |m{>or;%?éisu?jue
j durante este ano es ta :
oS e yla resistencia de cualquier

omenaje a la fuerza -~ g
ZnFermé de leucemia O enfermedad pncotﬁgtcgod
la sangre, Yy un impulso para seguir luchando.
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Reportaje

Big Mouthers ha sido la banda que nos acompand durante todo el directo. Una banda que con sus
versiones nos ayudd a dar ritmo a la gala y que nos brindé un Fin de Flesta en el que todo
el equipo bailé y cantd. Seguro que vosotros, Imparables, también lo disteis todo desde casa.

Miquel Las Heras, socio de la Fundacién, y Tina Grau,
responsable de socios y herencias. «Siempre tengo las
puertas abiertas a la Fundacién. Nunca podré devolver

todo lo que la Fundacién me ha dado>. Miquel es un buen
ejemplo de socio comprometido.

Carlos estuvo acomparnado por otra EL Dr. Manel Esteller, director del Instituto

Carlos Tezanos es uno de
los Imparables con mds
inictativa. Promotor
y embajador, es un
deportista que no
/  deja de plantearse
- 7 todo tipo de retos
17 para recaudar
;

~

//

Fondos para la
Fundacién. Sabe lo

7 que significa ser
un Imparable porque
lo lleva tatuado en
la piel. Literalmente.
«La palabra Imparables
nos engloba a todos. Y nos
tenemos que dar Fuerza
los unos a los otros>.
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=
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deportista Imparable, la Petita Senshi,
una guerrera ciclista. «Tienes que
escuchar a los médicos, pero también
a tu cuerpo y saber cudles son tus
l{mites>. También habld Regina Diez,
responsable de Iniciativas Solidarias
de la Fundacidén. «La generosidad es
el elemento en comUn entre todos los
participantes en las iniciativas>.

de Investigacién contra la Leucemia
Josep Carreras, explicéd el gran trabajo Otro de los momentos mds
que hacen desde el Instituto. Un video emotivos y que nadie se esperobo
resumié cémo se creé y cémo trabajon  Fue cuando Olga Viza hizo entrar

los 'anes't'tgodores‘ «Los Férmacos a Marta Ferndndez, del equipo de
conseguirdn que enfermedades de la Comunicacidn, y, sabiendo que
sangre que ahora tienen un 20% de era su cumpleafos, la Felicitd
salvacién pasen al 70-80x%, igual que ha  y le regalé un bonito ramo de
pasado con otras leucemias o linfFomas». Flores. iPura emocidn!

Imparables 7
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Durante varios momentos de la gala, Olga Viza
habla mostrado un montaje de puntos luminicos
que se iban encendiendo. Cada vez aparecian
mads y se tban uniendo. Al Final del acto, Olga
descubrié el mensaje oculto que escondian las
lucecitas. Eran cien mil gracias, una por cada
socio de la Fundacién. Una cifra mdgica que
nos llena de mucha satisfaccién.

Con Marta Ferndndez se
presentd el anuncio de la
campana de sensibilizacién y se hizo entrega

de los premios del Trivial que se jugd
durante la gala. iimparables, demostrasteis
que nos conocéis muy bien! Los tres
premios Fueron otorgados por Pangeaq,
The Travel Store.

Al Final todos terminamos bajando al platé para celebrar
este memorable Dla de los Imparables. Pero, sobre todo, para
agradecer a los Imparables que hablan estado desde casa
siguiéndonos y a los que se hablan prestado para estar en
el Fondo del escenario. iGracias a todos, Imparables!

gty mmr!;;;*;';-' dapasss

Este Dla de los Imparables tan especial no
pod{a acabar sin el mensaje de nuestro
presidente, Josep Carreras. Emotivo y
generoso, resaltd el sentido de este Dla y
dio las gracias a cada Imparable
«Gracias por participar en este dia tan
especial. Gracias por ser Imparables>.

Pero no hay ningun Fin de Fiesta sin baile. Al ritmo de
«My way> de Sinatra o «Human>> de The Killers, nos
soltamos. Todos los nervios por la celebracién del décimo
cumpleanos del Dla de los Imparables pasaron gracias a
las canciones de los Big Mouthers. iGracias bandal

8 Imparables
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Reportaje

UNAS JORNADAS PARA
CONOCER MEJOR COMO
LUCHAR CONTRA LA LEUCEMIA

El dia siguiente al Dia de los Imparables dimos el pistoletazo de salida de la Semana contra la Leucemia
con la primera de las tres Jornadas online contra la Leucemia. Las Jornadas estaban estructuradas a
partir de mesas redondas con pacientes, familiares, médicos e investigadores, directos en redes sociales,
presentaciones de manuales, encuestas... Todo para ampliar los conocimientos sobre la lucha contra la
leucemia y el resto de las enfermedades malignas de la sangre.

JOVENES Y LEUCEMIA: RECUPERAR LA AUTONOMIA Y EL BIENESTAR

Durante la manana, Inés Marti, nuestra responsable de
Redes Sociales, tuvo una agradable conversacion con
Victoria sobre estética oncoldgica. Previamente ya habia-
mos presentado el nuevo manual Perder el cabello por
el tratamiento y que vuelva a crecer, en el que se trata el
tema de la pérdida del cabello por el tratamiento onco-
l6gico y como convivir con ello. Durante la conversacion
Victoria explico su propia experiencia, como perdié el pelo
y lo que significod para ella. Al mismo tiempo dio una mas-
ter class sobre como sentirse guapa a pesar de todo, con
consejos para llevar sombreros o panuelos. Una Impa-
rable, referente en la lucha para recuperar la autoestima
durante el proceso.

Por la tarde volvimos al platd de Pangea para disfrutar de
dos mesas redondas centradas en como afecta la leu-
cemia y los diferentes canceres de la sangre a la gente
joven (de 19 a 35 anos). La primera, La vida a medias:
cuando la enfermedad lo cambia todo, conducida
por Frank Pérez, de Iniciativas Solidarias, dejo testimo-
nios como el de Yaiza Cumelles, una Imparable afectada
de Linfoma Inclasificable. «Olvida como es tu vida hasta
ahora, olvida cdmo quieres que sea porque No sera asi.
Y esto lo tuve que asimilar muy rapidamente». También
estaba Sonia Fuentes, psicologa clinica en la Unidad de

Psicooncologia del Instituto Catalan de Oncologia (ICO
Badalona), quien ayudd a entender el impacto de la enfer-
medad en esta época. «Hay una ruptura a nivel biografico.
[...] Todo el futuro, las ilusiones proyectadas quedan com-
pletamente fracturadas» comentd. Otro testimonio fue el
de Mey Rabell, fundadora de Oncovital y profesional de
la estética oncoldgica. «Los pacientes tienen muchas du-
das sobre las secuelas de los tratamientos a nivel fisico, y
por eso, trato de dar mi conocimiento a través de internet
para ayudar a todo tipo de pacientes». Finalmente, es-
taba José Prieto, experto en derecho laboral y miembro
del bufete Baker McKenzie. Este aport6 su punto de vista
experto sobre la relacion entre empresas y enfermos y
como la ley ampara el enfermo. «La ley tiene herramien-
tas para que no sucedan (despidos o no contrataciones
por enfermedad), asi, el problema lo tienen quienes tienen
que tomar las decisiones. Pero si una compania toma una
decision a sabiendas de que has estado o estas enfermo,
esta discriminandote» sefalo el abogado.

Antes de la segunda mesa redonda, tuvimos el enorme
placer de contar con un video en el que la influencer Patry
Jordan nos mostraba una rutina con Lucia, fisioterapeuta
especializada de su equipo. Un buen momento para esti-
rar y movilizar el cuerpo, relajar los musculos.

Imparables 9
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Reportaje
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A continuacion, llegoé el turno de presentar el reto de la
macroencuesta La realidad del paciente adulto-jo-
ven. Se queria profundizar en los problemas que se en-
cuentra el joven cuando es diagnosticado de leucemia
y pasatodo el proceso. Pero, ademas, servia para expli-
carenqué consistialamacroencuesta que la Fundacion
Josep Carreras contra la Leucemia ha lanzado para
radiografiar bien la realidad de los jévenes que viven
las enfermedades malignas de la sangre. Contd con
la participacion de Laura Torrebadell, socia directora
de Punto de Fuga, empresa responsable de disefiar
y ejecutar la macroencuesta; Claudia Nogués, Impa-
rable contra el linfoma; Jorge Marin, colaborador de
Proyecto |dun y de la Fundacion ASLEUVAL y Enrique
Moreno, psicologo especialista en psicologia clinica
y psicooncologia. «Proyecto Idun surge para ocu-
par un espacio que otras agrupaciones no ocupan.

ongine

Creemos que especializarse en el sector, dadas las
diferencias de necesidades entre una persona de 20
anos y otra de 50, era importante», resume Jorge. La
macroencuesta quiere ocupar también este espacio
y conocer bien la realidad de este sector de la pobla-
cion. Tal como dice Enrique Moreno, «hay la necesi-
dad de dar a conocer la realidad que sucede, sobre
todo después del tratamiento. [...] Esta encuesta ser-
vira para tener un punto de referencia». «Este estudio
nos dimensiona la fotografia, hoy en dia, sobre cuél es
el impacto vital en todos estos ambitos sociales que
son muy importantes para este colectivo» anade Lau-
ra Torrebadell. Por otro lado, Claudia Nogués apunté
las carencias del sistema sanitario. «Hay mucha falta
de informacion a nivel de salud, no sabes qué recur-
sos puedes tener a nivel de estética oncoldgica o de
psicologia, etc.».

DESAFIO COVID: LOS RETOS QUE HA SUPUESTO LA PANDEMIA
PARA EL FUTURO DE LOS PACIENTES CON LEUCEMIA

El martes nos enfocamos en hablar sobre
como la pandemia afecto el dia a dia de la
Fundacion Josep Carreras en todos sus de-
partamentos. Durante la manana compar-
timos el articulo El ano en que el REDMO
se supero, acerca de cOMo nuestro registro
consiguié cumplir con sus objetivos sobre la
donacion de médula ésea. Para complemen-
tar el articulo, Inés Marti entrevistd en directo
a la Dra. Juliana Villa, directora adjunta del
REDMO y a Ana Pertusa, del Departamento
de Pacientes, para oir de primera mano los
problemas a los que se enfrentaron durante
el ano de la pandemia.




Por la tarde retomamos la actividad desde Pangea. La
primera mesa redonda intentaba responder la pregunta
¢Cual ha sido el impacto de la pandemia en los pa-
cientes con hemopatias malignas y qué futuro les
depara?. Durante méas de una hora, la Dra. Juliana Villa
charlé con la Dra. Isabel Sanchez-Ortega, directora médi-
ca de la EBMT (European Society for Blood and Marrow
Transplantation). «Fue bonito ver como toda la comunidad
sanitaria, médicos, enfermeras y todo aquel involucrado,
fue capaz de unirse para dar de si lo mejor posible e in-
tentar resolver la mayoria de los problemas, sacar guias,
que se publicaban cada 15 dias, con actualizaciones en
los tratamientos y siempre enfocado a nivel internacional».
También contamos con Ariadna Doménech, coordinadora
asistencial de la Unidad de Hematologia Intensiva 'y TPH
en el Hospital Clinic de Barcelona. «Durante toda la pan-
demia hemos hecho muchos acompafamientos al pa-
ciente. Ha sido duro de llevar, pero también te sientes re-
compensado cuando ves el agradecimiento del paciente
y su satisfaccion». Otro testimonio fue el de la Dra. Blanca
Xicoy, médica adjunta del equipo de Hematologia Clinica
Germans Trias i Pujol. La Dra. Xicoy recordd también la
dureza de los primeros dias y como se fueron adaptan-
do a los nuevos procesos. «Parte del trabajo asistencial,
paso a hacerse telefénicamente. Esto ya se ha quedado y
tiene su parte positiva, sobre todo para los pacientes con
mas problemas para trasladarse o que no tienen acom-
panantes... Hay controles que se pueden hacer por telé-
fono, pero se tiene que seleccionar bien el paciente al que
se puede visitar telefonicamente».

Entre mesa y mesa lanzamos a través de la plataforma
el video que la Fundacion Ricardo Fisas by Natura Bissé
habia preparado sobre los cuidados de la piel en los pa-
cientes hematoldgicos. Un video muy educativo que mu-
chos Imparables seguro que pudieron (y pueden) poner
en practica desde casa para cuidar su piel de manera
sencilla.

) JOSEP
CARRERA
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Reportaje

En la siguiente sesion, Regina Diez, de Alianzas Corpo-
rativas, moderd la mesa redonda El papel de las aso-
ciaciones contra el cancer unidas: la RED-C. La
acompand Joaquin Lizondo, responsable de Relaciones
Institucionales y Relaciones con Asociaciones de Pacien-
tes de NOVARTIS. Este apuntd que «la RED-C nace pen-
sando en ser un punto de encuentro para compartir ideas
y soluciones para afrontar el futuro con optimismo y con la
voz del paciente incorporada en la toma de decisiones».
Por otro lado, Clara Rosas, gerente de la Federacion Ca-
talana de Entidades contra el Cancer (FECEC), resaltd
que esta red es una iniciativa pionera y que tiene un gran
potencial. La FECEC agrupa a 15 organizaciones con un
mismo objetivo: «mejorar la calidad de vida del paciente
de cancer». También participd Gemma Ortiz, encargada
de Sensibilizacion e Investigacion en la Fundacion Unoen-
trecienmil, que persigue la cura de la leucemia infantil.
«Es muy importante acompanar al paciente de la mejor
manera posible, para recuperar toda aquella parte emo-
cional que afecta tanto a los mas pequefios como a la
familia, padres y hermanos». El Ultimo invitado fue Marcos
Martinez, miembro de la Junta Directiva de la Asociacion
Espanola de Afectados por Linfoma, Mieloma y Leucemia
(AEAL), quien subrayo el papel asistencial de AEAL du-
rante la pandemia. «Hay dos datos relevantes: duracion
media de las llamadas antes de la COVID-19: 27 minu-
tos; durante la pandemia: mas de 45 minutos; numero
de llamadas antes en un solo programa: 350 llamadas en
el mes, y durante la pandemia, cerca de 900 llamadas.
Ademaés, habia un dato que nos asustaba especialmente:
el 40 % de los pacientes con cancer vivian solos». Esta
claro, pues, que el apoyo y acompanamiento al pacien-
te de todas las organizaciones del cancer es vital en es-
tos momentos. En este sentido, con la RED-C se espera
coordinar mejor los diferentes equipos para mejorar todos
los procesos asistenciales.

Imparables 11




Reportaje

INVESTIGACION: EL FUTURO ES NUESTRO, IMPARABLES CONTRA LA LEUCEMIA

El miércoles nos levantamos con ganas de poner a
prueba a nuestros Imparables y ver qué sabian sobre el
trabajo que hacemos en la Fundacion Josep Carreras
contra la Leucemia. Lanzamos un concurso en redes
sociales previo a la mesa redonda que organizamos,
la Ultima de las Jornadas online contra la Leucemia:
El presente y el futuro de la investigaciéon en los
canceres de la sangre.

Contamos con Marta Fernandez, del equipo de Comu-
nicacion, para moderar la charla entre cuatro doctores
estrechamente vinculados a la Fundacion, pues trabajan
en el Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep
Carreras. La primera fue la Dra. Anna Bigas, vicedirectora
de Investigacion Preclinica del Instituto de Investigacion
contra la Leucemia Josep Carreras, y jefa del Grupo de
Células Madre y Cancer del Instituto Hospital del Mar de
Investigaciones Médicas. Con ella repasamos algunas
de las investigaciones en las que esta involucrada: sobre
los anticuerpos monoclonales, sobre las células madre y
otros estudios preclinicos que pueden «ser realmente im-
portantes para mejorar el diagndéstico y los tratamientos
que se puedan aplicar a un paciente». También estaba
la Dra. Biola M. Javierre, jefa del Grupo de Investigacion
Organizacion 3D de la Cromatina del Instituto de Investi-
gacion contra la Leucemia Josep Carreras, quien hablaba
de la importancia de la cromatina en el desarrollo de la
leucemia y de la linea de investigacion que iniciaron sobre
la leucemia linfoblastica aguda infantil. «Dirigimos nues-
tros esfuerzos para prever qué nino recaera de leucemia
y, por tanto para poder crear una medicina mas dirigida,
mas personalizada para evitar que recaiga». En cambio, el
Dr. Josep Maria Ribera, jefe del Servicio de Hematologia
Clinica 'y de la Unidad de Trasplantes de Células Madre del
ICO-Hospital Universitario Germans Trias i Pujol de Bada-
lona vy lider del Grupo de Leucemia Linfoblastica Aguda
del Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep
Carreras, estudia la misma enfermedad, pero en adultos.
Ribera destaca que «el genoma de los adultos no es tan
puro como el de un nifo y cuando la cosa se pone fea
también tiene unas caracteristicas genéticas mucho mas
agresivas. Y esto explica que la leucemia linfobastica agu-

da en el adulto sea mas resistente. Aun asi, estamos en
un 50 % de curacién». El Ultimo ponente fue el Dr. Tomas
Navarro, jefe del Laboratorio de Hematologia del Instituto
Catalan de Oncologia (ICO) y del Hospital Germans Trias i
Pujol de Badalona, y lider del Grupo de Linfomas del Insti-
tuto de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras.
El doctor insistid en la importancia de las células T para
luchar contra las enfermedades hematoldgicas y como se
tiene que encontrar la manera de protegerlas. Ademas,
nos aclaré la diferencia entre linfomas, los de Hodgkin y
los no Hodgkin. «Los no Hodgkin indoletes crecen mas
lentamente, la persona que los sufre puede ser que No
los detecte en los primeros meses o0 anos. Y después
hay otro grupo, de los que denominamos agresivos, en
los que en unas semanas el linforna se reproduce de una
manera mas rapida.» A pesar de todo, en todos estos lin-
fomas, gracias a los nuevos tratamientos, sobre todo los
CAR-T, la curacion esta en torno al 70-80 %.

Esta fue la Ultima mesa redonda desarrollada durante las
Jornadas online contra la Leucemia desde el platd de
Pangea, The Travel Store. Pero la actividad seguia en las
redes sociales. Desde la cuenta de Instagram pudimos
compartir otros muchos contenidos vy realizar directos,
como la charla que tuvieron Raquel de @ahora_que_
como e Inés Marti, donde se dieron interesantes consejos
sobre cémo alimentarse durante un proceso oncoldgico.
O el directo con Claudia Nogués, del equipo de Iniciativas
Solidarias, que nos contd con detalle el increible trabajo
que hacen desde este departamento para ayudar a los
Imparables a llevar a cabo sus iniciativas solidarias.

Asimismo, también se compartieron testimonios como el
de Esperanza, donante de médula 6sea, o el de Diego, un
bebé que ha sufrido leucemia que ahora esta en remision.
Nos hicimos eco también de la iniciativa Comerciantes
Imparables, una exposicion sobre la Fundacion y sobre
nutricion en los mercados de Barcelona. Y, por supues-
to, compartimos el anuncio jEh, tui, leucemia! Vamos a
acabar contigo para difundir, mas que nunca, la fuerza
de nuestra lucha contra la leucemia y las enfermedades
oncoldgicas de la sangre.

DMOORE

.,.,.mu“j @uJangJ
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EL POSITIVO IMPACTO DE NUESTRAS CAMPANAS

Las tres campanas han tenido un impacto positivo. La plataforma, disehada especialmente para la Semana contra la
Leucemia, y desde la cual emitimos el Dia de los Imparables y las Jornadas online contra la Leucemia, nos ha servido
para obtener datos:

Un total de 1.624 participantes se registraron El comportamiento de la audiencia se tradujo
en la plataforma, de los cuales 832 entraron en un 25’28 % de visitas a paginas de la
durante los eventos. Cada uno plataforma, de las que la

de estos 832 participantes de inicio (home), el chat y la eee

se computan como IP, y se pagina de acceso al directo

calcula que delante de cada fueron las mas visitadas.

ordenador podia haber una \\/,
media de tres personas. @

Desde YouTube también podemos calibrar el éxito de los eventos:

@ i El Dia de los Imparables recibimos
m £ 790 usuarios unicos (entendidos como familias),
visualizaciones - con un total de 1.732 visualizaciones.
La ;

la de jovenes y leucemia, reunio
318 usuarios en 606 visualizaciones.

304 (>)iEnla segunda jornada, centrada en los

: desafios COVID, estuvieron 184 personas atentas
visualizaciones “a los webinars, con 304 visualizaciones.

En , enfocada en la
investigacion de la Fundacion, nos siguieron
168 usuarios, con 233 visualizaciones.

Las conclusiones no pueden ser mejores: Se ha superado el nimero de
inscritos respecto al ano 2019; de 1.524 participantes, hemos pasado a 1.624.
Pero teniendo en cuenta que los usuarios que estaban delante del ordenador
se podrian multiplicar por 3, nos da la increible cifra de que

pueden haber estado siguiendo ambos eventos.

P | k ) 4 ‘ - n'fll'“l“

o
abLeS

Diz de los Imparables
o Qoulto

172 visuslizariones * Emitida en diacto ef 31 jun 2021
@ o 4 comerrtn S GUARDAR ...
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ENCENDEMOS LA LUZ
DE LA INVESTIGACION

La Funcacion Josep Carreras contra la Leucemia, dia tras dia, pone luz a la investigacion y, en la Semana contra la
Leucemia, han sido muchas las ciudades que también han iluminado de color naranja sus edificios emblematicos

para celebrar la efeméride y mostrar su solidaridad con la causa.

Hemos contado con la colaboracion del Ayuntamiento de Gijon (Gijon), Glorieta Juan de Austria (Sevilla), Museo
WUrth (La Rioja), Las Setas (Sevilla), Ayuntamiento de Pamplona (Navarra), Ayuntamiento de Tarancon (Cuenca),
Gran Teatre del Liceu (Barcelona), El Castell de Vacarisses (Barcelona), Palacio Casa Botines (Ledn), la sede de
Allianz (Madrid), Estadio del Espanyol, Torre de Hércules (La Corufia), Fundacion Sufiol (Barcelona), Fundacion
GMP (Madrid), L’ Auditori (Barcelona), Centro Comercial Arenas (Barcelona), Hotel Claris (Barcelona), La Pedrera
(Barcelona), Palau de la Musica (Barcelona), Torre Glories (Barcelona), Palacio de Congresos de la Ciudad de las
Artes (Valencia) y Edificio Veles e Vents (Valencia).
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A LOS PATROCINADORES Y COLABORADORES ESPECIALES EN LA SCL 2021

- Chopard

- Novartis

- Allianz

- Bristol-Myers Squibb
- Wlrth

- Pfizer

- Nacex

- Camilo de Blas

- Cheerz

- EsDistinto

- Pangea

- Asociacion ACAYE

- Cooperativa Consum

- BePrint

- D. Moore & Gym Virtual

- Fundacion Ricardo Fisas Natura Bissé

A LAS EMPRESAS Y ENTIDADES QUE HAN PARTICIPADO EN LA SCL 2021

- Centro Comercial Arenas Barcelona

- Fundacié Sunol Barcelona

- Hotel Claris Barcelona Derby Hoteles

- La Pedrera Barcelona

- Gran Teatre Liceu de Barcelona

- Palau de la Musica Barcelona

- Auditori de Barcelona

- Torre Glories de Barcelona MERLIN Properties
- Estadio del RCD Espanyol de Barcelona

- Edificio Allianz de Madrid

- Fundacion GMP de Madrid

- Ayuntamiento de Gijon

- Museo WUrth de La Rioja

- Palau de les Arts de Valencia

- Edificio Veles e Vents de Valencia

- Ayuntamiento de Pamplona

- Las Setas de Sevilla

- Glorieta de la Fuente Juan de Austria de Sevilla
- Torre Hércules de La Coruna

- Biblioteca El Castell de Vacarisses

- Museo Casa Botines Gaudi de Ledn

- Ayuntamiento de Tarancon

- Ayuntamiento de Pamplona

- Mercats de Barcelona

- Centro comercial L’Aljub

- Carat

- Ferrocarrils de la Generalitat de Catalunya
- BEventing4U

- FECEC

- Fundacion Unoentrecienmil
- AEAL

- GEPAC

- Baker Mckenzie

- Oncovital

- ICO Badalona

- Punto de Fuga

- Proyecto Idun

- JCDecaux

- Exterion Media

- Promedios

- Benscience

- Sr. Alce Films

- Angel Sound Studio
- Marta Plana

- Toni Mora

- Xevi Masip

- Marta Moreno

- Marcel Navarro

- Dolors Sans

- Claudi Domingo

- Beth Bardaji

- Corporacité Catalana de Mitjans Audiovisuals
- Seito Films

- Metropolitana

- |dea Sonora

«Gracias a todos los que os habéis conectado en remoto, a nuestros
IMPARABLES, a sus familias, al apoyo de cada uno de nuestros
socios y amigos, a los promotores solidarios y a todas las empresas

que han hecho posible esta accion. jJuntos, somos uno!»
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Desde el laboratorio

Dra. Bigas

La doctora Anna Bigas es vicedirectora de Investigacion Preclinica del Instituto

de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras y jefa del Grupo de Células

Madre y Cancer del Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas.
También es directora cientifica del CIBERONC, el area tematica dedicada

al estudio del cancer del Centro de Investigacion Biomédica en Red (CIBER
del Instituto de Salud Carlos Ill (ISCIII).

Recientemente ha sido nombrada vicedirectora de Investigacion Pre-
clinica del Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep Carre-
ras. ;Queé entendemos por investigacion preclinica?

La investigacion preclinica es el puente entre la investigacion basica y la clinica. En el sentido
estricto se refiere a aquellas pruebas que se hacen antes de poder llevar cualquier des-
cubrimiento a su uso clinico. En el Instituto Josep Carreras lo entendemos como toda la inves-
tigacion basica, ya que el objetivo final es que algun dia llegue a los pacientes.

Como vicedirectora de esta area, ;en qué consiste su trabajo?

En dar apoyo a los investigadores que trabajan en esta area, hacer de mentora de inves-
tigadores jovenes y asesorar a la direccion en temas que necesitan de mayor consenso o
consideracion. Es un ano dificil porque con la pandemia es complicado mantener el contacto per-
sonal, pero en un futuro espero que podamos tener mas interaccion con todos los investigadores.

¢Qué representa para usted haber entrado a formar parte del Instituto
de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras?

Una gran oportunidad para mis lineas de investigacion, que se benefician de un entorno
cientifico de gran calidad, con investigadores jovenes y llenos de energia que traen nue-
vas tecnologias e ideas para proyectos. El Instituto Josep Carreras es Unico por su focalizacion
en el area de investigacion hematoldgica y cancer, pero especialmente tnico en nuestro pais en
lo que se refiere a la hematologia experimental. Por esta razon, las posibilidades de colabo-
racion entre los investigadores son muchas.

También espero que en un futuro proximo haya mas investigadores del Campus del Hospital del
Mar (en el que yo trabajo) que contribuyan a aumentar la masa critica del Instituto.

¢Qué objetivos se plantea en el Instituto Josep Carreras para 2021-2022?

Solo hace 6 meses que estoy en el Instituto y todavia no conozco bien todos los grupos y sus tra-
bajos de investigacion. El objetivo de este aflo es conocerlos e identificar las areas con mas po-
tencial. Afortunadamente, los seminarios virtuales de investigadores principales y de investiga-
dores en formacion son muy Utiles, aunque no es lo mismo que interaccionar personalmente.
Para el ano 2021-2022, nuestro objetivo es conseguir que los 17 grupos que integran el area
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de Investigacion Preclinica, especialmente los mas jovenes, consigan establecer su gru-
po y potenciar las colaboraciones entre todos nosotros. Por otro lado, estamos buscando
oportunidades de colaboraciéon entre el Hospital del Mar y el Instituto Josep Carreras y
esperamos conseguir investigadores preclinicos o médicos investigadores que tengan
una doble afiliacién y puedan beneficiarse del entorno cientifico del Instituto.

Usted también es jefa de un grupo de investigacion centrado en células
madre y cancer. ;Qué relacion tienen las células madre en la formacion
y desarrollo de una leucemia?

Cuando hablamos de células madre en las leucemias, no son las mismas que las células madre
que nos mantienen el sistema hematopoyético, pero son andlogas, en el sentido de que son cé-
lulas capaces de mantener (o iniciar) una leucemia. Actualmente sabemos que no todas las
células de las leucemias o tumores se comportan igual, sino que hay algunas que tienen estas
caracteristicas de célula madre y que suelen ser células mas resistentes a los tratamien-
tos y, en muchos casos, responsables de las recaidas. Por esa razon, nuestro interés se
centra en el estudio de estas células para conocer sus puntos vulnerables y desarrollar
terapias dirigidas a su erradicacion.

El dia 21 de abril, la revista digital Mujeres & Cia. dio a conocer las 100
mujeres top del ranking «Top 100 Mujeres Lideres» y usted fue selec-
cionada como una de ellas por su labor cientifica al frente del CIBE-
RONC. ;Que significa para usted este reconocimiento?

Es un reconocimiento importante porque visibiliza a las mujeres que estamos en posicio-
nes de influencia en el pais y es un buen referente para las generaciones mas jévenes.
Lo triste es que tenga que haber un Top100 Mujeres lideres y no sea solo Top100. Espero que
algun dia esto sea posible y que no tenga sentido tener que visibilizar especialmente a
las mujeres. "

Imparables 17




Apuntes de investigacion

LA FUNDACION Y EL INSTITUTO DE INVESTIGACION CONTRA LA LEUCEMIA
JOSEP CARRERAS PARTICIPAN EN EL PRIMER CAR-T DE PRODUCCION

PROPIA PARA LINFOMA DE HODGKIN Y NO HODGKIN T DE EUROPA

El primer medicamento de inmunoterapia CAR-T
producido enteramente en el Hospital de Sant Pau
(académico) y administrado al primer paciente forma
parte de un ensayo clinico pionero en Europa de
inmunoterapia CAR-T de fase | / Il para el tratamiento
autodlogo del linfoma de Hodgkin clasico y linfoma no
Hodgkin T CD30 + en recidiva/refractario, financiado
por el Instituto de Salud Carlos lll y la Fundacion
Josep Carreras contra la Leucemia.

El tratamiento se ha llevado a cabo en el Servicio de
Hematologia del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau,
dirigido por el Prof. Jordi Sierra y con la colaboracion del
resto de los facultativos, de enfermeria y con la ayuda de un
equipo multidisciplinar de apoyo.

El proyecto de investigacion esté liderado por el doctor Javier
Briones, jefe del Grupo de Investigacion de Inmunoterapia
Celular y Terapia Génica del Instituto de Investigacion del
Hospital de la Santa Creu i Sant Pau (IB Sant Pau).

El Instituto de Salud Carlos Il es el principal financiador de
este proyecto con mas de 1.250.000 €. Primero a través de
la convocatoria de proyectos de investigacion Pl 2018 y un
ano mas tarde de la convocatoria de Investigacion Clinica
Independiente de 2019, relacionada con el fomento de la
investigacion académica en terapias avanzadas que figura
en el Plan de Terapias Avanzadas del Ministerio de Sanidad.

La Fundacion Josep Carreras contra la Leucemiay el
Instituto de Investigacidon contra la Leucemia Josep
Carreras también han apoyado decididamente el proyecto
con la adquisicion de una parte importante del equipamiento
y la provision de fondos para cubrir la produccion de los
primeros 10 pacientes.

Equipo del Servicio de Hematologia del Hospital de la
Santa Creu i Sant Pau, dirigido por el Prof. Jordi Sierra.

18 Imparables

Conestefin, el Instituto Josep Carreras adquirié dos equipos
de produccion celular que se ubican en Sant Pau. Para
la compra del primero de ellos, denominados CIiniMACS
Prodigy, la Fundacion Josep Carreras puso en marcha en
2018 una campana de captacion de fondos llamada «La
fabrica de células imparables». En otra campafna de 2019
la Fundacion Josep Carreras recaudd mas de un millén
de euros para impulsar €l inicio del ensayo clinico, que se
destinaran a tratar a 10 pacientes con linforna de Hodgkin
o linfoma T con el CAR-T CD30.

Sant Pau ha desarrollado un segundo CAR-T académico,
también enteramente producido en su instituto de
investigacion. Se trata de un CAR-T CD19 mejorado, al
estar enriguecido en células T de memoria inmaduras,
con o que se espera un efecto mas potente y prolongado.
Para el desarrollo de este segundo CAR-T de Sant Pau,
la Fundacion «la Caixa» ha concedido a los investigadores
de hematologia del IIB Sant Pau una ayuda de 2 millones
de euros. Esta cantidad permitira, en los proximos meses,
iniciar la administracion del CAR-T CD19 de Sant Pau a
pacientes con linfomas, leucemia linfobastica aguda vy
cronica de linea B.

Los medicamentos celulares CAR-T de Sant Pau se
fabrican a partir de linfocitos T del propio enfermo y por
terapia génica expresan un receptor para potenciar la
destruccion del tumor, el chimeric antigen receptor, por
lo que se llaman CAR-T. Estos CAR-T estan enriquecidos
con un tipo de linfocitos T llamados T de memoria; estas
Células del organismo humano son pPoco NuMerosas,
pero extremadamente eficaces y se generan después de
una infeccion primaria. Los linfocitos T de memoria son
las células encargadas de intervenir en la defensa del
organismo en infecciones sucesivas del mismo patdgeno.

Estas células tienen un poderoso efecto citotdxico, cualidad
de ser toxicas frente a otras que estan alteradas, y viven
muchos afios en nuestro organismo. «Seleccionaremos
estos linfocitos T de memoria del propio paciente y los
dotaremos de un “arma” que, cada vez que detecte uno
de estos antigenos CD30, los que expresan las células
tumorales del linfoma, los elimine. Asi, de forma perpetua,
en el organismo del paciente quedaria un “detector y
eliminador” de cualquier célula del linforna que volviera a
aparecer. En definitiva, es la modificacion genética de los
linfocitos T del propio paciente para que estos ataquen
células cancerosas», explica el doctor Javier Briones,
responsable clinico del proyecto. «*




Un ensayo de fase 2 recientemente publicado, llevado a
cabo por €l Instituto Catalan de Oncologia (ICO), demostrd
que la tecnologia CAR-T era efectiva en pacientes con mie-
loma mdltiple que habian agotado las opciones terapéuti-
cas convencionales. Esta proximo a completarse un nuevo
estudio que quiere demostrar que la terapia CAR-T es Op-
tima en pacientes de alto riesgo que no han respondido al
tratamiento inicial. Este ensayo cuenta también con la par-
ticipacion del Instituto de Investigacion contra la Leucemia
Josep Carreras.

El mieloma multiple representa un 10 % del total de can-
ceres de la sangre diagnosticados y es el segundo tipo de
cancer hematolégico mas frecuente, por detras de los lin-
fomas. Su causa es la proliferacion de células plasmaticas
andmalas en la médula 6sea, lo que altera la produccion
normal del resto de las células sanguineas y causa graves
complicaciones que afectan a multiples érganos.

A principios de ano, un equipo cientifico internacional pu-
blico en la revista especializada The New England Journal
of Medicine los resultados del primer ensayo clinico de
fase 2 de la tecnologia CAR-T aplicada al mieloma mul-
tiple. En la investigacion, participd el Grupo de Mieloma
Multiple del Instituto de Investigacion contra la Leucemia
Josep Carreras, liderado por el Dr. Albert Oriol.

En el estudio, un total de 128 pacientes con un historial de
recaida y falta de respuesta a los farmacos habituales contra
el mieloma muiltiple recibieron el nuevo tratamiento basado
en la tecnologia CAR-T de segunda generacion. De estos,
el 73 % (94 pacientes) mostraron una respuesta positiva y
el 33 % (42 pacientes) una respuesta completa, es decir,
los indicadores diagndsticos de mieloma multiple cayeron a
niveles indetectables. La supervivencia de los participantes
en el estudio, pacientes altamente comprometidos en los
que ninguno de los tratamientos de quimioterapia habitua-
les daba resultado, se situd en 19,4 meses de media, una
demostracion de la efectividad de este nuevo medicamento.

Pocos meses después ya esta a punto de completarse un
estudio de fase 3 que compara la terapia CAR-T con los me-
jores tratamientos convencionales. En este caso, el ensayo
va dirigido a pacientes menos sobretratados pero con crite-
rios de alto riesgo con la intencién de reducir la toxicidad in-
necesaria de tratamientos inefectivos y de optimizar los resul-
tados de la terapia CAR-T aplicandola de forma mas precoz.

Los CAR-T no son farmacos en sentido tradicional. Los
pacientes reciben una transfusion de sus propios linfocitos
T, que han sido modificados previamente para reconocer
una proteina especifica de las células plasmaticas malig-
nas: la proteina BCMA. La unién del linfocito con la célula
portadora de esta proteina implica la destruccion de esta
ultima. Asi, las células CAR-T, literalmente, penetran en
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la médula dsea a la busqueda de células cancerosas de
mieloma multiple para destruirlas.

Dado que los linfocitos modificados pueden vivir dentro del
organismo durante mucho tiempo, la terapia con CAR-T po-
dria convertirse en una auténtica cura a largo plazo. En el
ensayo clinico de fase 2 publicado, el 59 % de los pacientes
analizados a los 6 meses de la administracion todavia mos-
traban CAR-T activos (29 de 46) y el 36 % de los analizados
a los 12 meses (4 de 11). Estos datos demuestran que el
efecto de esta nueva tecnologia se mantiene en el tiempo,
pero todavia estamos lejos de una solucion definitiva. En el
NuUevo ensayo se espera que la eficacia y duracion del efecto
del tratamiento sean aun superiores.

Afortunadamente, equipos de investigacion en todo el mun-
do estan trabajando en las préximas generaciones de CAR-T,
que deberan mejorar en aspectos como reducir la toxicidad y
aumentar la estabilidad a largo plazo. El ensayo de fase 3 se
esta completando en un tiempo récord con la participacion,
entre otros grupos, del Instituto de Investigacion contra la
Leucemia Josep Carreras y el Hospital Germans Trias i Pujol.

De nuevo, se demuestra la capacidad de innovaciéon y me-
jora en los tratamientos de la traslacion directa de la inves-
tigacion a la practica clinica, uno de los objetivos clave del
Instituto de Investigacién contra la Leucemia Josep Carre-
ras que nos debe llevar a un futuro donde las enfermeda-
des hematoldgicas malignas sean 100 % curables.

'. . .

El doctor Albert Oriol, jefe del Grupo de Mieloma
Multiple del Instituto de Investigacion
contra la Leucemia Josep Carreras.
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La enfermedad COVID-19 debida a la infeccion por el virus
SARS-CoV-2 ha cambiado las pautas de conducta de la
humanidad, al convertirse en una pandemia de alcance in-
ternacional. Hoy en dia han padecido la enfermedad mas
de 136 millones de personas y mas de 2,9 millones han
perdido la vida. Es importante recordar que los sintomas
de la infeccién varian mucho en la poblacion, desde indivi-
duos gue no presentan ninguna clinica hasta aquellos que
necesitan ingreso en la UCI con respiracion asistida de
urgencia. Se desconoce en buena parte qué factores son
causa de este abanico de cuadros clinicos tan distintos.

En un articulo publicado en la revista EBioMedicine, la re-
vista hermana de The Lancet para hallazgos de labora-
torio, por el grupo del doctor Manel Esteller, director del
Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep Carre-
ras, profesor de Investigacion ICREA y catedratico de Ge-
nética en la Universidad de Barcelona y la doctora Aurora
Pujol, también profesora ICREA, genetista del Consorcio
de Investigacion en Red de Enfermedades Raras (CIBE-
RER) vy jefa del Grupo de Enfermedades Neurometaboli-
cas del Instituto de Investigacion Biomédica de Bellvitge
(IDIBELL), demuestra que la dotacion epigenética de
cada persona influye en la gravedad de la COVID-19.

«Debido al elevado numero de personas infectadas por el
virus que han saturado todos los sistemas sanitarios del
mundo, estaria bien tener formas de predecir con ante-
lacion si la infeccion por el virus en un determinado indi-
viduo requerira hospitalizacion o simplemente puede ser
controlada de forma ambulatoria. Sabemos que la edad
avanzada y la coexistencia de otras enfermedades (car-
diovasculares, obesidad, diabetes, defectos inmunes) se
asocian a una mayor gravedad de la infeccion, pero ,qué
sucede con el resto de la poblacion que también llega a
la UCI sin estos factores?», se pregunté el Dr. Esteller en
el articulo en la revista EBioMedicine, y afiade, «decidimos
estudiar a mas de 400 personas que habian dado positivo
para el test de COVID-19 que no pertenecian a ninguno
de estos grupos de riesgo y estudiar su material genético
en funcidn de si no habian tenido sintomas o fueron muy

_—---

leves, o si, en cambio, habian sido ingresadas en el hospi-
tal y requerido asistencia respiratoria. Encontramos que
existian variaciones epigenéticas, en los interrupto-
res quimicos que regulan la actividad del ADN, en los
positivos por el virus que desarrollaban COVID-19
grave. Estas modificaciones suceden principalmente en
genes asociados con una excesiva respuesta inflamatoria
y en genes que reflejan una tendencia general a un peor
estado de salud. Cabe destacar que el 13 % de la pobla-
cion mundial presenta esta firma epigenética (EPICOVID),
por tanto, es la poblacion de maximo riesgo y a la que
hemos de cuidar especialmente», concluye el investigador.

«Los datos complementan y confirman la implicacion de la
respuesta antiviral dirigida por el interferon y su importan-
cia en la evolucion de la enfermedad, como explicamos en
un estudio de secuenciacion completa del genoma publi-
cado en la revista Science el Ultimo septiembre», apunta la
Dra. Pujol y anade «con estas herramientas avanzadas de
medicina personalizada, tanto del campo de la gendmica
como del de la epigendmica, es posible disefiar modelos
predictivos que permitan detectar pacientes en riesgo de
peor prondstico y, por tanto, mejorar su tratamiento y evi-
tar el colapso del sistema sanitario».

El proyecto forma parte de la campana Mas imparables
que nunca que la Fundacion Josep Carreras puso en
marcha en abril de 2020 con el objetivo de recaudar fon-
dos para lineas de investigacion sobre COVID-19 e inmu-
nosupresion. El articulo publicado muestra los resultados
de la investigacion llevada a cabo estos meses de estrati-
ficacion prondstica en COVID-19, con la intencion de con-
tribuir a mejorar el manejo clinico de pacientes infectados
con SARS-CoV-2.

Los resultados de estas investigaciones impactaran favo-
rablemente en la salud de la poblacion en general, en par-
ticular, en las personas afectadas por las leucemias y las
enfermedades hematoldgicas malignas, muy vulnerables a
esta enfermedad. "

El doctor Manel Esteller y la doctora Aurora Pujol, coordinadores del estudio del efecto
de la epigenética sobre la gravedad de la COVID-19.
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La prestigiosa revista The Journal of Clinical In-
vestigation (JCI) ha publicado una investigacion
centrada en la identificacion de alteraciones mo-
leculares en leucemias pediatricas agudas que
podrian actuar como pilares indispensables para
sustentar la proliferacién tumoral.

Esta investigacion, de marcado caracter internacional,
ha sido liderada por el Grupo de Biologia de Células
Madre, Leucemia del Desarrollo e Inmunoterapia del
Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep
Carreras y el Grupo de Epigenética del Cancer y Na-
nomedicina del Instituto de Investigacion Sanitaria del
Principado de Asturias (ISPA-CSIC).

«La importancia clinica del trabajo radica en la mag-
nitud y el caracter multidisciplinar del estudio, ya que
todos los ninos pertenecen al prestigioso protocolo in-
ternacional de tratamiento para leucemias en bebés,
INTERFANT, lo que hace que las asociaciones clini-
cas sean muy fiables», asegura Pablo Menéndez, jefe
del mencionado Grupo de Biologia de Células Madre,
Leucemia del Desarrollo e Inmunoterapia del Instituto
de Investigacion Josep Carreras.

Gracias a un esfuerzo colaborativo entre distintas insti-
tuciones nacionales e internacionales, los investigado-
res han podido secuenciar el genoma, el epigenoma vy
el transcriptoma de 69 bebés con un tipo de leucemia
de mal pronéstico. «Curiosamente, estas leucemias
pediatricas cursaban con un ndmero muy pequefo
de mutaciones, lo que nos llevd a explorar diferentes
aproximaciones para identificar posibles dianas tera-
péuticas, o talones de Aquiles del tumor», prosigue
Menéndez.

Para ello, el Laboratorio de Epigenética del Cancer y
Nanomedicina ha empleado una bateria de andlisis
computacionales con el fin de delinear el mapa de al-
teraciones moleculares existente en estas leucemias
pediatricas. «<Mediante el empleo de tecnologias -o6mi-
cas (gendmica, transcriptomica y protedmica) de ulti-
ma generacion, hemos podido caracterizar con gran
detalle el epigenoma vy el transcriptoma de ciertos ti-
pos de leucemias pediatricas agudas. La novedad de
este estudio radica en la integracion de dichos datos,
que nos ha permitido vislumbrar, de una manera mu-
cho mas precisa, las rutas de sefalizacion sobre las
que se sustenta este tipo de cancer», comenta Juan
Ramon Tejedor, primer firmante del articulo.

Apuntes de investigacion

Por otra parte, Agustin Fernandez, cientifico titular del
CSIC y también miembro del Laboratorio de Epigenéti-
ca del Cancer y Nanomedicina, incide en que «existen
numerosas similitudes entre los distintos tipos de leu-
cemias pediatricas que analizamos. Sin embargo, nos
llama la atencion el marcado efecto funcional del com-
plejo transcripcional AP-1 en aquellas leucemias con
peor prognosis, lo que nos llevd a profundizar sobre
el posible papel de estos factores en la proliferacion
tumoral».

La veracidad de estas observaciones obtenidas in si-
lico, es decir, por medios computacionales, ha sido
confirmada de manera exhaustiva por investigadores
del Instituto de Investigacion Josep Carreras. Clara
Bueno, coautora principal del trabajo, explica que «he-
mos desarrollado una serie de sofisticados ensayos in
vitro, ex vivo e in vivo para validar el efecto de la via de
AP-1 en este tipo de leucemias pediatricas».

Para ello, los investigadores utilizaron una serie de
técnicas experimentales que les permitieron demos-
trar el potencial efecto terapéutico de este complejo
transcripcional en modelos de ratén, paso previo a la
experimentacion en pacientes humanos.

Estos resultados abren la posibilidad de desarro-
llar nuevos ensayos clinicos para determinar el
efecto de inhibidores farmacolégicos de deter-
minadas rutas de senalizaciéon en cancer infantil.

Este estudio ha podido desarrollarse gracias a la finan-
ciacion de diversas entidades y fundaciones, entre las
que destacan el European Research Council (ERC), el
Ministerio de Economia y Competitividad (MINECO),
el Instituto de Salud Carlos Ill (ISCIII), el Plan de Cien-
cia, Tecnologia e Innovacion del Principado de Astu-
rias (PCTI), la Asociacion Espafiola Contra el Cancer
(AECC), la Fundacion Unoentrecienmil, la Fundacion
General CSIC y la Fundacion Leo Messi, entre otras.

s

Grupo de Biologia de Células Madre, Leucemia del
Desarrollo e Inmunoterapia del Instituto de
Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras.
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El REDMO

El Ministerio de Salud y el Servicio Andorrano de Atencion
Sanitaria (SAAS) presentaron la reanudacion del programa
de donacion de médula 6sea. El programa debidé haber co-
menzado hace un afo, justo cuando estalld la pandemia
de SARS-CoV-2 gue obligd a pararlo. La coordinadora del
Punto de Atencion al Donante, Cristina Pérez, y Cristina
Vilanova, del Ministerio de Salud, expusieron que la reacti-
vacion del proceso ya se ha iniciado. De hecho, desde que
se abriod la opcion de apuntarse, en marzo de 2020, ya se
han registrado 64 personas.

Asi, el proceso para hacerse donante consta de tres pa-
sos: informarse (se ha creado una web especifica con
toda la informacion necesaria, https://andorra.medul-
laossia.org), inscribirse y, en caso de existir un receptor
compatible, iniciar el proceso para donar.

Una vez apuntados, se hara un primer analisis de sangre
(tipaje) y los posibles donantes quedaran registrados en
REDMO, que forma parte de la red internacional de do-
nantes; por lo tanto, los datos estaran disponibles para
cualquier paciente del mundo que lo pueda necesitar.

La obtencion de células madre se puede hacer de dos
maneras diferentes. Una es a través de sangre periféri-
ca, la opcion mas sencilla y habitual: consiste en extraer

Desde hace dos ediciones, la European Society for
Blood and Marrow Transplantation (EBMT) y la World
Marrow Donor Association (WMDA) dedican una jornada
formativa orientada a los coordinadores de trasplante de
progenitores hematopoyéticos.

La EBMT es una organizacion que posibilita que los
cientificos y médicos involucrados en el trasplante clini-
co de médula 6sea compartan sus experiencias y desa-
rrollen estudios cooperativos. Asimismo, la WMDA es la
entidad que aglutina a todos los registros de donantes
de médula 6sea del mundo.

Debido a la situacion sanitaria, ese dia tuvo que cele-
brarse el encuentro en formato virtual. Muchos de los
coordinadores participaron (como espectadores) y la
Dra. Villa, directora adjunta del REDMO, ofreci¢ una po-
nencia sobre las estrategias de donantes back-up.

La doctora Villa ha sido propuesta también para entrar a
formar parte del S(P)EAR Comité de la WMDA, un comi-
té médico que evalla los incidentes médicos reportados
(pueden ser relativos a donantes, pacientes o productos)
Y propone acciones de mejora para evitar que se vuelvan
a producir, lo que conlleva cambios en los estandares
que se aplican a todos los registros.
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sangre del donante después de que haya recibido inyec-
ciones de un factor de crecimiento durante 4-5 dias. La
otra opcion es obtenerlas directamente de la médula a
través de punciones en las crestas iliacas. En este caso,
€s necesario un ingreso hospitalario de 24 horas y em-
plear anestesia, aunque soélo se efectua en el 20 % de
los casos.

Ambas opciones se hacen en un centro especializado
de Barcelona y los donantes tienen cubiertos los gastos
de desplazamiento, alimentacion vy, si es necesario, baja
laboral. El registro como donante de médula se podra
hacer en las campanfas de donaciéon de sangre.

REDMO Andorra.

Nuria Marieges, coordinadora institucional del REDMO,
participa en la WMDA como revisora (reviewer). Su tra-
bajo consiste en revisar la documentacion de los regis-
tros que se presentan para calificacion o acreditacion,
con el objetivo de corroborar que se ajustan y cumplen
con los estandares, asi como las autoevaluaciones que
los registros calificados y acreditados deben presentar
bienalmente.

Asimismo, forma parte del Comité de Acreditacion que
se encarga de leer, aprobar y valorar las calificaciones y
acreditaciones que se han revisado.

Finalmente, Marta Fernandez, del equipo de Comunica-
cion, participa también en reuniones de Task Force para
la preparacion del Dia Mundial del Donante de Meédula
Osea.

Estas colaboraciones permiten estar en contacto con
los registros mundiales y evidenciar la importancia de la
calidad del trabajo que se lleva a cabo desde REDMO.

Cwmbon
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El REDMO

LA ACTIVIDAD DEL REDMO EN EL

PRIMER SEMESTRE DE 2021

Después de los primeros seis meses del 2021, y después
de analizar la situacion del registro, os ponemos al dia de
la actividad de REDMO.

El Plan Nacional de Donacién de Médula Osea tiene como
objetivo lograr, a finales del 2022, los 500.000 donantes
disponibles. Antes de la pandemia este objetivo era clara-
mente alcanzable, pero la pandemia ha frenado la entrada
de donantes. Ahora mismo tenemos 444.216 donantes y
durante este semestre se han incorporado 15.700. Con-
fiamos que con el control de la pandemia podamos volver
a recuperar el ritmo y lograr este objetivo.

Mayoritariamente nuestros donantes disponibles son mu-
jeres (64 % vs. 36 %) con una media de edad de 39 afos.
El 52 % ya disponen de tipificacion completa.

No solo el aumento en el nimero de donantes, sino la
mejoria en la cifra de donantes con una tipificacion HLA
completa, hacen que nuestros donantes hayan aumen-
tado un 6 % (si comparamos con el primer semestre de
2019y un 12% respecto al segundo semestre de 2020) y
que ya se gestionen de media 111 peticiones de muestra
de sangre cada mes. Hay que destacar que, ademas de

MEMORIA REDMO 2020

La Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia, la Orga-
nizacion Nacional de Trasplantes (ONT) y todas las comu-
nidades autonomas presentaron la Memoria del Registro
de Donantes de Médula Osea (REDMOQO) de 2020, afio en
el que, a pesar de la pandemia y de la situacion sanitaria
excepcional, el REDMO ha logrado coordinar la obtencion
y donacién de progenitores de médula ésea, sangre peri-
férica, sangre de corddn umbilical y linfocitos de donantes
no emparentados en practicamente la misma cantidad de
casos que en 2019.

El confinamiento de marzo a junio de 2020 debido a la pan-
demia por SARS-CoV-2 redujo la movilidad de los donantes
para desplazarse a los centros de referencia para su inscrip-
cion. A pesar de ello, se registraron 30.631 donantes, lo que
representa un aumento del 6 % en los donantes disponibles.

También se vio afectada la movilidad para hacer las prue-
bas de ampliacion de informacion para los ya inscritos. Con
el objetivo de minimizar el riesgo para esos donantes, estas
pruebas se sustituyeron por un extenso cuestionario telefo-
nico realizado por personal del REDMO.

Desde el punto de vista logistico, el traslado de los proge-
nitores hematopoyéticos (médula 6sea o sangre periférica)
del donante hasta el centro hospitalario donde se encon-
traba el paciente fue, y continda siendo, uno de los gran-
des retos de la pandemia, debido al cierre de fronteras,

este aumento, se ha mejorado el procedimiento creando
un cuestionario de disponibilidad y salud para el donante
que facilita la seleccion de donantes y reduce el tiempo de
busqueda. Ademas, el 79 % de estas peticiones se han
enviado antes de 15 dias y, por tanto, el tiempo de res-
puesta del REDMO queda dentro del objetivo establecido
por la World Marrow Donor Association (75 %).

Durante este semestre el REDMO ha recibido 212 peti-
ciones de trasplante, una media de 35 peticiones al mes
(148 peticiones durante el mes de marzo!).

Se han podido gestionar ya 128 donaciones durante este
semestre (un aumento del 16 % respecto a 2019 y al
18,5 % del 2020).

En el mes de junio se hicieron 30 colectas y el dia 22
de marzo, 8 colectas. Ambas cifras son cifras histéricas
para REDMO.

El REDMO sigue... {IMPARABLE! "

las cancelaciones de vuelos y la dificil coordinacion de las
recogidas por la imposibilidad de entrada de los courier en
algunos paises.

Para paliar esta situacion, en marzo de 2020 la ONT puso
en marcha un operativo especial con la Guardia Civil para
que los courier no tuvieran que salir del aeropuerto y en-
tregaran los productos a los profesionales sanitarios en los
puestos de la Guardia Civil.

Asimismo, dada la imposibilidad de viajar en determinados
momentos del 2020, el REDMO coordiné también 8 do-
naciones familiares. En su mayoria se tratdé de pacientes
residentes en el extranjero cuyo donante familiar residia en
Espafa y no podia desplazarse al otro pais para hacer la
donacion. «*

Nuestros
pacientes

Los hospitales espafioles han solicitado
al REDMO un total de 1.034 busquedas
de donante no emparentado para pacientes
esparioles, un 6 % mas en comparacion
con 2019. La mediana del tiempo
de busqueda para encontrar un donante
compatible ha sido de 26 dias.

El 93 % de estos donantes (1.460)
se han localizado antes de 2 meses.
Se han completado 459 trasplantes
a partir de donante no emparentado.
Se han coordinado 501 colectas.

Nuestros

donantes

El nimero de donantes
en el mundo alcanzé
los 37.558.025.

En 2020, se han incorporado
30.631 donantes
al REDMO.
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De cerca

Amanda, DONANTE
de médula dsea

Me gustaria transmitir un mensaje de esperanza y quitar el miedo a todas aquellas personas que
rehilyen una donacion por incertidumbre. Donar médula no duele, tampoco es perjudicial para el
donante, solo necesitas invertir una pequeiia parte de tu tiempo y, a cambio, das salud y vida a quien
la recibe. Que el desconocimiento jamas nos frene para crear una sociedad mas justa y mejor.

—_— ' : 3 _ La vida cobra sentido cuando la compartimos. Venimos para
' N serviry darnos a los demés, siendo vida y dandola, como seria
este caso. Vivir en comunidad implica tener una responsabili-
dad social con el resto de las personas.

Quiero contarte que en este preciso momento hay pacientes
_ g a la espera de un trasplante, debatiéndose entre la vida y la
S L I ¢ b 1 muerte, y es posible que la médula dsea que necesitan esté
entre los que aun no se han atrevido a dar el paso y registrarse

™ como donantes.

3 Me llamo Amanda, tengo 25 anos y en diciembre
) e de 2020 pude ofrecerle la oportunidad de seguir

Todo empezé el 16 de octubre del 2020, cuando recibi un men-
saje de REDMO en el que me comunicaban que un paciente
precisaba mi donacion de médula 6sea como Ultimo recurso
para superar la enfermedad.

y B Tras ponerme en contacto con ellos, me citaron para realizarme
4 /4’ ; - un andlisis de sangre. A partir de ese momento debian asegu-
., P = S \' rarsede que miestado de salud era optimo y de que mi médula

fuera compatible con la persona que iba a recibirla. Tres sema-
nas mas tarde, me comunicaron que era la donante elegida, y procedieron a programarme tres
pruebas mas: un electrocardiograma, una radiografia de térax y una segunda analitica.

Ese mismo dia tuve una cita médica, en la que me explicaron de manera detallada
todo el procedimiento. El método escogido fue el de la aféresis, por lo que debi pin-
charme el factor de crecimiento hematopoyético dos veces al dia durante cinco dias
(se trata de una inyeccion subcutanea), con la finalidad de estimular mi médula 6sea
y que las células madre de la médula pasaran al torrente sanguineo para poder
proceder con la extraccion.

El dia de la donacion acudi a primera hora de la manana al hospital, me extrajeron
una analitica de sangre para comprobar que el factor de crecimiento habia sido
efectivo y, posteriormente, comenzo el proceso de donacion. A las pocas horas
ya me encontraba fuera del hospital.

Como donante, enfermera por vocacion en una unidad de oncologia pediatri-
cay como familiar de una persona que en su momento requirié un trasplante,
me veo con el deber moral, ciudadano y personal de aportar mi granito de
arena para conseguir ampliar la red de donantes.

De esta manera aumentaran las oportunidades de vivir, y
pocas cosas hay mas importantes que dar vida.
Dona médula, SALVA UNA VIDA. "
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Toneti, IMPARABLE
contra la leucemia

Todo empieza el 2 de septiembre de 2019. Toca que me hagan el andlisis de
sangre anual. En el 1992 me hicieron un mielograma en Andorra, de donde
soy, pero no tenia leucemia. Desde entonces, pero, mis leucocitos, glébulos
y plaguetas no han estado del todo bien.

Volviendo al dia 2, recibo una llamada del médico y me dice que estoy sin
defensas. Prueban a reactivar la médula durante dos dias, pero no logran
nada. El miércoles 4 de septiembre ingreso en un hospital de Andorra la Ve-
lla. Después de seis horas en urgencias, determinan que debo ser derivado
a un hospital de Barcelona. Asi me derivan a la capital, aun sin diagnostico.

La misma noche que llego, la hematdloga me comenta sus sospechas: tie-
ne pinta de ser algun tipo de leucemia. A la mafiana siguiente me hacen un
mielograma y confirman que se trata de una leucemia mieloide aguda. Como
mi estado es bastante bueno, deciden hacer unos estudios mas detallados
para mejorar el tratamiento que me puedan dar.

Mi doctora me dice que es el segundo paciente que tiene con un caso como
el mio: 27 anos con los niveles bajos y de repente, de un dia para otro, me
quedo a cero. Esto no me anima, pero trato de tomarmelo con humor.

Empiezo, pues, cuatro sesiones de quimioterapia subcutanea. Una quimio-
terapia no habitual en estos casos ya que la que se suele hacer en estos
casos solo tendria un 50% de efectividad. A la tercera sesion me comentan
que han localizado un donante compatible anénimo y que mi ingreso esta
programado para mediados de febrero. Pero el dia 15 de febrero, durante
una visita con la hematdloga, me comentan que el donante esta enfermo y
que tendran que aplazar el trasplante entre cuatro y seis semanas.

Debido a este impasse, los médicos se plantearon si estar dos meses sin
tratamiento seria demasiado peligroso, pero para mi sorpresa finalmente
pude estar 2 meses y medio sin quimioterapia.

Finalmente, el 28 de marzo, con la pandemia desatada, todo se vuelve ur-
gente. Tengo que ir al hospital a hacerme una PCR, luego me pinchan y dos
dias después ya estoy ingresado en la camara de aislamiento. Finalmente
me hacen el trasplante de médula dsea el 7 de abril y, a partir de entonces,
me quedo aislado durante 35 dias. Cabe subrayar, que, segun me dicen,
soy el Unico al que se le ha hecho un trasplante durante el estado de alarma.

Estoy en un apartamento a 20 minutos del hospital. Me siento solo y lejos de
mi gente en Andorra. Pero, en realidad, todos estamos igual de encerrados.
No volveré a Andorra hasta octubre de 2020, un afio y un mes después de
que me bajaron.

Hoy en dia estoy bien, me siento bien. Aunque tengo un poco de EICH
(Enfermedad Injerto Contra Huésped) en los ojos, la piel y la boca, me
siento muy bien de estar aqui y poder escribir mi testimonio.
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Nuestros socios

SOCIOS IMPARABLES

Nuestros socios sois los grandes impulsores de mu-
chos de nuestros logros. Para agradeceros todo vues-
tro apoyo, en esta seccion recién estrenada vosotros
seréis los protagonistas. jQueremos conocer las
personas que hay detras de cada aportacion!

Hoy hablamos con Miquel Las Heras, un Imparable
contra la leucemia mieloide crénica que es socio de la
Fundacion desde 2017, y que no falla nunca a la cita
del Dia de los Imparables. De hecho, esta ultima edi-
cion la ha vivido de una manera muy especial... ¢,Quie-
res saber por qué? jSigue leyendo!

Miquel

1) ¢Cuanto tiempo hace que eres socio de la Fundacion
Josep Carreras?, ¢qué significa para ti ser socio?

Hace mas de 20 anos que estoy implicado con la Funda-
cion Carreras, pero formalmente me hice socio en el afo
2017 para seguir apoyando también econdmicamente
con la labor que se hace.

Vivir la enfermedad en primera persona te hace conscien-
te de la importancia que tiene la investigacion, la busque-
da de donantes y el apoyo a las personas enfermas y a
sus familiares durante el proceso de curacion.

Ser socio, por lo tanto, significa mantener mi compromiso
con un grupo de personas IMPARABLES, luchadoras,
que no se rinden y que, dia a dia, luchan para que la leu-
cemia sea curable al 100% pronto. Es un orgullo pertene-
cer a este grupo de gente.

2) En el tiempo que llevas colaborando con la Fundacion,
¢cual es la noticia o logro que mas te ha emocionado?,
¢y cual es la que mas te gustaria recibir?

Cada noticia de un avance médico, o cada vida salvada
es siempre una alegria. En estos ultimos 25 afhos ha ha-
bido una auténtica revolucion en la cura de la leucemia
en todos los sentidos y la esperanza de recuperacion de
los pacientes cada dia es mayor. Estos son los frutos del
trabajo de la Fundacion y estas noticias son las que emo-
cionan y las que te reconfortan. La curacion total de la
leucemia es la noticia que a todos los IMPARABLES nos
gustaria recibir algun dia, que espero que sea pronto.

3) Eres Imparable por partida doble, porque ademas de so-
cio, te diagnosticaron una leucemia mieloide crénica. ;Qué
ha supuesto para ti la Fundacion durante el proceso de tu
enfermedad?

La Fundacion Carreras me ha acompanado durante todo
el proceso y a dia de hoy todavia es un gran referente en
mi dia a dia.

Desde la busqueda inicial de informacion sobre la enferme-
dad, pasando por la utilizacién de recursos durante el pro-
ceso de curacion financiados por la propia Fundacion (como
las salas de aislamiento), hasta actualmente, que me permite
colaborar en aquellos temas que cree convenientes.
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En definitiva, ha supuesto mucho para miy creo que nunca
podré devolverle todo lo que me ha dado.

4) Nos consta que eres un asiduo del Dia de los Imparables, y
este aio has tenido una participacion muy especial. ;En qué
consistio? ;Qué tal fue tu experiencia?

Si, es una cita anual que nunca me pierdo y que espero con
ilusion. El Dia de los Imparables siempre es especial, es
un dia de reencuentros, de emociones, de revivir experien-
cias, y de alegria... Este ano, participé en el acto desde el
platé contando mi experiencia y lanzando un mensaje para
que la gente se haga socia y fue una experiencia magnifica.

5) Como paciente, ;qué mensaje darias al resto de los socios
y amigos de la Fundacion?

Me gustaria decirles que tenemos que seguir con la lucha,
con el apoyo a los pacientes y a las familias, con la inves-
tigacion, con la difusion del proyecto... Al final, en el mun-
do hay muchas causas por las que luchar, pero esta es la
nuestra y seguiremos adelante.

s@fcarreras.es

eo a Socio .
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Nuestros socios

ESTUDIO: LA COLABORACION DE LOS ESPANOLES
CON LAS ENTIDADES NO LUCRATIVAS

Sabiamos que tenemos los socios mas Imparables... jpero es que ademas sois los mejores embajadores!
Y es que segun el estudio «La colaboracion de los espainoles con las entidades no lucrativas 2020»
publicado por la Asociacion Espafiola de Fundraising (AEFr), la Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia
es una de las entidades mejor valoradas por sus socios.

SOMOS LA ENTIDAD QUE Y LA QUE MAS SOCIOS
TRANSMITE MAS CONFIANZA RECOMENDARIAN A
ENTRE SUS SOCIOS FAMILIARES Y AMIGOS
-

84 %z 75 %
O soclos O socios

«Trabaja atajando las causas de los problemas para solucionarlos» «La recomendaria a amigos/familiares»
«Estan profesionalizados, son especialistas» «Es una ONG transparente»
«Sé que las aportaciones llegan» «Tiene muy buena reputacion» «Me transmite confianza»

Indices de imagen. Puntos de valoracién por encima del promedio de entidades analizadas. Fuente: «La colaboracién
de los esparioles con las entidades no lucrativas 2020», realizado por Kantar para la AEFr. Los resultados generales del
estudio estan disponibles aqui: https://www.aefundraising.org/resultados-del-perfil-del-donante-2020/

iGRACIAS POR@
VUESTRA CONFIANZA!

=133V 3, [[»[@X3Jl Gestiona tu informacion en el Espacio del Socio

Haz todas las gestiones,

en cualquier sitio y a cualquier
hora, en tu Espacio del Socio:
actualiza tus datos personales,
modifica la cuota, descarga
tus certificados...

En lo que llevamos de 2021 ya
hemos dado la bienvenida a mas
de 15.500 nuevos socios

y a 30 de septiembre

iyva somos 111.444!

Si eres uno de ell@s, jgracias
por unirte a la comunidad
Imparable, y bienvenido/a!
Gracias a ti, la curacion de

la leucemia y de todas las
enfermedades malignas

de la sangre hoy esta

un poco mas cerca.

https://www.fcarreras.org/es/espacio-socios-y-amigos_1197492
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Empresas solidarias

Una alianza de valor compartido:
Unete al Plan de Empresas Socias

Una de las opciones de colaboracion mas habituales entre las empresas es
hacerse socia de la lucha contra la leucemia. Sabemos que cada empresa
tiene sus necesidades concretas; por ello, nos adaptamos a lo que cada una
necesite. Hay diferentes cuotas de participacion vy, por lo tanto, distintos niveles
de contrapartidas: lo importante es que sientas que la empresa esta alineada
con la mision de la Fundacion.

Puedes solicitar informacion sobre las ventajas de este Plan de Empresas Socias
en el buzén: empresas@fcarreras.es o poniéndote en contacto con Regina Diez a
través del numero 93 414 55 66.

iEstamos deseando explicarte todas las posibilidades!
iTu empresa también puede ser Imparable contra la leucemia!

Un primer semestre lleno de solidaridad
de nuestras empresas patrocinadoras

En el proyecto de alianzas corporativas estamos muy ilusionados de poder seguir manteniendo a nuestros
patrocinadores principales: Chopard, Novartis, Allianz y Wiirth. Gracias a ellos, podemos lanzar nuestra campana
anual de marca; sin su apoyo no seria posible. Este ano, como novedad, hemos incorporado a dos nuevas empresas
que se comprometen con nuestros valores: Bristol-Myers Squibb y Pfizer, que se suman a las cuatro anteriores en
este cometido.

Ademas de ayudarnos a poner en marcha esta gran campana de comunicacion, han sido los compareros perfectos
para patrocinar también nuestras Jornadas online contra la Leucemia, y patrocinar el dia mas importante del ano:
el Dia de los Imparables.

iEstamos muy contentos de ampliar esta familia y de que puedan seguir haciendo que la investigacion

NO se pare nunca!
%wm/ ) NovarTis  Allianz @

Ui Bristol Myers Squibb” @y WURTH @ Pﬁzer

Colaboradores variables que pueden «dar alas» a nuestros proyectos

Nuestras acciones alrededor de la Semana contra la Leucemia cada vez van tomando mas peso. Por ello, podemos
permitirnos acercar nuestra realidad y la de los pacientes a nuevas empresas. Este ano, hemos logrado implicar a
nuevos colaboradores y dejarlos encandilados de lo que hacemos y de cémo lo hacemos.

En el Dia de los Imparables hemos contado con el apoyo de:

auz., cH=RZ i 2,

T-c!-_ TRAVEL STORE

Todos ellos han querido hacer que esta jornada sea ain mas emocionante y, sobre todo, han conseguido
sacar una sonrisa enorme a todos los participantes.

En las Jornadas online contra la Leucemia, hemos tenido el apoyo de varias empresas para que todo saliera de 10:

wAcaye € Be . DMOORZ CYMVRTUAL  (Quikaw

consum  Print. L eaachedn

Sin vuestro apoyo, no habriamos podido llegar tan lejos. jGracias de corazén!
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Empresas solidarias

Damos la bienvenida a nuevas empresas IMPARABLES contra la leucemia

Durante este primer semestre del ano hemos dado la bienvenida a nuevas empresas que se suman a
nuestro suefio: conseguir que la leucemia sea una enfermedad cien por cien curable. Gracias a estas
nuevas membresias, podemos obtener donaciones a largo plazo que financien de forma directa nuestros
proyectos.

Se adhieren a nuestro Plan de Empresas Socias:

fundacion

3SIS3¥* (QRAFESA RZEurcEmbalaje ==

MAURO

disid,

iSin vosotros, no podriamos llegar tan lejos!

La lucha contra la leucemia infantil: Un reto de todos

Decidimos lanzar una campana con motivo del Dia del Cancer Infantil, para visibilizar la importancia de la
investigacion cientifica en bebés y lactantes, una realidad que a veces es lejana para muchos: «Los bebés
también tienen leucemia, la increible historia del Bebé Forzudo».

La participacion de empresas ha sido clave para que la accion tuviera el mayor impacto posible en los
proyectos de destino. Los equipos de trabajo de cada empresa han colaborado para que hayamos logrado:

Ofrecer una copia de nuestro primer cuento, «EIl bebé forzudo», a cada peque o familia de todas las
unidades de oncohematologia de Espana y hospitales de dia.

Cubrir los gastos de elaboracion de nuestro cuento, jpor eso es tan especiall
Su beneficio es 100 % solidario.

Ser un altavoz de nuestra causa, de nuestras acciones y necesidades, y de compartirlas con
sus publicos objetivos, haciendo que lleguemos mas lejos.

Sin vuestras ganas y entusiasmo, no habriamos podido conseguirlo.

iJuntos somos IMPARABLES contra la leucemia infantil!

.GRACIAS!

Esta accidén no seria
posible sin su ayuda.

Fundacién

JOSEP
CARRERAS

contra la leucemia

CParcIick O seedtag " %gﬁqsilyﬁ @raresa §... GAES CH =RZ

Rodriguez de Gispert wnfluencegrowp  solidaria
Artes Graficas

“]ﬁ%l]ﬁ %EqruEmbalajE ama;on ‘%‘.\\(:/\\_a>t_ %dOSfarma 'o EUJOA beb|tus

pencililustradores
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Iniciativas solidarias

Los mercados de Barcelona, IMPARABLES contra la leucemia

Los mercados de Barcelona han abierto
las puertas a la lucha contra la leucemia
con una exposicion itinerante de la Fun-
dacion Josep Carreras del 21 de junio al 5
de julio en el Mercado de La Concepcion,
Mercado de la Sagrada Familia y Mercado
de Les Corts.

En esta exposicion la Fundacion habla de
su historia, de sus proyectos, de la dona-
cion de médula dsea, de alimentacion y
vida saludable, y de los testimonios de los
Imparables.

Una accion en el contexto de la Semana
contra la Leucemia y el proyecto Comer-
ciantes Imparables, que lleva la lucha con-
tra la leucemia al centro de la vida social
de los barrios y que se hara extensiva a
todos los mercados de la ciudad.

Iniciativas solidarias durante la Semana contra la Leucemia

El mes de junio es un mes de mucho movimiento en la Fundacion Josep Carreras. Multitud de promotores
solidarios se suman a la lucha contra la leucemia con motivo de la Semana contra la Leucemia.

Iniciativas solidarias que sirven para sensi-
bilizar y recaudar fondos para la investiga-
cion. Gracias a muchos imparables, par-
ticulares, entidades y empresas estamos
cada dia mas cerca de que la leucemia y
otras enfermedades malignas de la sangre
sean algun dia 100 % curables en todos
los casos.

Gracias a la Hermandad San José Obrero
y a la Asociacion Acaye de Sevilla; a los
estands informativos en Porto do Son vy
Boiro en Corufa; a la Farmacia Torrellano
de Alicante; a la Cursa del Foc de Olesa
de Montserrat; a la 12 Carrera virtual de Vi-
[lamartin en Cadiz; a perfumes Solema; a
las 5 mujeres imparables y su subasta so-
lidaria; al streaming benéfico en Twitch y a
la IV Gala de fin de curso de Body Dance.
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Iniciativas solidarias

Bodas solidarias a beneficio de la Fundaciéon Josep Carreras

Una boda siempre es un evento muy especial, pero si, ademas, la celebracion tiene un componente solidario, ese momento
se convierte en Unico para sus protagonistas. En la Fundacion Josep Carreras damos la posibilidad de sumar valor anadido
al enlace colaborando con la investigacion de la leucemia a través de los detalles solidarios o los donativos con motivo de
una boda solidaria.

iConoce el testimonio de las parejas Imparables! e o
Sara y José Ramoén - 17.07.2021

Teniamos claro que ibamos a regalar algo solidario a nuestros
invitados. Desde que trabajé en Hematologia (Sara), un trocito de
mi corazdn se quedo alli y con vuestra fuvndacion. Me interesé
mucho y siempre dije, que cuando me casara iba a ayudaros
en los que pudiera. Elegimos los marcapaginas, ya que era un
detalle Util para nuestros invitados. jEl disefio ideal... y el mensaje
mas todavial Millones de gracias por dejarnos que pudiéramos
ayudar.

Miriam y Javier - 05.08.2020

Desde el dia que decidimos casarnos teniamos claro que
queriamos hacer una boda solidaria. Aportar nuestro granito de
arena con la lucha contra la leucemia, el linfoma, el mieloma y
otros canceres de la sangre nos produce una gran satisfaccion.
Los invitados quedaron encantados y, ademas, se lo debiamos
a una gran luchadora, mi hermana, a la Fundacion por apoyarla
y ayudarla siempre, y a todas las personas que padezcan esta
enfermedad para que entre todos algun dia encontremos la
solucion definitiva.

Si quieres celebrar una boda solidaria,
escribenos a regalosolidario@fcarreras.es

00 00 0000000000000 00000000000000000000000000000

Carlos y Juanxo, dos Imparables sumando kildbmetros contra la leucemia

Sus hogares estan separados por casi 1.000 kildmetros
—Carlos vive en Cantabria y Juanxo en Murcia— pero esa dis-
tancia se acorta cuando los kilémetros se recorren a favor de la
lucha contra la leucemia.

Estos dos inquietos Imparables son un referente para la Funda-
cion Josep Carreras en retos deportivos solidarios y este ano han
seguido sumando fondos a la investigacion.

Carlos cumplia 10 anos de su diagndstico y quiso celebrarlos
haciendo 4 retos deportivos en 4 dias, de trekking y bicicleta. De
igual forma, Juanxo se propuso hacer 400 kilémetros pedalean-
do en bicicleta de montana desde Roquetas de Mar hasta Car-
tagena. Ademas, abrieron un reto en migranodearena.org para
recaudar fondos a favor de la Fundacion. ¢, El objetivo?: acortar la
distancia que nos separa de la cura de la leucemia.

Carlos y Juanxo han sumado miles de euros a la investigacion y
han hecho una gran labor de sensibilizacion alli por donde han
pasado. Un claro ejemplo de como el deporte puede ponerse al
servicio de la lucha contra la leucemia y, sobre todo, de una gran
amistad entre dos Imparables.
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PARA UNA CELEBRACION ESPECIAL. .. )

{REGALA INVESTIGACION A TUS INVITADOS!

iDescubre los dos nuevos detalles solidarios y

unete a LA LUCHA CONTRA LA LEUCEMIA!

M
UCHas CPACIAS POR

HACERLg e
POs) ot T i e
BLE, R S e
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Marcapaginas
con diseno
exclusivo de

El bebé forzudo.

Abre la puerta
a los pisos
de acogida

con este llavero

solidario.

CADA DETALLE VA ACOMPANADO DE UNA TARJETA

"'0\

iDisponemos de cuatro Entra en:
detalles solidarios mas TIENDA .
en nuestra tienda online! onvuve - www.tiendafcarreras.org
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