[ 4

)& /

CONTRA LA LEUCEMIA. HASTA QUE LA CUREMOS NO PARAREMOS.

REPORTA]JE

- El Registro de Donantes de Médula
Osea: un 2021 ... jimparable!

- La Fundacién Josep Carreras y

la Fundacion Enriqueta Villavecchia

acogen en Barcelona a 16 familias

de Ucrania con nifos con cancer.

DESDE EL LABORATORIO

Entrevista con el Dr. Eduard Porta,
) investigador del Instituto de Investigacion
. contra la Leucemia Josep Carreras.

#18
JUNIO 2022

Fundacidn

o JOSEP
"""! CARRERAS

contra la leucemia




«CUMPLEVIDA» 1

jHola, IMPARABLES! © N

Soy Pilar, y este afo es mi segundo ano trasplantada, jqué alegria poder celebrar U

un ano mas de vida! Este afo ha sido muy bonito y, aunque ha habido algunos
momentos dificiles que han desequilibrado la balanza, pesa mas lo bueno.

Este camino de recuperacion no seria posible sin todas esas personas que me estan
ayudando a que todo vuelva a su sitio:

Gracias, equipo de hematologia de La Paz, sois el mejor equipo del mundo.

Gracias a mi hermana por devolverme a la vida: ella fue mi donante.

Gracias a mi familia y a mi marido por seguirme acompanando, ayudando y animando
a cumplir mis metas y mis suefnos. Este afo he podido cumplir uno de ellos: jrecorrer el
Camino de Santiago!

Gracias también a todos los amig@s que ya son familia, gracias por alegrarme el corazon.

Gracias, ADMO Extremadura, por ponerme en el camino a Laura, mi psicologa, que tanto me
esta ayudando en estos momentos.

Os quiero a todos con toda mi alma.

En el dia del <CUMPLEVIDA» se me removieron muchas cosas y solo me sale agradecer
todo el amor, el carifo y los cuidados que estoy recibiendo. Esa es mi mejor forma de I'é

celebrarlo. r'

Quiero mandar muchos animos a todas las personas que viven esta enfermedad en estos
momentos convulsos: no estais solos, los IMPARABLES somos una gran familia.

Y, por Ultimo, me despido agradeciendo a la Fundacion Josep Carreras su labor de
investigacion y todos los esfuerzos que hacen para que el camino sea mas llevadero y
esperanzador para todos los IMPARABLES.
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EDITORIAL

Apreciada amiga, apreciado amigo:

En este niumero de la revista Imparables hemos querido compartir
con usted los datos méas importantes de la memoria del Registro
de Donantes de Médula Osea creado y gestionado por la Fundacién
Josep Carreras contra la Leucemia.

En 2021 celebramos una onomastica muy especial: los 30 afos
del REDMO. A lo largo de su trayectoria, el equipo ha logrado que
11.854 pacientes de todo el mundo se pudieran trasplantar gracias a la
generosidad de donantes no emparentados inscritos en nuestro registro.

Los resultados mostrados han sido posibles también gracias al traba-
jo llevado a cabo por el personal de los centros de donantes, colectay
trasplante, los bancos de sangre de cordén umbilical, los laboratorios
de inmunologia y las empresas de transporte.

Todos ellos colaboran siguiendo las directrices y protocolos estableci-
dos por las coordinaciones autonémicas de trasplante, la Organizacion
Nacional de Trasplantes y la Fundacion Josep Carreras.

Asimismo, queremos hacerle llegar los avances del Instituto de In-
vestigacion contra la Leucemia Josep Carreras con una entrevista al
doctor Eduard Porta, investigador principal del grupo de inmunoge-
noémica del cancer, y compartiendo algunas de las noticias mas rele-
vantes de este 2022.

En esta edicion también encontrara informacién detallada sobre cam-
panas que hemos desarrollado estos ultimos meses y ejemplos de ini-
ciativas solidarias que, con su generosidad, nos ayudan a conseguir
los retos que nos proponemos.

Todo el trabajo que realizamos esta pensado para personas como
Juan, cuyo testimonio compartimos en esta revista, un pequefo
IMPARABLE que desde hace meses lucha contra una leucemia.

Desde la Fundacion Josep Carreras seguiremos trabajando con per-
severancia y entusiasmo por Juan y por todas las personas que afron-
tan la enfermedad.

Juntos somos |IMPARABLES contra la leucemia.

Afectuosamente,

Vg e

¥

Josep Carreras
Presidente
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/ N EN 2021 CELEBRAMOS
. ) LOS 30 ANOS DEL REGISTRO DE
' DONANTES DE MEDULA OSEA
(REDMO) :

REGISTRO DE DONANTES Yoo
DE MEDULA OSEA (

Sin duda, una onomastica muy especial para todos nosotros: han sido tres décadas de
dedicacion, trabajo y esfuerzo de muchisimas personas.

Antes de la creacion del REDMO, los pacientes espanoles solo podian recibir un trasplante si
tenian un hermano o un familiar compatible, lo cual ocurre en menos del 30 % de los casos.

Esto hizo que, en 1991, con la ayuda del profesor Ciril Rozman y del doctor Albert Grafena,
empezaramos a dar los primeros pasos para la creacion de un registro de donantes no
emparentados en nuestro pais.

El pleno desarrollo del REDMO se consiguié en 1994, con su integracion en la red asistencial
publica del Sistema Nacional de Salud, mediante la firma del primer acuerdo marco entre
nuestra Fundacion y el Ministerio de Sanidad. Durante 2021 hemos renovado este acuerdo,
lo cual nos permite garantizar la estabilidad de nuestro registro, ademas de plantear y asumir
NUEVoS retos.

En este acuerdo se establece que el REDMO es responsable de:

La gestion de la base de datos de los donantes espanoles:
durante estos 30 afios se han inscrito en el REDMO 517.949
donantes imparables.

La busqueda de donantes compatibles para los pacientes
espanoles: se han activado 16.261 busquedas y hemos

localizado, al menos, un donante compatible para 15.426 pacientes.
Estas busquedas se financian, principalmente, con presupuestos
del sistema sanitario publico.

El REDMO es el unico programa autorizado en Espafia para
gestionar las busquedas de donantes de células madre de la
sangre no emparentados destinados a los pacientes atendidos
en los centros espafoles.
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La coordinacion del transporte de médula 6sea, de sangre
periférica o de sangre de cordén umbilical desde el lugar de
obtencion hasta el centro de trasplante Durante estos 30 afos,
el REDMO ha hecho posible que 11.854 donaciones llegaran a

los pacientes que las necesitaban. De ellas, 8.166 han sido para
pacientes espanoles y 3.688 para extranjeros.

El REDMO es el unico registro de donantes autorizado para obtener
estas células madre de los residentes en nuestro pais.

A lo largo de la historia

del REDMO se han logrado
mejoras sustanciales,
como son:

[j\] La inFormatizacign de todos los procedimientos

M El control de calidad de
tod
de los procedimientos. °% ¥ Goda Lo

lj\] Ia: iotocnon de personal necesario en cada
Partamento para continugr Ofreciendo

:ln serVLcl.o Lq mds eficaz Y rdpido posible
empre siguiendo las hormas de calidad, -

Ij\] La sostenibilidad del Sistema.

q La adaptacién a log Qvances conseguidos
en el mundo del trasplante.

Gracias a su dedicacion y profesionalidad, hoy disponemos de un equipo y un
registro maduro que sostiene la actividad de trasplante y donacién no emparentados
de progenitores hematopoyéticos de nuestro sistema publico de salud.

Imparables 5
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Evolucion del numero de donantes disponibles de
médula 6sea en Espana (1994-2021)
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(*) Como se puede ver, el incremento en el nimero de donantes registrados ha sido muy acusado en los Ultimos anos. No obstante,
hay que tener en cuenta que la cifra de donantes registrados en el REDMO no siempre coincide con las cifras de donantes registrados
ofrecidas por la ONT o las comunidades auténomas. Esto es asi porque, aunque esté registrado, los datos de un donante no pueden ser
volcados en el REDMO e incluidos en la red internacional de donantes hasta que se dispone de su estudio HLA, de su consentimiento
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Reportaje

Donaciones de progenitores hematopoyéticos

En 2021 se han recibido de media 8 peticiones de donacion por semana; el mes de marzo se batio el récord
con 48. Las peticiones de donacion han aumentado el 27 % respecto al 2020. Esto llevo a que, finalmente,
se realizaran 276 donaciones efectivas a partir de donantes voluntarios espanoles.

405 276

Peticiones recibidas Colectas realizadas

48 % internacional 3 1

52% nacional 1 5 petlclones Colectas en curso
Aumento del 27 % de 2020 a 31/1 2/2021

respecto al 2020

Evolucién de las donaciones realizadas

300 276 +

100

Evolucién de las donaciones efectivas segun destino.
Comparativa 2017-2021

. Espafiol . Europeo Resto del mundo

160 146
o +
120 89

100

o of
40

20
0

2017 2018 2019 2020 2021

Esta grafica muestra que, de las 276 donaciones efectivas, 146 (53 %) fueron para pacientes espanoles, 89 (32 %)
para pacientes en otros paises europeos y 41 (15 %) para pacientes en el resto del mundo.
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Evolucion de la ratio de donaciones por cada
1.000 donantes y género del donante
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Esta grafica muestra que los centros de trasplante solicitan preferentemente hombres para proceder a donacion
efectiva de progenitores hematopoyéticos. Asi, han donado 1 de cada 952 donantes varones inscritos en el
REDMO vy 1 de cada 2.779 donantes mujeres.

UNIDADES DE SANGRE

DE CORDON UMBILICAL (SCU)

Evolucién del nimero de unidades de sangre de cordén umbilical disponibles en Espana
64 -1 09 Unidades de cordén disponibles 809-374 Unidades disponibles en el mundo

Distribucién de los envios de unidades de sangre de corddn umbilical por pais de
destino (acumulado 2019-2021)

En los Ultimos 3 afos se ha coordinado desde el REDMO el envio de 346 unidades de sangre de cordén
umbilical para pacientes de todo el mundo.

Estados Unidos 86 Bélgica

- - Colombia 56 Alemania

-l':' - Francia 52 Turquia

Paises Bajos 36 Dinamarca

Espafia 36 Hungria
Reino Unido 34 Portugal
Canada 10 Grecia

Australia 9 Suecia

Italia 6 Nueva Zelanda
Chile 4 Austria

alalalalalalniviels

8 Imparables




Trasplantes de progenitores hematopoyéticos de donante
no emparentado para pacientes espanoles

+

Durante 2021 en REDMO se realizaron 1.053 busquedas de donante
para pacientes espanoles que necesitaban un trasplante de este tipo. La
mediana del tiempo en que se localizaron estos donantes fue de 26 dias.
Esto tuvo como resultado la realizacion de 600 trasplantes a partir de un
donante voluntario gestionado por nuestro registro.

1.053

Activaciones de busqueda de donante para
pacientes espafioles durante el afio 2021

863

Pacientes espafioles para los cuales se ha
localizado uno o mas donantes compatibles
durante el afio 2021

1.696

Donantes compatibles localizados para
pacientes espafioles durante el afio 2021

927%

Porcentaje de donantes de progenitores
hematopoyéticos localizados antes
de dos meses

26

Mediana de dias de busqueda de médula
bsea o sangre periférica

EVOLUCION DE LOS INICIOS DE BUSQUEDA
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ACTIVIDAD GLOBAL DEL REDMO

En los ultimos 30 afios, se han podido hacer 11.854 trasplantes en todo el mundo gracias a un donante
anonimo localizado por el Registro de Donantes de Médula Osea de la Fundacién Josep Carreras.

DONANTES @ VO (n=1.853) @ SCU (n=4.428) @ LIN(n=315) @ SP(n=5.224) BOOST (n = 44)
MO / SP /BOOST / SCU / LIN
Espaioles Extranjeros Total
Pacientes espafioles 1.758 6.408 8.166 o
Pacientes extranjeros 3.688 3.688 o
Total 5.446 6.408 11.854

2000

1000

- o
Puedes consultar la memoria completa del REDMO P I

\\\\\\\ LR A S A

en www.fcarreras.org/es/memorias

SP: sangre periférica LIN: linfocitos
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ESTAIS EN UN
LUGAR SEGURO

La Fundacién Josep Carreras y la Fundacion Enriqueta Villavecchia
acogen en Barcelona a 16 familias de Ucrania con nifios con cancer.

El pasado viernes 18 de marzo aterrizd en Barcelona un avion en el que viajaba un grupo de 48 personas, 16 de
ellas niflos oncoldgicos. Todos venian de Ucrania, de la guerra, y los pacientes habian tenido que suspender su
tratamiento.

Pocos dias antes, la Fundacion de Oncologia Infantil Enriqueta Villavecchia habia recibido el encargo de
coordinar el operativo de acogida y las interlocuciones con las administraciones y organizaciones implicadas.
Dias antes ya trabajaba codo con codo con la Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia para preparar
recursos y coordinar un dispositivo complejo y muy delicado.

Cuando se confirmd la llegada, rapidamente se alinearon todas las entidades que trabajan para ayudar en el cancer
infantil en Catalufa, en una operacion liderada por la Sociedad Espafola de Hematologia y Oncologia Pediatricas
(SEHOP) y coordinada inicialmente por la Fundacion Aladina, que ya habia acogido a un primer grupo de nifios
con cancer de Ucrania la semana anterior en Madrid.

La operacion estaba respaldada por tres ministerios del gobierno espanol, los de Defensa, Sanidad e Inclusion, y
contaba con el apoyo de Cruz Roja Cataluna
para el dispositivo de acogida. -—— T

En Cataluna, la operacion se coordind con

el Departament de Salut y la participacion
imprescindible de los tres hospitales implicados,
Hospital Sant Joan de Déu, Hospital de Sant
Pau y Hospital Vall d’Hebron.

Todo ello habia empezado por iniciativa del St.
Jude Children’s Hospital que, al iniciarse el
conflicto, organizé el Unicorn Center, un centro
de cribado de nifios enfermos situado a las
afueras de Varsovia (Polonia). La International
Incidence of Childhood Cancer (IICC) y la
Sociedad Europea de Oncologia Pediatrica
(SIOPE) hicieron un llamamiento de colaboracion
a todos los paises.

Una cadena extensa de colaboraciones con un
solo propdsito: sacar a los ninos gravemente
enfermos de debajo de las bombas y
llevarlos a un lugar seguro en el que
reanudar los tratamientos médicos.

10 Imparables
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Después de unos dias intensos y de incontables llamadas, llegd un grupo de familias
exhaustas, cargadas con pequefnas maletas, nifos enfermos de cancer, algunos de sus
hermanos, no todos, y algunos familiares.

Dieciséis familias, todas las madres, una tia, una abuela y solo un padre. El resto de
los hombres (padres, hermanos y familiares) estan en Ucrania. Otros, esparcidos por
Europa o sin noticias.

En el aeropuerto, en primera fila, un grupo de intérpretes voluntarios muy
emocionados, volcados en tratar de ayudar.

Imposible olvidar las miradas de esos momentos, el primer contacto con alguien a quien
no conoces, pero con quien te reencuentras.

Ninguna madre aceptd ayuda para cargar a sus hijos, ni para dejarlos en un cochecito.
Los sujetaban fuerte en los brazos, y no los iban a soltar.

Cuatro ambulancias partieron, desde la misma pista de aterrizaje, directas al hospital,
con ninos que requerian ingreso inmediato. El resto, muy cansados, fueron
trasladados en autocares hacia los hospitales.

Hasta este momento, la prioridad absoluta ha sido reanudar los examenes y
tratamientos médicos, asi como alojar a todas las familias en viviendas mas estables.

Todos estan bien. Ahora, estan en un lugar seguro.

Si quieres seguir la historia de estas familias,
visita www.diariodeunacogida.org

JUNTOS... iIMPARABLES!

Acaye, Sercotel, Atiram Hoteles, Fundacion A. Bosch, Voxel Group, Tendam, Zona Vip Events,
Moventia, Carmel Comerc y Comerciants Teixonera son algunas de las entidades y empresas que
se han sumado a este proyecto.

Una vez mas, las empresas y entidades que tienen alianzas con la Fundacion Josep Carreras

demuestran su compromiso con la responsabilidad social.
Eﬂ

L

Sercm El E atiramhotels ‘4;3’;{1.,._.1 e ‘;l?

merc
L m{iﬁa & 5 ﬁ TENDAM ZONA VIP E .
e T enaagia it i mm“tl]a

Si quieres colaborar puedes hacerlo
a través de esta pagina web:

www.fcarreras.org/fondopacientesucrania

iGracias a todos los que ya lo habéis hecho!
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Desde el laboratorio

Dr. Porta

El doctor Eduard Porta lidera el grupo de investigacion en inmunogenémica del
cancer del Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras. Su objetivo
principal es comprender como las variantes genéticas de cada uno predisponen a

la aparicion del cancer y cual es el papel del sistema inmune en su desarrollo. Para
ello, usa herramientas computacionales muy potentes, capaces de cruzar datos de

decenas de miles de pacientes.

En los tltimos aiios, la biologia computacional le ha
dado un vuelco a la investigacion contra el cancer.
¢Qué se puede hacer desde un ordenador que no se
puede hacer desde un laboratorio?

La explosion de la biologia computacional, en mi opinion,
se debe a dos cosas que son inseparables. Por un lado,
hemos aumentado muchisimo el poder de calculo. Solo
hay que ver lo que hacen los moviles de hoy en dia y
compararlo con los de hace apenas diez anos. Y, por
otro lado, ha habido una explosion de datos biomédicos
a los que los investigadores tenemos acceso. Esta se-
gunda parte es fundamental, ya que, sin datos que ana-
lizar, la capacidad de célculo tampoco sirve de mucho.

Gracias a la combinacion de estas dos cosas, los labo-
ratorios computacionales ahora hacen estudios con los
datos de miles de pacientes, cosa impensable hace unos
pocos anos. Por ejemplo, en mi ordenador tengo los da-
tos genéticos de unos 4.000 pacientes de leucemia, lo
que nos permite identificar variantes genéticas asociadas
a mayor o menor riesgo de leucemia. En paralelo, tam-
bién tenemos los datos genéticos, clinicos y socioecono-
micos de 500.000 personas del Reino Unido. Al cruzar
ambos podemos empezar a estudiar como la predispo-
sicion genética interacciona con factores ambientales
(trabajo, estilo de vida, estatus socioecondmico, etc.)
para determinar el riesgo de cada persona de tener leu-
cemia. jY sin salir del despacho!

¢Estamos frente a un limite en lo que un laboratorio
tradicional puede conseguir?

No sé si hablaria de «limite de un laboratorio tradicional»,
sino mas bien de una nueva habilidad (el andlisis masivo
de datos) que todos los laboratorios deberan incorporar
mas temprano que tarde. Por gjemplo, hace 60 anos la
biologia molecular era un campo extremadamente pun-
tero en el que solo trabajaban unos pocos laboratorios,
pero hoy en dia es casi impensable que haya un labora-

12 Imparables
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torio de investigacion contra el cancer en el que no se
haga biologia molecular. De la misma forma, dentro de
cinco anos no creo que haya ningun laboratorio que no
tenga su experto en biologia computacional.

También formas parte del Barcelona Supercomputing
Center, en el Campus Nord de la Universidad Politéc-
nica de Cataluia, que cuenta con uno de los superor-
denadores mas potentes de Europa, el MareNostrum.
¢Realmente se necesita tanta potencia de calculo?

Depende del experimento o, incluso, del momento del
analisis de datos en el que te encuentres. El MareNos-
trum tiene dos virtudes: mucha capacidad de almace-
nar datos (ahora mismo puede almacenar hasta nueve
millones de gigabytes) y una gran capacidad de hacer
muchos calculos a la vez. Cada virtud tiene su momento.

Por ejemplo, ahora estamos haciendo un andlisis de las
variantes genéticas de mas de 1.000 pacientes de can-
cer. Los datos «brutos» que salen directamente del se-
cuenciador pesan una barbaridad: mas de 30 terabytes.
Eso, para hacernos una idea, son 30.000 gigabytes o
1.500 veces la Wikipedia entera. En ese momento del
andlisis, obviamente, necesitamos el superordenador
porque los datos no caben en ningun ordenador con-
vencional. Ahora bien, una vez procesados esos datos,
la parte que nos interesa ocupa unos pocos gigabytes,
unas 10.000 veces menos, por lo que en ese momento
parte de los analisis ya se pueden hacer directamente en
el portatil.

En lo que se refiere al céalculo hay experimentos que si
bien se podrian hacer en un ordenador portatil o de so-
bremesa tardarian dias, semanas o incluso afios. Al ha-
cerlos en el MareNostrum el tiempo se reduce a unas
pocas horas. En el ejemplo anterior, el de los 1.000 pa-
cientes de cancer, si los datos nos cupieran en un orde-
nador convencional, tardariamos mas de un afo. Con el
MareNostrum lo hicimos en algo mas de una semana.



Acabas de publicar un articulo en el que usais la inte-
ligencia artificial para predecir la forma de casi cual-
quier proteina, algo considerado el Santo Grial de la
bioquimica desde hace cincuenta aios. ;Cual es el
beneficio directo para los pacientes?

La forma tridimensional de una proteina es muy impor-
tante para entender muchas cosas: su funcion, qué po-
sibles efectos tendran las mutaciones que afecten a la
proteina o qué forma deben tener los farmacos que di-
sefilemos contra la proteina para tratar distintos tipos de
enfermedades.

Obtener la forma tridimensional con métodos clasicos es
muy laborioso y costoso, tanto en tiempo como en dine-
ro. Para hacernos una idea, hay estudios que situan el
coste en dinero en entre 400.000 y 2.000.000 de euros
por proteina. Hay unas 20.000 proteinas humanas, asi
que los nuimeros para estudiar todas las proteinas huma-
nas son una locura. Ademas, hay proteinas que, directa-
mente, no se pueden estudiar con los métodos actuales.

Con el sistema de inteligencia artificial de Google, Alpha-
Fold, ahora disponemos de modelos tridimensionales,
en su mayor parte muy precisos, para todas las protei-
nas humanas. Y son datos en abierto, gratis para todo
el mundo (https://alphafold.ebi.ac.uk). Esto nos permite
llevar el estudio de las mutaciones que causan enferme-
dades o el disefio de nuevos farmacos a otra dimension
completamente nueva.

Desde el laboratorio

¢La inteligencia artificial va a tomar las riendas de la
investigacion del futuro?

Creo que sera una herramienta muy importante para la
investigacion. De hecho, el ejemplo de AlphaFold de-
muestra que ya lo es a dia de hoy. Sin embargo, espero
que sea una herramienta mas y no el «punto final» de la
investigacion.

Me explico: la inteligencia artificial, al menos en biologia,
es una herramienta muy poderosa para encontrar patro-
nes en los datos y, sobre todo, para hacer predicciones
a partir de datos que no terminas de entender muy bien.
Sin embargo, que la inteligencia artificial te dé una pre-
diccion muy buena y precisa no significa que tu entien-
das como llega a esa prediccion. En esa situacion no has
aprendido mucho sobre tu problema, ya que sigues sin
entender por qué las cosas pasan, lo que desde el punto
de vista del investigador puede ser un poco frustrante.

Dicho esto, hay situaciones en las que una buena pre-
diccion es un resultado magnifico, sepas 0 no por qué la
inteligencia artificial ha llegado alli. Un ejemplo clarisimo
es una herramienta de inteligencia artificial que analiza
imagenes de radiologia para identificar posibles lesiones
tumorales. Quiza no sabemos como llega al diagnoéstico
en todos los casos, pero la herramienta es muy buena:
detecta posibles lesiones con entre el 99 % y el 100 % de
precision vy, por ello, la Union Europea acaba de autorizar
que se empiece a usar en algunos hospitales.

Tu grupo de investigacion trata de encontrar la rela-
cion entre la genética del cancer y el sistema inmune.
Al final, ;la respuesta al cancer va a estar dentro de
cada uno?

Es una posibilidad que cada vez va tomando mas forma
y que tiene todo el sentido del mundo: nuestro sistema
inmune se pasa toda la vida eliminando y manteniendo
a raya células que podrian terminar dando lugar a un tu-
mor.

Justo ahora se cumplen diez anos del primer tratamiento
contra la leucemia infantil a partir de células del sistema
inmune, lo que se llama CAR-T, un tipo de tratamiento
que ciertos grupos del Instituto de Investigacion Josep
Carreras estan llevando a la clinica aqui en Barcelona,
por cierto. La nifia que lo recibid ya hace diez afos esta
curada del cancer vy lleva una vida completamente nor-
mal.

Otro ejemplo es el del premio Nobel de Medicina del
2018, otorgado a James Allison y Tasuku Honjo por un
nuevo tipo de terapia inmune que ha revolucionado el
tratamiento de muchos tumores solidos. El repertorio de
tratamientos que usa el sistema inmune es cada vez mas
amplio y los resultados acostumbran a ser espectacu-
lares, asi que, probablemente, si: la respuesta al cancer
casi seguro que la tenemos dentro de cada uno. g™
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En un articulo publicado recientemente en la revista
Molecular Cancer por el grupo del Dr. Manel Este-
ller, director del Instituto de Investigacion contra la
Leucemia Josep Carreras, profesor de Investigacion
ICREA y catedratico de Genética en la Universidad de
Barcelona, se demuestra que los ARN de transferen-
cia para determinados aminoacidos estan alterados
a nivel epigenético en algunos tipos de cancer: se
expresan de forma exagerada en algunos casos y de
forma deficitaria en otros.

Nuestro ADN dicta las 6rdenes para producir los ladri-
llos que forman nuestras células: las proteinas. Estas son
producidas en unas fabricas del medio intracelular que
llamamos ribosomas, similares a setas minusculas. En
estas verdaderas cadenas de montaje es donde inter-
vienen los ARN de transferencia, las moléculas que leen
la informacion genética y proporcionan los aminoacidos
adecuados para unirlos, uno tras otro, en un mecanismo
universal que sirve para todas las proteinas del cuerpo
humano, desde la hemoglobina hasta la insulina.

Hasta ahora, se creia que estos ARN de transferencia
eran como robots, siempre repitiendo la misma rutina y
sin capacidad alguna de ser regulados o modificados, y
que no tenian un papel relevante como causa de enfer-
medades. Sin embargo, su gran variabilidad hizo pensar
al Dr. Esteller que podria haber algo mas.

«Hay mas de doscientos ARN de transferencia distintos
que llevan enganchados cada uno un aminoacido espe-
cifico. Tal diversidad en el genoma humano nos hizo pen-
sar que no debian ser solo piezas repetitivas, que de for-

ma monaotona iban empaqgquetando los aminoacidos en
cajas para elaborar las proteinas, sino que también po-
drian estar regulados de forma personalizada y contribuir
al origen de ciertas patologias», explica Esteller. El primer
paso fue estudiar sus patrones de expresion en tumores
humanos mediante herramientas de bioinformatica.

«Observamos que sus perfiles de expresion en los te-
jidos cancerosos eran diferentes que en las partes sa-
nas y, ademas, dependian muchas veces del 6rgano
afectado», continla y ahade: «Fuimos mas alla del dato
computacional y pudimos demostrar en el laboratorio un
par de casos concretos: un ARN de transferencia para
el aminoécido isoleucina dejaba de estar presente en el
cancer de colon, mientras que en el cancer de Utero se
abria un interruptor que activa la sobreexpresion de un
ARN de transferencia para el aminoacido arginina».

De acuerdo con los resultados de la investigacion, firma-
da por la Dra. Margalida Rossello-Tortella como primera
autora, esta lesion epigenética se asociaba a un peor
curso clinico del tumor en las pacientes que lo poseian,
lo que abria una posible nueva via de tratamiento que
vale la pena explorar, ya que, cuando los investigadores
volvian a silenciar este miembro de la cadena de montaje
de las proteinas, los tumores dejaban de crecer, siempre
en estudios preclinicos.

«Nuestro trabajo demuestra que estas moléculas partici-
pan activamente en el desarrollo del cancer y podrian ser
dianas atrayentes para farmacos de nueva generacion»,
concluye el investigador.

La primera autora del estudio, la Dra. Margalida Rossell6-Tortella,
con el director de la investigacion, el Dr. Manel Esteller.
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SALEN A LA LUZ LAS CELULAS OCULTAS DETRAS DE LA RECAIDA

DE LA LEUCEMIA LINFOBLASTICA AGUDA DE CELULAS B

Una poblacion previamente inadvertida de célu-
las preleucémicas podria ser la causa de algunas
recaidas en la leucemia linfoblastica aguda de
células B (B-ALL), segin un nuevo trabajo de in-
vestigaciéon publicado por un equipo dirigido por
el Dr. Pablo Menéndez, investigador del Instituto
de Investigacion contra la Leucemia Josep Carre-
ras, en estrecha colaboracion con la Universidad
de Oxford, con clinicos del Hospital Sant Joan de
Déu, Hospital Clinic y la Universidad de Salaman-
ca, asi como con el grupo espanol Pethema.

La CD19 es una proteina caracteristica que se en-
cuentra en la superficie de los linfocitos B, las células
inmunitarias productoras de anticuerpos, desde los
progenitores mas tempranos hasta los mas maduros.
Su presencia se mantiene incluso tras la transforma-
cioén maligna en B-ALL vy, por lo tanto, se considera un
buen biomarcador para la identificacion de leucemias
de células B y una diana terapéutica muy utilizada en
estrategias de inmunoterapia.

De hecho, el tratamiento de B-ALL con inmunotera-
pias dirigidas a CD19, como anticuerpos monoclo-
nales biespecificos, como los BIiTE, o construcciones
CAR-T, ha tenido un gran éxito para lograr remisiones
completas en los ultimos afos. Sin embargo, es co-
mun encontrar recaidas en esos pacientes, lo que sig-
nifica que todavia hay células que resisten la terapia,
capaces de reiniciar la enfermedad.

En el trabajo, publicado en la revista especializada en
hematologia Blood, los investigadores encontraron
gue una poblacion de células que carecen de CD19

| % /. -

(CD19-/CD22+) ya esta presente tanto en condiciones
fisiolégicas como en pacientes con B-ALL. En estos
pacientes, algunas de las células CD19- tienen el mis-
mo patréon de mutaciones que la leucemia anterior y
son parte de la carga leucémica, pero, al no mostrar
CD19, no seran el objetivo de las inmunoterapias an-
ti-CD19. Su presencia, pues, podria ser la causa de
algunas de las recaidas.

Los resultados de la investigacion tienen un alto valor
clinico, ya que un andlisis no demasiado complejo me-
diante citometria o técnicas moleculares podria deter-
minar la presencia de la subpoblacién CD19-/CD22+
en pacientes con B-ALL desde el principio y anticipar
el riesgo de recaida después de un tratamiento exitoso
contra CD19.

Ademas, los investigadores proponen que las terapias
duales contra las células que expresan CD19 y CD22
podrian ser una estrategia para reducir las recaidas y
mantener a los pacientes en remision por mas tiempo.
Estas terapias duales ya se estan desarrollando y es
posible que pronto muestren su potencial en ensayos
clinicos con pacientes reales.

La investigacion ha sido realizada en el marco de la
Red Nacional de Terapias Avanzadas (TERAV-RICORS)
financiada por el Instituto de Salud Carlos Ill (ISCIll) y
desarrollada por un equipo multicéntrico del Instituto
de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras, la
Universidad de Salamanca, el Hospital Clinic de Bar-
celona, la Universidad de Oxford, el ICO-Hospital Ger-
mans Trias i Pujol, el Hospital Sant Joan de Déu vy el
Oxford Biomedical Research Centre. "

De izquierda a derecha: los doctores Pablo Menéndez, Valentin Ortiz-Maldonado, Julio Delgado,
Alvaro Urbano-Ispizla (detras), Alex Bataller, Clara Bueno, Manel Juan (detras).
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Los cientificos se preguntan desde hace tiempo por
las causas de los trastornos inmunolégicos en solo
uno de dos gemelos idénticos, con genes idénti-
cos. En una nueva investigacién del Instituto de In-
vestigaciéon contra la Leucemia Josep Carreras, el
Instituto Wellcome Sanger (Reino Unido) y sus co-
laboradores se ha descubierto que larespuesta se en-
cuentra tanto en las alteraciones de la comunicacion
célula-célula inmunitaria como en el epigenoma, el
conjunto de procesos biolégicos que regulan el fun-
cionamiento de nuestros genes.

El estudio, que se publicé el 1 de abril en Nature Com-
munications es el primer atlas celular que clasifica la
inmunodeficiencia variable comun (IDCV) a la resolu-
cién de célula unica. Los investigadores descubrieron
que los «problemas de comunicacion» resultantes de
los defectos en los linfocitos B y otros tipos de célu-
las inmunitarias perjudicaban la respuesta inmunitaria,
lo que pone de manifiesto una serie de vias que son
objetivos prometedores para los tratamientos epige-
néticos. Ademas, también identificaron importantes
defectos en el epigenoma.

La IDCV engloba una serie de trastornos inmunitarios
causados por una capacidad reducida para producir
anticuerpos protectores, lo que deja al individuo vulne-
rable a infecciones persistentes o repetidas. Estos indi-
viduos suelen tener niveles bajos de inmunoglobulina,
mas conocidos como anticuerpos, debido a problemas
con las células B que los crean.

Aunque los gemelos idénticos comparten el mismo ge-
noma, la mayoria nacera con un pequefo numero de
diferencias genéticas y epigenéticas y el numero de va-
riaciones aumentara a lo largo de su vida. Sin embargo,
cuando un gemelo experimenta un problema de salud
que su hermano no tiene, en la mayoria de los casos las
diferencias genéticas por si solas no pueden explicar
por qué ha ocurrido.

Alrededor del 20% de los casos de IDCV pueden atri-
buirse a un defecto en un gen asociado a la enfermedad.
Pero como cuatro de cada cinco casos quedan en gran
medida sin explicacion, los cientificos han predicho que
deben intervenir otros factores. Asi lo confirma un estu-
dio reciente, que relaciona la IDCV con la metilacion del
ADN, un proceso epigenético que aumenta o disminuye
el nivel de activacion de un determinado gen.

En este nuevo estudio, los investigadores del Instituto
de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras y
del Instituto Wellcome Sanger en Londres generaron
datos con resolucion celular para investigar los fac-

16 Imparables

tores epigenéticos implicados en la IDCV. Se tomaron
muestras de una pareja de gemelos idénticos, de los
cuales solo uno padecia la enfermedad, asi como de
un grupo mas amplio de pacientes de la enfermedad y
de individuos sanos.

El analisis de los gemelos idénticos participantes des-
cubrié que no solo el hermano con IDCV tenia menos
células B, sino que los defectos de las células B daban
lugar a problemas epigenéticos de metilacion del ADN,
accesibilidad de la cromatina y defectos transcripciona-
les en las propias células B de memoria. Ademas, los
investigadores descubrieron defectos masivos en la co-
municacion célula a célula necesaria para que el sistema
inmune funcione con normalidad.

El Dr. Javier Rodriguez-Ubreva, primer autor del estudio
del Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep
Carreras, dijo: «El sistema inmune humano no es una
entidad estatica y la comunicacion entre las células in-
munitarias es vital para que funcione eficazmente. Po-
demos ver en los individuos sanos como se comunican
las células entre si'y, a partir de ahi, identificar donde se
rompe la comunicacion en los individuos con inmuno-
deficiencia variable comun (IDCV). En el sistema inmu-
ne, esta comunicacion de célula a célula es fundamen-
tal para definir la capacidad de las células B de madurar
y producir anticuerpos».

Los investigadores compararon los cambios epigené-
ticos y los problemas de comunicacion célula a célu-
la detectados en el gemelo que padece la IDCV con
una cohorte mas amplia de IDCV y descubrieron que
los problemas eran los mismos, l0 que proporciona un
modelo sdlido para caracterizar la enfermedad. El reto
ahora sera utilizar estos conocimientos para desarrollar
nuevos tratamientos.

El Dr. Javier Rodriguez-Ubreva (a la derecha),
coautor del estudio, junto con el Dr. Esteban Ballestar
(a laizquierda), jefe del grupo de epigenética y
enfermedades inmunitarias del Instituto de
Investigacién contra la Leucemia Josep Carreras.




El Dr. Esteban Ballestar, autor principal del estudio del
Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep Ca-
rreras, dijo: «Este es el primero de muchos estudios que
analizaran la inmunodeficiencia variable comun (IDCV)
y otras inmunodeficiencias primarias en el intento de
identificar nuevas terapias para tratar estos trastornos.
Ya disponemos de opciones viables, como la terapia de
sustitucion de inmunoglobulinas, que espero puedan
adaptarse para tratar los defectos especificos de las cé-
lulas B que hemos identificado aqui».

Ademas de la terapia de sustitucion de inmunoglobuli-
nas, los farmacos epigenéticos también pueden utilizar-
se para tratar los trastornos inmunes y los resultados de

Investigadores del Instituto de Investigacion contra la
Leucemia Josep Carreras han resumido todo el conocimiento
previo en inmunoterapia para facilitar su incorporacion en
la clinica. Los avances recientes abren la puerta a nuevas
aproximaciones en la lucha contra el cancer.

La inmunoterapia ha cambiado la forma de tratar a los
pacientes oncoldgicos. Los enfoques de inmunoterapia,
incluido el uso de agentes inmunomoduladores para mejorar
las respuestas contra el cancer y el reciente desarrollo
de la terapia celular adoptiva, han mejorado las tasas de
supervivencia de los pacientes y han reducido el riesgo de
recurrencia de muchos tipos de cancer.

Sin embargo, muchos pacientes presentan una carencia de
respuesta al tratamiento, recaida o desarrollo de resistencia
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este estudio ponen de relieve una serie de vias biologi-
cas que merecen ser investigadas en busca de nuevas
dianas farmacoldgicas.

La Dra. Roser Vento-Tormo, autora principal del estudio
del Instituto Wellcome Sanger, dijo: «Este es el primer at-
las celular que clasifica las inmunodeficiencias primarias
variables comunes y sera una valiosa contribucion a la
iniciativa del atlas celular humano para cartografiar to-
dos los tipos de células del cuerpo humano. Lo que este
estudio muestra en particular es la rapidez con la que
los datos del atlas celular pueden aplicarse para com-
prender mejor los problemas de salud especificos y abrir
nuevas vias de tratamiento». &~

0 toxicidades asociadas a la terapia que amenazan la vida.
Si para los compuestos farmacologicos se han propuesto
biomarcadores de respuesta a la inmunoterapia, existe una
necesidad médica insatisfecha de estos en inmunoterapias
celulares, como las células T, que expresan el receptor
de antigeno quimérico (CAR-T), el receptor de células T
modificadas (TCR) y los linfocitos infiltrados de tumores (TIL).

El grupo del Dr. Manel Esteller, director del Instituto de
Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras, profesor
de investigacion ICREA y catedratico de Genética de la
Universidad de Barcelona, ofrece en The Joumnal of the
National Cancer Institute una perspectiva de los conocimientos
actuales en esta area y hacia dénde se dirige el campo, con el
objetivo de mejorar el beneficio clinico en pacientes tratados
con estos nuevos enfoques emergentes. =~

e

Dra. Damiana Alvarez-Errico, Dr. Manel Esteller y Dr. Gerardo Ferrer, autores del articulo publicado
en la revista oficial del Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos.
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Jonay, DONANTE
de médula 0sea

Cuidate mucho, por ti y, con suerte, por alguien mas

«Es la peticion que te haria desde ahora, ya que, si algun dia quisieras hacer-
te donante de médula, como hice yo, tendras lo Unico necesario para ayudar
a salvar la vida a otra persona, algo que solo podras hacer tu.

Me hice donante de médula porque me doli® muchisimo, hace unos afos,
recibir la noticia de que un comparnierito de uno de mis hijos dejaba de
asistir a clase porque tenia "una batalla que librar". La Unica manera de
equilibrar aquel sentimiento era, como mucho, apuntarme como donante
de médula a través de la Fundacion Josep Carreras.

Me llamaron una vez, ilusion desbordante..., pero se desvanecio pronto.

Habia varios potenciales donantes, de entre los cuales yo no era el mas idoneo. "Puede que no te llamemos después
de hoy, que esta sea la Ultima vez que sepas de este proceso. No te desanimes, las probabilidades son siempre muy
bajas y ya has hecho mas que suficiente. Mucha suerte y gracias por ofrecerte”.

Efectivamente, no me llamaron méas... para ese proceso.

En la primavera de 2021 volvieron a contactar conmigo. Misma analitica, mismo mensaje de tramite, de agradeci-
miento y despedida simultaneos, pero esa vez fue distinta: " Puedes venir de nuevo? hacen falta unas pruebas adi-
cionales para terminar de afinar la idoneidad". Y varios dias después, la llamada vino directamente de la Fundacion.

Me habia tocado la improbable loteria de tener la oportunidad de ayudar a salvar la vida a alguien a quien no conoceré
nunca, pero cuya existencia es tan real como la mia, su genética muy parecida, y su suerte (desde ese dia), infinita-
mente mejor, solo porque alguien tan anodino como yo tomd una decision altruista y desinteresada anos antes, sin
saber lo determinantes que serian las consecuencias.

Es lo que hace la Fundacion Josep Carreras: envia esas propuestas de vida, esas semillas de oportunidad, esos
mensajes de esperanza por todo el mundo, y escuchan: esperando a que alguien con una terrible necesidad alce su
voz Yy los recoja, para contar al menos con una oportunidad de salir adelante.

Fueron muchisimos los sentimientos mientras preparaba mimosamente mi cuerpo el
mes previo a la donacion (fabricando células de sobra para donar), los viajes hasta el
hospital donde la realicé, aquella frase del equipo de enfermeria "tu traje de superhé-
roe te espera en el cielo", las deseadas molestias en los huesos que indicaban que
estaban trabajando a pleno rendimiento para donar, las lagrimas del equipo médico
(iy las miasl!) al ver mi sangre avanzando, lentamente, hacia la maquina que obraria el
pequeno milagro técnico de retirar mis células sobrantes y almacenarlas cuidadosa-
mente para viajar hasta un lugar desconocido, tumbado cémodamente durante las
cuatro horas mas significativas de ese ano.

El sentimiento mas intenso fue el de lo imprevisiblemente importante en que puedes
convertirte: no por ti, no para ti, sino para otra persona a la que la vida le ha propinado
un duro revés. Que no vas a recibir un "gracias" de ella, pero sabes con toda seguri-
dad que esa anonima persona las ha gritado al viento, que probablemente roded con
mil colores el dia de mi donaciéon en su calendario, que puede que ella celebre ese dia
(lo espero desde lo mas profundo de mi alma) como un nuevo cumpleanos. Es dificil
de expresar: solo firmé unos papeles, me apunté en una lista, me olvidé (dos veces)
con el tiempo, recibi una llamada: "hey, puedes salvar una vida. No sabes quién es esa
persona, pero es igualita a ti y te necesita muchisimo”.

No todos los anos he tenido la oportunidad de ayudar a salvar una vida. Asi que el
2021 fue, solo por eso, sencillamente redondo.

Si tienes oportunidad, hazte donante de médula, y lo dicho:
cuidate mucho, por ti y, con suerte, por alguien mas.
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Juan, [IMIPARABLE
contra la leucemia

«Este elefantito IMPARABLE es mi pequeiio

Juan. El 25 de febrero cumplioé su primer aio,
y desde el pasado noviembre lucha contra una
leucemia mielomonocitica juvenil, una leucemia
poco habitual, si, pero es que, aunque es muy
pequeiiito, en realidad, Juan es muy GRANDE.

Juan esta luchando como un campeodn, hace muy poquito
recibié su Ultima sesién de quimio y todo esta yendo viento
en popa. Durante todo el tratamiento ha estado con un hu-
mor admirable y, aunque debido a la COVID no podiamos
estar los dos con él (siempre estaba o con su mama o con-
migo), Juan tenia encandiladas a todas las enfermeras (las
Marias, Isabel, Mar, Mireia, Amparo Pilar...), que le cuidaban
un montén, jes tan chiquitin y simpéatico!

En el hospital, lo que méas echaba de menos era a sus
hermanos Lucas y Carmen. Tienen 4 y 5 anos y se portan
como unos campeones. Recuerdo el dia que les dije a la
salida del cole “vuestro hermano Juan tiene leucemia, una
enfermedad muy grave, y va a estar en el hospital muchos
dias”; se pusieron tristes, si, pero dijeron que harian todo lo
que estuviese en su mano para que Juan pudiese volver lo
antes posible a casa.

Para nosotros no esta siendo nada facil, tuvimos que dejar
nuestros trabajos durante varios meses y nos veiamos un
par de horas cada 6 dias, mas o menos, cuando haciamos
el relevo en el hospital.

Juan se pasaba los dias de ingreso practicando deportes
extremos: intentando tirarse de la cama, estirando los ca-
bles del hickman..., le encantaba ver Pocoyo, pero con lo
que mas disfrutaba era haciendo videollamadas con sus
abuelos. Aun recuerdo el dia en que les dijimos “Juan tie-
ne leucemia, pero es fuerte y se pondra bien”, lo recuerdo
como uno de los peores dias de todo este proceso.

Juan estuvo ingresado desde el pasado 17 de noviembre
hasta el 31 de diciembre. Ese dia le dejaron regresar a casa
para tomar las uvas en familia, pero volviamos todos los
dias al hospital para sacarle sangre y hacerle transfusiones
si lo necesitaba. Cada 4-5 semanas ingresabamos para se-
guir con la quimio, y, gracias a que todo ha ido bien, jel 19
de marzo le pusieron la ultimal

Sabemos que queda un largo recorrido por delante, pero
tenemos mucha esperanza. Juan es fuerte como un
ELEFANTE vy, aunque tendré que visitar el Hospital Clinico
de Valencia muy a menudo, sabemos que alli le trataran
fenomenal.

iMuchas gracias a todos los que nos estéis ayudando en
todo este proceso! Tanto Juan como todos nosotros, su
familia, os mandamos un beso enorme. GRACIAS».

»
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Herencias y legados solidarios

ELIGE COMO QUIERES
QUE TE RECUERDEN

En los ultimos afos ha crecido el numero de los testamentos solidarios, un gesto altruista con el que
las personas contintan colaborando mas alla de la vida, sin afectar a los herederos legitimos.

Montserrat, socia y testadora a favor de la Fundacion Josep Carreras, lo tuvo muy claro: «He hecho el
testamento a favor de la Fundacion y he dejado un piso, modesto, pero quiero que sirva para que la
Fundacion continle luchando contra la leucemia, que hagan lo que sea necesario, especialmente para los
nifos que la sufren. En mi familia no hemos tenido ningun caso, pero es muy tragico en adultos vy, en nifos,
todavia mas».

Incluir a la Fundacion en el testamento solidario es formar parte de un futuro sin leucemia.

Nos da la posibilidad de transformar la herencia en pisos de acogida para pacientes que afrontan un
tratamiento incierto y de larga duracion, adquirir equipamiento de Ultima generacion para el Instituto de
Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras o agilizar y hacer mas eficiente la busqueda de donantes
de médula 6sea compatibles.

El testamento es una declaracion de voluntad escrita que se puede modificar en caso de que se desee;
es un procedimiento rapido, sencillo y econdmico que cada vez tiene mas notoriedad. Montserrat nos
comenta su experiencia: «Al principio, cuando queria hacer el testamento solidario a favor de la Fundacion
Josep Carreras, practicamente nadie sabia qué era esto, porque no se acostumbraba a hacer. Tuve que ir
a la Fundacion y, con el documento que me hicieron, donde se recogian todos los datos de la Fundacion,
ya fue todo méas sencillo».

Se calcula que, el aio pasado, mas de un millar de
personas incluyeron una o mas entidades no lucrativas s p.,
entre sus beneficiarios, un 53 % mas que hace diez anos. v

Y tu, ;como quieres que te recuerden?

; Qué se puede incluir en un testamento solidario?

CARTERA

BIENES BIENES EFECTIVO DE VALORES Y
MUEBLES INMUEBLES Importe en metélico SEGUROS DE VIDA
Joyas, mobiliario, Pisos, casas, o dinero de las Acciones,

obras de arte, etc. terrenos, etc. entidades financieras fondos de inversion,
seguros de vida, etc.

Para mas informacién sobre herencias
y legados solidarios, contacta con:
Albertina Grau

Responsable de herencias

900 32 33 34

herencias@fcarreras.es
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Herencias y legados solidarios

CONOCE A LOS PROTAGONISTAS
DE NUESTRA CAMPANA

Elige cémo quieres
que te recuerden.

Haz tu testamento solidario y ayGdanos
a conseguir un futuro sin leucemia.

Inférmate en
comoquieresqueterecuerden.org
o lldmanos al 900 32 33 34
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Nuestros socios

INFORMACION
DE INTERES
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¢

Ayudanos a identificarte

La Ley 10/2010 de Prevencion del Blanqueo de Capitales y de la Financiacion del
Terrorismo nos obliga a la identificacion de todos los donativos de importe igual o
superior a 100 € al ano mediante documento fehaciente de identidad.

Si todavia no nos has hecho llegar una copia de tu DNI, envianos el documento
escaneado por las dos caras a documentos@fcarreras.es 0 como una fotografia al
ndmero de teléfono 646 236 167 a través de WhatsApp o de MMS.

Espacio del Socio

La campana de la renta empezo el 6 de abril y termina el 30 de junio.

Cada vez mas socios descargan su certificado fiscal a través del Espacio Socios y
Amigos en nuestra pagina web. En esta area exclusiva podras consultar y modificar tu
cuota o tus datos personales. Darse de alta en este espacio es muy sencillo:
www.fcarreras.org

iPasate a la version digital de 1la revista!

Lucha contra la leucemia cuidando el medio ambiente.

Escribenos a socios@fcarreras.es o llamanos al teléfono gratuito

de atencion al socio 900 32 33 34 y solicita recibir nuestras
comunicaciones por correo electréonico. De esta manera, estaras informado
mientras nos ayudas a reducir las emisiones de dioxido de carbono.

Valida tu tarjeta

La Directiva Europea PSD2 refuerza el nivel de proteccion de los consumidores; por
€s0, desde hace dos anos estamos informando a los socios que domicilian su cuota
mediante tarjeta de crédito para que la validen pasando por una pasarela de pago
segura. Si todavia no lo has hecho, ponte en contacto con nosotros por teléfono
llamando al 900 32 33 34 o enviando un correo electronico a socios@fcarreras.es,

y te ayudaremos con cualquier gestion. Recuerda que también puedes cambiar tu
domiciliacién facilitando un nimero de cuenta bancaria.

iBienvenid@s!

Hasta el 1 de junio de 2022, ya hemos dado la bienvenida
mas de 8.500 nuevos socios, y con ellos jva somos 116.327!

Gracias a nuestros socios, la curacion de la leucemia y de las enfermedades malignas
de la sangre hoy esta un poco mas cerca. jJuntos somos imparables!




DESCUBRE EL RETO
DE CAPTAR SOCIOS

En la Fundacion Josep Carreras ya tenemos 116.327 socios activos.
Este hito no hubiera sido posible sin nuestros captadores. Por eso,
queremos acercaros a su realidad hablando con ellos.

iSigue leyendo!

«Soy Fran, tengo 42 aiios y Diego es mi hijo de 15 afios.
Empecé como captador hace tres aiios en Barcelona. Ahora mismo
trabajo en Gerona. Soy de Badalona, siempre estoy riendo y me encanta
el futbol y la musica. Toco la trompeta y soy seguidor del Valencia, CF».

1) ¢Qué te gusta mas de trabajar para la Fundacion?
¢Qué destacarias de la Fundacion?

Es una ONG en la que, en poco tiempo, se han visto unos resultados
positivos. Lo que mas me gusta es el Instituto de Investigacion contra la
Leucemia Josep Carreras, que es pionero en Europa y esta en la mejor
ciudad del mundo, Badalona (de donde soy yo).

2) Ser captador es un trabajo duro, estais expuestos, en la calle, las
personas van cada vez con mas prisa, os esquivan o simplemente tienen
un mal dia. ;Como gestionais todos estos factores para conseguir el si?

No dando importancia a los noes que recibimos y teniendo siempre
presente en la cabeza que lo Unico que necesitamos es un si.
Y cuando lo tenemos, jbuscamos otro sil

3) ¢Hay algun socio que recuerdes especialmente?

El primero que hice. Fue en el Hospital Clinico, una sefiora con
su hijo; le encantd saber que era mi primera socia. jCreo que
esto ayudd un poco!

4) Finalmente, ¢;qué mensaje te gustaria transmitir a los pacientes
de leucemia y otros canceres de la sangre? ;Y a los socios?

iMuchos animos! Que no duden de que estaremos en la calle
buscando estos sies tan necesarios. Y a los socios, gracias por decidir
pararse un dia a hablar jy muchisimas mas gracias por decir que si!

ocios@fcarreras.es

- rreoas :
Mandanos un co ontacto contigo.

y nos pondremos en

I
Nuestros socios
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Empresas solidarias

Decenas de empresas renuevan su alianza con la Fundacién

El aho 2022 se ha abierto paso con la renovacion del compromiso de centenares de
empresas con nuestro Plan de Empresas de la Fundacion Josep Carreras.

Cada vez son mas las companias que apuestan por la responsabilidad social
corporativa como valor ahadido a su actividad y la lucha contra la leucemia es la causa
escogida por muchas de ellas a través de su alianza con la Fundacion.

Conoce el Plan de Empresas de la Fundacion Josep Carreras y simate a esta red de
empresas IMPARABLES contra la leucemia.

Y si quieres tener un compromiso puntual con la Fundacion, jtambién es posible! Son
muchas las empresas que colaboran mediante su programa Teaming, con iniciativas
solidarias de sus empleados o con un donativo puntual.

iGracias a todas las que ya lo habéis hecho durante este ano!

Solicita el dosier del Plan de Empresas Socias e inférmate de
todas las opciones de colaboracion en empresas@fcarreras.es

Campana Céntimos Solidarios en Caprabo

Durante el mes de marzo el carrito de la compra en los establecimientos Caprabo
tuvo el valor afadido de la solidaridad. Gracias al programa Céntimos Solidarios,
Caprabo colaboré con la Fundacion Josep Carreras y la Fundacion Enriqueta
Villavecchia para impulsar la investigacion y mejorar la calidad de vida de nifos y
jovenes con cancer y sus familias: recaudaron mas de 20.000 € con el apoyo de sus
clientes.

La campana se desarrolld durante el mes en el que se celebra el Dia Internacional
del Cancer Infantil, cuando Caprabo quiso poner en valor su compromiso con la
responsabilidad social.

«Caprabo
es una compaiia de
supermercados de referencia. Tenemos
mas de 62 anos de historia. En Caprabo
creemos que es necesario mantener un
firme compromiso social y proporcionar ayuda,
herramientas y recursos para apoyar proyectos que
impulsen la investigacién y la autonomia personal
de los menores que han sufrido estas patologias y
que traten de mejorar su bienestar y su estilo de
vida con la ayuda de sus familias. Nos enorgullece
haber contribuido a la labor de la Fundacién
Josep Carreras y de la Fundacion Enriqueta
Villavecchia con nuestra campana Céntimos
Solidarios». Cristina Madrilley,
responsable de Responsabilidad
Social de Caprabo.
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Empresas solidarias

Programas Social Tech de la Fundacién Banco Santander

La Fundacion Josep Carreras ha sido seleccionada para los
programas Social Tech de Fundacién Banco Santander.

Estos programas se traducen en formacion gratuita para
la Fundacion mediante talleres que abordan diversas
herramientas y conocimientos de los diferentes canales de
comunicacion en linea para informar, sensibilizar o captar
fondos.

Una oportunidad Unica para sumarse al reto de la
transformacion digital al que se enfrenta el sector terciario
para adaptar sus acciones y estrategias a un mundo cada
vez mas digitalizado.

IVIRMA colabora con
«Ningun nino con leucemia»

Nuestro proyecto «Ningun nifio con leucemia» ha resultado
ganador del proyecto Teaming que promueve la Fundacion
de IVIRMA GLOBAL entre los empleados de sus clinicas y

que esta dotado con 5.200€ para la entidad social ganadora.

La embajadora, Conchi Bretones, del equipo de IVI Barcelona,

presento el proyecto y consiguié que fuera el mas votado

entre todas las candidaturas presentadas. Muchisimas gracias
a todo el equipo de VI, ya que sin vuestro apoyo, compromiso

y solidaridad esto no hubiese sido posible.

La voz de nuestras empresas

«La colaboracion con la
Fundacién Carreras, vigente
desde el afo 2005, forma
parte del ADN

de Wirth Espana»

Ignacio Roger
Empresa patrocinadora

«El compromiso del Grupo Santa
Lucia es estar al lado de la Fundacién
Josep Carreras y de todos aquellos
que estan luchando contra la
enfermedad»

Emma Marin
Empresa imparable

Santander Social Tech
Santander Fundacadn
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Iniciativas solidarias

La familia Calafell sumé su granito de are-
na a la lucha contra la leucemia, junto con la
colaboracion del Ayuntamiento de Begur y la
Diputacion de Girona, con la organizacion de
una exposicion de acuarelas en memoria de
Eduard Calafell Lafuente, paciente de leuce-
mia que nos dejo el pasado ano.

Calafell, reconocido arquitecto, habia desa-
rrollado una serie de acuarelas de tematica
floral, que su familia expuso en Begur (Giro-
na), localidad muy implicada con el trabajo
de la Fundacion Josep Carreras.

Los visitantes de la exposicion tuvieron la
oportunidad de elegir de forma libre una
acuarela a cambio de un donativo voluntario
a nuestra entidad. En tan solo dos dias de
exposicion se agotaron todas las acuarelas y
la sorpresa de su familia fue que los asisten-
tes siguieron realizando donativos: llegaron a
recaudar un total de 4.387 € a beneficio de
los proyectos de investigacion de la Funda-
cion Josep Carreras.

El Cuervo Tattoo, estudio de tatuajes de Torrelavega (Canta-
bria) con Julio y Encarna al frente, conoce de cerca la leucemia
infantil y, por ello, decidieron recaudar fondos con una iniciativa
solidaria.

Con motivo del fin de tratamiento de un amigo, después de
dos duros anos, organizaron un reto con un sorteo solidario
de forma sorpresa para celebrarlo con la familia del pequeno.
El Cuervo Tattoo sumo su granito de arena sorteando tres ta-
tuajes, valorados en 500 €, donde todo lo recaudado fue inte-
gramente a la Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia.

La iniciativa fue todo un éxito, con 314 participaciones durante
un mes, durante el que El Cuervo Tattoo consiguid recaudar
5.461 € destinados a nuestros proyectos sociales y de inves-
tigacion.

Ademas, la iniciativa fue premiada como «La causa del mes» de
enero de la Fundacion Migranodearena, cuyo premio se otorga
al reto que ha obtenido mas donativos en esta plataforma.
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Iniciativas solidarias

Lluis fue diagnosticado de leucemia promielocitica aguda en 2015, enfermedad que superd con éxito. Cinco anos
después, su deseo fue organizar un gran encuentro para devolver a la ciencia, a la familia y a los amigos una parte
de lo que habia recibido, recaudando fondos a beneficio de nuestra entidad.

Pero la pandemia trastoco sus planes, y lo que iba a ser una gran celebracion de 150 personas tuvo que convertirse en
pequenas reuniones que fue festejando con su familia y amigos durante meses, siempre que la situacion lo permitiera.

«Este reto no lo he conseguido solo yo, sino todas las personas que con ilusion, ganas y entusiasmo han apoyado
y han llenado de gozo los encuentros; encuentros realizados con muchas limitaciones debido a la pandemia. Pero
no han frenado las ganas de seguir con el reto, nos hemos adaptado, y todo el mundo lo ha aceptado y seguido.
iGracias, muchas gracias! j(Somos IMPARABLES!»,

Lluis y su familia lograron recaudar 5.265 € a favor de la investigacion de la leucemia y del resto de las hemo-
patias malignas.

Una de las formas habituales de colaborar con la Fundacion Josep Carre-
ras es con la venta de productos solidarios a beneficio de nuestra entidad.
Y, cuando estas colaboraciones provienen de pacientes IMPARABLES
ise suma el valor anadido!

Juan Santiago, expaciente de leucemia, quiso devolver toda la ayuda que
desde la Fundacion Josep Carreras se le brindd durante su enfermedad, con
la creacion de las pulseras solidarias (Somos imparables! «Después del
trasplante, sentila necesidad de aportar mi granito de arena a esta magnifica
Fundacion y asi surgieron las pulseras solidarias. Después de unos 9 meses
con el proyecto, consegui donar, con ayuda de todos, 4.000 € con esta ini-
ciativa. He sentido una gran satisfaccion de ver como la gente se ha volcado
con mi iniciativa. jJuntos somos IMPARABLES!».

Elordi Garcia, expaciente de leucemia de alto riesgo, ha plasmado su diario de
vida en Imparable hasta la médula, un viaje que la autora emprendi¢ a los
36 afos, cuando fue diagnosticada. En esta publicacion comparte su testimo-
nio conmovedor de superacion personal y resiliencia, narrado con una sensi-
bilidad exquisita y que ha querido compartir con la Fundacion Josep Carreras.
Los beneficios de la venta del libro son destinados a nuestra entidad y ya ha
conseguido recaudar mas de 3.600 € para nuestras lineas de investigacion.
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{CELEBRA UN DIA ESPECIAL
A NUESTRO LADO!

iDescubre los detalles solidarios
para bodas y celebraciones y colabora
con la investigacion de la leucemial

Cada detalle
va acompanado
de una tarjeta

Los beneficios de cada producto son destinados
a los proyectos de la Fundacion Josep Carreras

GARANTIA DE CONTACTO i PAGOS
DEVOLUCION 965 20 59 50 A Tarjeta
Te devolvemos el total tienda@fcarreras.es contrarreembolso

. ) En 24 horas
del importe en 14 dias (dfas habiles)



