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‘Muchas felicidades
Ares!

El pasado 14 de enero, Ares celebré su primer «cum-
plevida». Se cumplié un afio desde que se sometio a un
trasplante de médula 6sea de un donante localizado por
nuestra Fundaciéon. Padecia leucemia linfoblastica agu-
da. Esta barcelonesa de 28 afos explica: «A dia de hoy
estoy muy contenta, muy animada y con ganas de seguir
luchando hasta estar al cien por cien. Me queda un ca-
mino largo, pero voy poco a poco. La actitud es algo ini-
maginable. Asi que simplemente quiero decir que nunca
nos esperamos que nos pase algo asi, pero, si nos pasa,
no dejemos de luchar nunca. Y sobre todo nunca nunca
dejemos de SONREIR».
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EDITORIAL

Hasta que la curemos,
NO PARAREMOS

Apreciad@ amig@,

En el Instituto de Investigacion contra
la Leucemia Josep Carreras, conti-
nuamos desarrollando mas de diez
lineas biomédicas destinadas a ave-
riguar las causas de la leucemia y de
las principales enfermedades de la
sangre. Dedicamos nuestros recur-
sos no solo al conocimiento de la
naturaleza de estas afecciones, sino
también a mejorar los tratamientos y
la calidad de vida de los pacientes.
Hasta ahora habiamos puesto en
marcha proyectos centrados en los
diferentes subtipos de leucemias, en
los linfomas, en el mieloma multiple
y en los sindromes mielodisplasicos,
ademas de las lineas destinadas a
mejorar los trasplantes de médula
Osea, a la inmunoterapia o a evitar
las trombosis, entre otros retos. Me
alegro de poder compartir con us-
ted que hemos dado la bienvenida
en nuestro centro a un nuevo grupo
de investigacion destinado a las ane-
mias poco frecuentes.

En esta revista podra leer una en-
trevista al Dr. Joan Lluis Vives Co-
rrons, investigador de prestigio in-
ternacional, que coordina este nuevo
equipo. Como vera, la inclusiéon de
esta nueva linea es una apuesta de
la que me siento muy satisfecho
puesto que estas enfermedades, es-
tas anemias llamadas «raras», afec-
tan sobre todo a los mas pequefios
y de forma muy grave. Por ello, todo
el equipo de la Fundacién nos ale-
gramos mucho de poder avanzar en
el conocimiento de este grupo de
dolencias. Investigar en este sentido

es también intentar evitar el padeci-
miento de las familias y, poco a poco,
continuar ofreciendo nuevas oportu-
nidades a los pacientes, puesto que
son enfermedades de muy dificil
diagnostico.

También me gustaria mucho com-
partir con usted algunos de los hi-
tos conseguidos durante el pasado
ano*. Hemos hecho posibles 720
trasplantes de médula 6sea gracias
a los donantes que hemos localiza-
do. Durante este afo, la Fundacion
ha hecho aportaciones al Instituto
de Investigacioén contra la Leucemia
Josep Carreras para la construccion
y equipamiento de su Campus ICO -
Germans Trias i Pujol por un importe
de 3.858.427,30 €. Hemos podido
recibir en nuestros pisos de acogida
a 33 familias que tenian que despla-

zarse lejos de su domicilio. Nuestro
director médico ha atendido 2.102
consultas de pacientes a lo largo de
los pasados 12 meses. Y, ademas,
nuestra Fundacioén cuenta con mas
de 17.000 nuevos socios y socias
que, como usted, nos ayudan dia a
dia a seguir adelante IMPARABLES
CONTRA LA LEUCEMIA.

Muchas gracias de todo corazon.

Afectuosamente,

Josep Carreras
Presidente

* En pocos meses podra consultar nuestra Me-
moria de Actividades del afio 2016 completa en
nuestra web www.fcarreras.org.
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Campana de Navidad:
«Abre la puerta»

Este afo, desde la Fundacion Josep
Carreras hemos lanzado la campafna
de Navidad «Abre la puerta» enfoca-
da a recaudar fondos para nuestro
programa de pisos de acogida.

La creacion de la red de pisos de
acogida nace de la especial preocu-
pacion de la Fundacion Josep Carre-
ras contra la Leucemia por el bienes-
tar del paciente y su familia durante el
tratamiento. Desde 1994, ofrecemos
seis pisos de acogida para pacien-
tes, y sus familiares, que deben des-
plazarse lejos de su hogar a fin de
recibir un tratamiento en alguno de
los principales centros médicos que
realizan trasplantes de médula 6sea
en Barcelona. Se trata de los cinco
principales hospitales publicos de la
ciudad que asumen este tipo de tra-
tamiento para pacientes catalanes y
de muchos otros puntos de Espana:
Hospital Clinic, ICO — Hospital Duran
i Reynals, ICO - Hospital Universi-
tari Germans Trias
i Pujol, Hospital
de la Santa Creu i
Sant Pau y Hospi-
tal Vall d’Hebron.

Tras recibir un
trasplante de mé-
dula 6sea, los pa-
cientes precisan
estar en contacto
directo y muy fre-
cuente con el hospital, lo que requiere
periodos largos de estancia cerca del
centro de trasplante. Asimismo, es
aconsejable siempre que el paciente
esté acompanado de sus familiares, e
imprescindible en el caso de pacien-
tes infantiles o menores de edad.

Para muchas familias que tienen
que trasladarse lejos de su domi-
cilio, el coste de un alojamiento en
la Ciudad Condal es muy alto dado
que el tratamiento y posteriores cui-
dados pueden prolongarse hasta
casi un afo en al-
gunos casos. Por lo
tanto, poder disfru-
tar de una vivienda
gratuita, practica y
cercana al centro
médico significa un
ahorro y un alivio
muy importante en
un momento en que, ademas, es fre-
cuente que los ingresos econémicos,
ya escasos, cesen por la necesidad
de desplazarse, dejar un trabajo fijo
o0 auténomo, etcétera.

El mantenimiento de nuestros pi-
sos de acogida para pacientes supo-
ne un coste de 10.000 € por piso y
ano. Por ello, a través de esta ultima

campafna de Na-

Seis pisos de acogida vidad, nos hemos
para pacientes que
deben desplazarse
lejos de su domicilio

a fin de recibir
tratamiento

propuesto recau-
dar por lo menos
60.000 € para cubrir
los gastos de 2017
de todos nuestros
pisos de acogida.
Y... jlo hemos con-
seguido! Muchas
gracias a todas las
personas que han colaborado.

En www.abrelapuerta.org estan
todos los materiales de esta cam-
pana, incluidos los videos. La cam-
pafha se centrd en el testimonio de
Claudia, una joven de 28 afios que
en 2015 le diagnosticaron un linfoma

Durante 2016, 33
familias han podido
alojarse en los pisos

de acogida de la

Fundacién

de Hodgkin. Tras someterse a un au-
totrasplante de médula 6sea, estuvo
alojada en uno de nuestros pisos de
acogida. En el caso de someterse a
un trasplante de médula 6sea aut6-
logo (trasplante en el cual las células
madre, debida-
mente tratadas,
proceden del pro-
pio paciente), en
general el paciente
no ha de someter-
se a unas medidas
de aislamiento tan
extremasy, en po-
cos dias, puede desplazarse a su do-
micilio con unas medidas de higiene
y seguridad estrictas. Sin embargo,
hay casos en los que su vivienda se
encuentra demasiado alejada como
para poder dirigirse rapidamente al
hospital en caso de urgencia. Para
paliar este inconveniente que, ade-
mas de no favorecer moralmente al
paciente provoca la ocupacién de
una cama hospitalaria, la Fundacion
puso a disposicién del Programa de
Trasplantes Domiciliarios del Hospital
Clinic de Barcelona un piso de acogi-
da muy préximo al centro médico. Es
el primer piso de estas caracteris-
ticas en Espana.

Si quieres saber mas sobre nues-
tra campanfa, entra y visita la web
www.abrelapuerta.org. Si quieres
conocer mas nuestro programa de
pisos de acogida para pacientes, en-
tra en www.fcarreras.org/pisos o
lldamanos al 93 414 55 66.
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Todos ellos se han
alojado en nuestros
pisos de acogida para
pacientes durante su
recuperacion

f A -
E—

1. Raul, 56 afos, paciente de leucemia.

2. Claudia, 28 afios, expaciente de linfoma de Hodgkin.
3. Santiago, 52 afos, expaciente de leucemia.

4. Irene, 26 afos, expaciente de leucemia.
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/L0 sabes todo sobre la
donacion de méedula osea”

A menudo, muchas personas se diri-
gen a la Fundacion para expresarnos
sus dudas sobre diferentes aspectos
de la donacion de médula ésea. Por
ello, hemos recogido, ampliado y re-
visado las preguntas mas frecuentes
que recibimos y sus respuestas.

¢Por qué se necesitan donantes no
emparentados?

Dentro del grupo familiar, los herma-
nos son los mejores donantes para
un paciente que necesita un trasplan-
te de células progenitoras de la san-
gre (popularmente conocido como
«trasplante de médula 6sea»), debido
a las caracteristicas hereditarias del
sistema mayor de histocompatibili-
dad humano (HLA).

Sin embargo, solo entre un 25y un
30% de los pacientes tiene la posi-
bilidad de encontrar un donante fa-
miliar compatible, con lo que el resto
queda sin acceso a esta practica te-
rapéutica.

La alternativa a esta carencia de
donante familiar es recurrir a los do-
nantes voluntarios inscritos en los re-
gistros internacionales de donantes.
Estos registros constituyen la Red
BMDW, que agrupa a 75 registros de
52 paises con mas de 29 millones de
donantes efectivos.

¢La médula 6sea es lo mismo que
la médula espinal?

No, no es lo mismo. La médula es-
pinal se encuentra dentro de la co-
lumna vertebral y transmite los impul-
S0s nerviosos a todo el cuerpo. En
cambio, la médula 6sea es el tejido
€sponjoso que se encuentra en el in-

terior de los huesos y es el lugar don-
de se produce la sangre porque con-
tiene las células madre. Estas células
también se encuentran en la sangre
del corddn umbilical y en la placenta
del bebé recién nacido. Donar médu-
la 6sea no interfiere en ningun senti-
do con la columna vertebral, ni con el
sistema nervioso del cuerpo humano.

¢ Qué es la citoaféresis?

Es una de las dos maneras con las
cuales se pueden extraer células
madre hematopoyéticas (coloquial-
mente llamadas «médula 6sea») del
donante para, a posteriori, infundirlas
en el paciente. La aféresis es un tipo
de donacioén en la que solo se extrae
de forma selectiva las células madre
circulantes en la sangre, devolviendo
el resto de la sangre al donante. La
separacioén de las células madre se
realiza mediante la centrifugacion de
la sangre en una maquina a la que
el donante esta conectado con un
equipo completamente estéril y de
un solo uso.

Las células madre se encuentran
en el interior de los huesos, pero si
se administra al donante un medica-
mento llamado «factor de crecimien-
to hematopoyético», pueden mo-
vilizarse las células hacia la sangre
circulante y extraerse. Este «factor»
se administra durante 4-5 dias y, a
continuacion, se pueden extraer las
células de la sangre mediante una
citoaféresis. De manera ambulatoria,
se hace circular la sangre obtenida
de una vena de un brazo a través de
unas maquinas denominadas «sepa-
radores celulares», que recogen las

células madre. El resto de la sangre
es devuelta al donante por una vena
del otro brazo.

¢ Qué efectos secundarios puede
tener para mi donar médula ésea?
El unico efecto secundario de la do-
nacion de médula 6sea mediante
puncién es el posible dolorimiento de

DUDAS

SOBRE LA

DONACION

Dl

MEDULA
SEA
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la zona de puncién; dolorimiento que
normalmente desaparece en menos
de 48h y se controla con analgésicos
comunes. Como la puncion se efec-
tha en quiréfano y bajo anestesia ge-
neral, presenta el mismo riesgo que
cualquier operacion que implique una
anestesia general de corta duracion.
Cuando la donacién se hace median-

te aféresis, en el tiempo durante el cual
se administran los «factores de creci-
miento hematopoyético», se pueden
experimentar sintomas similares a
una gripe, como el dolorimiento de
huesos y musculos.

¢Puedo saber a quién doy mi mé-
dula? ¢Por qué?

No, segun la ley espafola, la dona-
cién es andnima. El conocimiento pu-
blico de la identidad del donante y su
vinculacion con el receptor generan
repercusiones de orden negativo que
pueden causar problemas de diversa
indole a las personas involucradas.

Apuntarme en el Registro de Do-
nantes de Médula Osea (REDMO),
implica que seré donante seguro?
No, no necesariamente. Cuando te
apuntas como donante en REDMO,
se te extrae una muestra de sangre
que servira para comprobar la com-
patibilidad HLA de tu sangre con la
de los pacientes que estan en bus-
queda de donante. Una vez incluido
en REDMO, y con ello en el registro
internacional, las probabilidades de
compatibilidad y donacion efectiva
son muy bajas (aproximadamente 1
entre 4.000). Si se detecta que eres
el mejor donante para un receptor,
tu centro de referencia se pondra en
contacto contigo.

(Existe lista de espera para tras-
plante de médula 6sea?

No, no existe una lista de espera para
someterse a un trasplante de células
progenitoras de la sangre. Cuando un
paciente tiene indicacion de trasplan-
te alogénico (de donante) y necesita
un donante no emparentado, se rea-
liza una busqueda internacional. Si la
busqueda de donante o de unidades
de sangre de corddn es infructuosa

y no hay posibilidad de trasplante,
debera recurrirse a otro tipo de tra-
tamiento médico.

En todo paciente existe un mo-
mento y estado clinico ideal para la
realizacion del trasplante; transcu-
rrido este periodo las posibilidades
de éxito del tratamiento se reducen.
Cuantos mas donantes existan, ma-
yores son las posibilidades de los
pacientes de disponer del donante
«ideal».

¢Puedo donar médula si me he he-
cho un tatuaje o piercing?

Si han pasado mas de 4 meses, si
que puedes inscribirte como donan-
te de médula 6sea, o en caso de ya
estar inscrito, poder hacer efectiva la
donacion si se diera el caso.

¢Puedo donar médula si estoy dan-
do el pecho a mi bebé?

Si, puedes inscribirte sin ningun pro-
blema durante la lactancia. En caso
de estar inscrita y tener que hacer
efectiva la donacion, si que habria que
suspender la lactancia, por lo menos
durante los dias en que la donante
esta expuesta al suministro de fac-
tores de crecimiento (4-5 dias) o a la
anestesia (1-2 dias).

¢Puedo donar médula si estoy em-
barazada?

Si, puedes inscribirte sin ningun pro-
blema ni ningun perjuicio para el em-
barazo. En caso de estar inscrita ya
y tener que hacer efectiva la dona-
cion, no podrias hacerlo durante el
embarazo y los siguientes 6 meses
después de dar a luz. Es importante
informar al registro de donantes de
meédula ésea para darte de baja mo-
mentaneamente.

Descubre muchas mas preguntas y respuestas sobre la donacién de médula
6sea en nuestra pagina web: www.fcarreras.org/faqs. Para cualquier duda,
también puedes consultar al Departamento de Donantes de la Fundacion:
donantes@fcarreras.es o llamando al 900 102 688.
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Entrevista al Dr. Joan LLuis

Vives Corrons, investigador
del Instituto de Investigacion
contra la Leucemia Josep

Carreras

«Son minoritarias, graves y afectan a los ninos, todo un reto en inves-

tigacion».

El Dr. Joan Lluis Vives Corrons es una eminencia internacional en el campo
del estudio de las anemias minoritarias. Desde 1976 hasta 1997 lider¢ el
Servicio de Hematologia Biolégica del Hospital Clinic (Universidad de Bar-
celona) y, a partir de 1998, la Unidad de Eritropatologia en el mismo centro.
En los ultimos 20 afios, ha conseguido consolidar una red de referencia
europea dedicada a compartir conocimientos e investigar sobre las enfer-
medades del hematie causantes de anemia, generalmente grave. Desde
enero de 2017 coordina, junto a la Dra. M® del Mar Mafu, biéloga molecular,
en el Instituto de Investigacion contra la Leucemia Josep Carreras (IJC) una
nueva linea de investigacion dedicada a estas dolencias.

Dr. Vives, ¢qué es una anemia rara?
La anemia no es una enfermedad
propiamente dicha, sino la mani-
festacion de una enfermedad, que
puede ser originada por diferentes
causas. Aunque la anemia es una
situacion relativamente frecuente, y
bien conocida entre niflos y mujeres
jovenes, en ocasiones resulta dificil
de diagnosticar porque no obedece a
causas comunes, sino a causas poco
frecuentes, que afectan a menos de 5
personas de cada 10.000. A este gru-
po de anemias se las ha denominado
«raras» por su traduccion literal del
término anglosajon rare que significa
‘poco frecuentes’. Por ello se prefie-
re utilizar el término de «minoritarias»
para evitar que los enfermos se sien-
tan infravalorados por el significado
espafol de «raro» que equivale a «ex-

trafio». El grupo de anemias minori-
tarias incluye unas 90 enfermedades,
aproximadamente, en general graves,
y/o de dificil diagnéstico. Entre ellas
destacan dos grandes grupos:

> Anemias por disfuncion o insufi-
ciencia de la médula 6sea debidas
a un trastorno congénito, como la
anemia de Fanconi, o adquiridas,
como la aplasia de médula 6sea,

> Anemias por lesién y destruccion
de los hematies o glébulos rojos,
que pueden tener un origen con-
génito, como la enfermedad de las
células falciformes y las talasemias
(anemia de Cooley), entre otras, o
adquiridas, como, por ejemplo, las
anemias hemoliticas autoinmunes
y la hemoglobinuria paroxistica
nocturna (HPN), entre otras.

¢Por qué es importante investigar
estas enfermedades?

Mas del 80% de las anemias minori-
tarias son de origen congénito y, por
ello, han de ser diagnosticadas en
los primeros afos de vida, es decir,
durante el periodo neonatal o edad
infantil. Son enfermedades que casi
siempre afectan a nifios y comportan
la existencia de una anemia general-
mente grave y, en algunos casos, de
dificil diagnéstico. Muy a menudo,
ello conlleva un elevado grado de
sufrimiento no solo por parte de los
nifos, sino también de sus familias,
sometidas a la angustia que supone
desconocer la causa de la anemia y/o
su posible tratamiento. El desconoci-
miento que aun existe en muchos de
los aspectos que tienen que ver con
estas enfermedades, hace que exista
todavia un amplio abanico de posibi-
lidades para la investigacion, espe-
cialmente por lo que se refiere a su
prevencion, diagndstico y tratamiento
ya que, fuera del trasplante de pro-
genitores hematopoyéticos (TPH),
practicamente todas ellas requieren
tratamientos paliativos.

¢lnteresa investigar sobre enfer-
medades raras que afectan a los
ninos y, por lo tanto, a una pobla-
cion muy pequena tanto en edad
como en nimero de pacientes?

A mi, muchisimo, porque junto a mi
equipo llevo 40 afos investigando es-
tas enfermedades con gran entusias-
mo e ilusion, y... jaun faltan muchos
aspectos por conocer! Al contrario
de lo que sucede con las hemopatias
malignas, el estudio de estas enfer-
medades suscita poco interés entre
las comparnias farmacéuticas porque,
junto a su baja prevalencia, la gran
mayoria carecen de tratamiento efec-
tivo, a excepcion de aquellos casos
muy graves en los que puede apli-
carse un trasplante de médula 6sea.
Quizéa debido a ello, su connotacion
sociosanitaria es extremadamente
notoria ya que hay familias que de-
ben pasar un verdadero «via crucis»
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El Dr. Vives Corrons junto a parte de su equipo.

para encontrar, si tienen suerte, un
experto que les diagnostique su do-
lencia, o que les oriente hacia dénde
dirigir su consulta. Cuando esto es
posible, se consigue, al menos, aliviar
la ansiedad que sufren estas familias
dado que, aunque no se disponga de
tratamiento, saben que la anemia no
obedece a una enfermedad maligna
de la sangre. En una palabra, son en-
fermedades poco frecuentes de cau-
sa poco conocida, y que casi siempre
carecen de tratamiento. Su caracter
heterogéneo, desde el punto de vis-
ta clinico y muchas veces molecu-
lar, dificulta aun mas el diagnéstico,
especialmente cuando, debido a su
complejidad genética o molecular, no
se dispone de la tecnologia necesaria
para abordarla. Por eso la investiga-
cién, continua siendo, en este campo
de la patologia, una necesidad vital.

¢ Qué le parece liderar junto a la
Dra. Manu, directora cientifica de
su equipo, una nueva linea del Ins-
tituto de Investigacién contra la
Leucemia Josep Carreras (IJC)?

La Dra. Maria del Mar Mahfu, bidloga
molecular, entré a formar parte de mi
equipo hace unos 15 afos, y, gracias

a su ayuda, colaboracion, tenacidad
y entusiasmo, la Unidad de Eritropa-
tologia del Hospital Clinic ha alcanza-
do un nivel de excelencia equiparable
al de los mejores centros europeos
dedicados a estas enfermedades.
La posibilidad que ahora nos brin-
da el IJC, constituye, para ambos,
un nuevo reto cargado de ilusion y
deseo de emprender nuevas lineas
de investigacion con muchos pro-
yectos en cartera. Mi experiencia,
de muchos afios, me ha demostrado
que el «tandem medicina-biologia»
constituye, para este tipo de enfer-
medades, algo fundamental, ya que
es precisamente esta complementa-
riedad de conocimientos la que per-
mite diagnosticar y abordar lineas de
investigacion con garantia de éxito.
Por esta razén, veo muy positivo que
el IJC, cuya incidencia ya es decisiva
en el campo de la investigacion inte-
gral de leucemias, linfomas, mieloma
multiple o sindromes mielodisplasi-
cos, haya apostado por las anemias
minoritarias graves, muchas de ellas
relacionadas con trastornos de la
hematopoyesis, y no tengo la mas
minima duda de que ello redundara
en un avance en investigacion y en

3 e
|
"

la atencién clinica especializada que
tanto necesita este colectivo de pa-
cientes. Sin duda, una apuesta de
futuro para un mejor conocimiento y
difusién de estas enfermedades raras
entre el colectivo de profesionales y
el publico, en general.

Su carrera como investigador
esta intimamente ligada a Europa,
écomo es eso?

Estas anemias son tan poco fre-
cuentes que, si no se trabaja en red
y dentro del ambito internacional, es
muy dificil llevar a cabo una inves-
tigacion fructifera. Por ello, nuestro
equipo aproveché la oportunidad
que, a principios de la década del
2000, brindo la Comision Europea
(EC), con su Programa de Salud Pu-
blica dedicado a Enfermedades Ra-
ras, para solicitar la cofinanciacién
de un proyecto dedicado a la crea-
cion de una red europea de anemias
minoritarias denominada ENERCA,
acrénimo de European Network for
Rare and congenital Anaemias. Este
proyecto, cofinanciado por la Comi-
sion Europea, tuvo su inicio en el afo
2002 y se ha desarrollado en cuatro
fases consecutivas, culminando, a
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finales de 2016, con la implemen-
tacion de tres plataformas digitales
para mejorar la comunicabilidad e
interactividad de procesos: 1. Diag-
nostico (e-Medicine); 2. Registro (e-
Registry), y 3. Formacién continuada
(e-Learning). Finalmente, este mismo
afo, de la mano del Dr. Pierre Fenaux
del Hospital Saint Louis de Paris, he-
mos disefiado una red de referencia
europea en enfermedades hematol6-
gicas raras (EuroBloodNet) ya apro-
bada por la Comision Europea, que
ha permitido establecer un mapa de
centros de referencia en enfermeda-
des de la sangre, con sus correspon-
dientes conexiones europeas, funda-
mental para compartir conocimientos
y afinar en los diagnésticos.

En la actualidad, ¢cuales son su
retos?

Los proyectos actuales de nuestro
equipo se centran en diferentes te-
maticas relacionadas con los glo-
bulos rojos, su funcién y el impacto
epidemiolégico de las anemias mino-
ritarias en nuestro entorno sanitario.
Nuestros principales objetivos son
los siguientes:

> Continuar analizando el compor-
tamiento funcional de los glébulos
rojos como células que circulan
por el torrente sanguineo, median-
te el analisis de su composicion,
forma y capacidad de deformacién
en diferentes medios que emulan
las caracteristicas de la microcir-
culacién. Esto permite conocer el
grado de lesion de los eritrocitos y
su capacidad para superar las ba-
rreras que impone su paso a través
de los diferentes tejidos del orga-
nismo, especialmente los del bazo.

> Estudiar la base molecular de las
anemias raras mediante la utiliza-
cion de paneles de genes que per-
mitan identificar las mutaciones im-
plicadas en cada una de ellas, que
modifiquen su manifestacion clinica,
0 que, de alguna manera, puedan
explicar su mecanismo etiolégico.

> Estudiar determinados aspectos
de la patologia eritrocitaria como,
por ejemplo el Proyecto PKDeep,
una plataforma cuyo principal ob-
jetivo es crear un registro europeo
de esta enfermedad rara que inclu-
ye aspectos diagnosticos, epide-
mioldgicos, moleculares y de tra-
tamiento. La piruvatocinasa (PK)
es una enzima vital para el man-
tenimiento del sistema energético
del hematie, y su déficit (PKD) es
una de las causas mas frecuente
de anemia hemolitica hereditaria
con una prevalencia estimada de
1 caso cada 20.000 personas.

> Estudiar el mecanismo, en general,
multifactorial de la anemia en per-
sonas de edad avanzada (anemia
del viejo), y como el envejecimiento
de la médula 6sea puede conducir

¢;Qué es la anemia?

PN I ia

a una quiebra de la produccion de
los hematies a una transformacion
maligna de las células madre plu-
ripotentes. Esta es un area que to-
davia no ha sido bien estudiada y
que requiere un mayor desarrollo,
por lo que, para nosotros, consti-
tuye un reto indiscutible.

> Continuar manteniendo y estable-
ciendo nuevos vinculos con las
Redes Europeas de Referencia en
Enfermedades Raras (ERN), espe-
cialmente con EuroBloodNet, para
avanzar en el diagndstico de las
enfermedades hematoldgicas raras
(RHD), su conocimiento y facilitar
su investigacion con equipos mul-
tidisciplinares y transfronterizos.

iMuchas gracias Dr. Vives, felicidades
y bienvenid@s al IJC!

Anemia significa que la concentracion de hemoglobina y el denominado he-
matocrito en la sangre son inferiores a lo normal. En la mayoria, pero no en
todos, de los muchos tipos de anemia, también hay una disminucion en el

numero de globulos rojos.

¢ Qué es una anemia rara?

Segun la Comisién Europea, una enfermedad es rara cuando su frecuencia
poblacional es inferior a 5 casos en 10.000 individuos. Las raras causas de
anemia (anemias raras) son un ejemplo de enfermedades raras (RD). Hasta la
fecha, se han descrito alrededor de 80 anemias raras.

+ info (en inglés) en: www.enerca.org.
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El grupo del

Dr. Josep Maria Ribera
recibe una beca de

la AECC para un
importante proyecto
de investigacion
basica sobre leucemia
linfoblastica aguda en
adultos

El proyecto pretende profundizar en
los mecanismos moleculares de la re-
sistencia al tratamiento que presentan
los enfermos de leucemia linfoblastica
aguda de subtipo T (LAL-T). Si enten-
demos mejor como se produce este
proceso, estaremos en posicion de
disefar nuevas alternativas terapéu-
ticas mas eficientes y especificas que
puedan combatir este grave problema
para todos los enfermos de LAL-T, en
concreto, y de otras neoplasias, en

Dr. Josep Maria Ribera.

A\

general. Es importante recordar que,
actualmente, casi un 60% de los en-
fermos de LAL-T adultos recaeny, de
estos, solo un 2% sobreviven, con
una segunda linea de tratamiento.

Para abordar este ambicioso pro-
yecto se ha formado un consorcio de
tres grupos internacionalmente reco-
nocidos en diferentes disciplinas del
estudio del cancer. En primer lugar,
el grupo de LAL del IJC, el cual apor-
tard la investigacion en las muestras
humanas y la informacion clinica aso-
ciadas a las muestras utilizadas en el
proyecto. En segundo lugar, el grupo
coordinado por la Dra. Anna Bigas,
que es la investigadora principal del
proyecto, del Instituto de Investiga-
cion del Hospital del Mar de Barcelo-
na, que aportara su larga experiencia
en el campo de la biologia molecular
y el desarrollo de modelos murinos
para el estudio de la leucemia, v, fi-
nalmente, el grupo de la Dra. Nuria
Lopez-Bigas, del IRB Barcelona, ex-
perta en bioinformatica.

Este proyecto pretende descubrir
nuevas alteraciones genomicas res-
ponsables del proceso de recaida en
la LAL-T, proponer terapias alternati-
vas y personalizadas, y extraer y al-
macenar toda la informacién posible

[ve

h, ———

de las muestras que los pacientes
les han confiado, lo que contribuira
a ampliar los bancos de datos gené-
ticos sobre esta enfermedad y a de-
sarrollar nuevos tests genéticos y he-
rramientas bioinformaticas que per-
mitan facilitar las decisiones clinicas
de forma personalizada.

El Dr. Albert Oriol
participa en un estudio
internacional que perfila
una combinacion de
farmacos prometedora
en el tratamiento del
mieloma multiple

El Dr. Albert Oriol ha participado, jun-
to con otros facultativos a nivel inter-
nacional, en un importante articulo
publicado en el New England Journal
of Medicine.

En este articulo se ha demostrado
una reduccion del riesgo de recaida
del 63% al combinar daratumumab
con un tratamiento estandar en pa-

Dr. Albert Oriol.
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cientes recaidos, como es lenali-
domida y dexametasona. Asi pues,
daratumumab ha demostrado que
combina perfectamente con farma-
cos de uso habitual mejorando sus
resultados sin incrementar significa-
tivamente la toxicidad.

Por este motivo, se esta explo-
rando ya en combinacion con otros
farmacos, tanto en pacientes en re-
caida como en pacientes de nuevo
diagndstico.

El grupo de sindromes
mielodisplasicos del [JC
liderado por el

Dr. Francesc Solé recibe
una beca del GESMD
para investigaciones

en mielodisplasias

El proyecto titulado «Desarrollo de
una Guia de Secuenciacién Masiva
en sindromes mielodisplasicos y Leu-
cemia Mielomonocitica Crénica» ha
sido el mejor valorado por el jurado

e My NS
BRI

Equipo del Dr. Francesc Solé.

y, por tanto, ha sido el ganador de
la beca GESMD (Grupo Espafiol de
Sindromes Mielodisplasicos).

Este trabajo esta coordinado por
el grupo del Dr. Solé, por el grupo del
Hospital la Fe de Valencia (Dra. Espe-
ranza Suc), y colaboran también los
principales grupos espafoles que es-
tan aplicando la secuenciacion para
conocer mejor los SMD. Gracias a que
conocemos mejor los genes implica-
dos con los SMD, la finalidad de este
proyecto es introducir la secuenciacion
como un dato mas para tipificar mejor
alos pacientes, y asi poder definir me-
jor su prondstico y tratamiento.

En este proyecto se definiran unas
guias o recomendaciones de como
se debe secuenciar en funcién del
equipamiento disponible, qué genes
se deben estudiar, como se tiene que
analizar la informacion vy, finalmente,
como se han de hacer los informes
para que el hematdélogo los pueda
utilizar con el fin de tratar mejor al
paciente. Ademas, se disefiara una
base de datos con informacién de
los genes mutados encontrados que
se asociara a la base de datos del
registro espafol de SMD, para que
todos los pacientes estudiados por
secuenciacion estén registrados.

La Dra. Belen Lopez,
del grupo de Células
Madre, Cancer
Mesenquimal y
Desarrollo del Campus
Clinic-UB, publica un
trabajo en la revista
del grupo Nature
«Experimental &
Molecular Medicine»

«Efecto terapéutico de la lenalido-
mida en modelos experimentales de
artritis reumatoide y enfermedad in-
flamatoria intestinal» es el nombre del
trabajo que ha llevado a cabo la Dra.
Lépez bajo la direccion del Dr. Pablo
Menéndez.

Los farmacos inmunomoduladores
(immids) son una nueva clase de me-
dicamentos analogos de la talidomi-
da que han emergido como potentes
agentes antineoplasicos con activi-
dad inmunomoduladora y antiangio-
génica. A diferencia de la talidomida,

Dra. Belén Lépez.
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la lenalidomida y la pomalidomida,
immids de segunda y tercera genera-
cién, respectivamente, presentan un
perfil de toxicidad mas favorable, asi
como una mayor eficacia, por lo que
se encuentran entre los tratamientos
de primera linea para diversas en-
fermedades hematoldgicas, como
el mieloma multiple y los sindromes
mielodisplasicos. Debido a sus pro-
piedades inmunomoduladoras y an-
tiinflamatorias, los immids podrian
tener un efecto positivo no solo en
neoplasias, sino también en enfer-
medades inflamatorias. Asi, en este
trabajo se centran en investigar el po-
tencial terapéutico de la lenalidomida
y la pomalidomida en modelos expe-
rimentales murinos bien establecidos
de enfermedad inflamatoria intestinal
(EN) y artritis reumatoide (AR). En él,
manifiestan que la lenalidomida pro-
duce un fuerte efecto terapéutico en
tres modelos diferentes de enferme-
dades inflamatorias, mientras que el
tratamiento con pomalidomida resul-
t6 en una mejora menos pronuncia-
da. A su vez, los experimentos in vitro
confirmaron un efecto inmunosupre-
sor de ambos immids sobre la pro-
liferacion de linfocitos humanos, asi
como sobre el conjunto de citocinas
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Equipo de la Dra. Ruth M. Risuefio.

liberadas dirigidas hacia un perfil an-
tiinflamatorio. Con todo, estos hallaz-
gos avalan el uso de immids como
opcion terapéutica en Ell y AR.

El equipo de la

Dra. Ruth M. Risueno
del IJC recibe una
beca RETOS del
MINECO

Una subvenciéon RETOS de mas de
500.000€ fue otorgada al grupo de
la Dra. Ruth M. Risuefo y a Leukos
Biotech por el desarrollo de nuevos
tratamientos para la leucemia mieloi-
de aguda y los sindromes mielodis-
plasicos. Durante los 3 afios de esta
concesion, el grupo de investigacion
llevara a cabo todos los estudios pre-
clinicos necesarios para definir mejor
el potencial de un nuevo tratamiento.
En estrecha colaboracién con Leukos
Biotech, se estudiaran estas nuevas
combinaciones de farmacos para
identificar qué pacientes podrian res-
ponder mejor a esta nueva terapia.

Hacemos mas
investigacion
sobre las anemias
congénitas

Gracias al apoyo de la Asociacién
de familiares y enfermos de anemia
diseritropoyética congénita (ADIS-
CON) y de la Asociacion Pablo Ugar-
te (APU), el grupo de la Dra. Mayka
Sanchez ha podido contratar a una
joven investigadora, Anna Barqué,
para llevar a cabo el proyecto «Hacia
una mejor diagnostico y tratamiento
para la CDA Tipo 2». La colaboracién
de grupos de pacientes y la sociedad
es fundamental para poder continuar
la investigacién en enfermedades
poco frecuentes, como es el caso de
las anemias congénitas, ya que los
fondos publicos se han visto reduci-
dos en los ultimos afos.

iMuchas gracias y bienvenida,
Annal

+ info en www.carrerasresearch.org.

Dra. Anna Barqué.
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(Gorka,
donante de
medula 0sea

Desde que mi hermana Kenia se hizo
donante de médula, yo estuve pen-
sando en hacerme donante también.
Me estuve informando, comentando-
lo con ella y me parecia que el pro-
ceso de extraccion, lo que mas podia
asustar, era bastante sencillo. Los in-
convenientes eran minimos y podias
ayudar a cambiar considerablemente
la vida de una persona. De hecho, no
veia por qué mas gente no lo era. Era
una cuestion de solidaridad (o de fal-
ta de ella).

De este modo, un dia a principios
de verano, aproveché que iba a do-
nar sangre y, de paso, me apunté
también en el registro de donantes
de médula 6sea, REDMO.

Como matematico, sabia que la
probabilidad de que fuera compati-
ble, que segun REDMO era de 1 entre
4.000 personas, era muy pequena. Asi
pues, una vez inscrito
me olvidé del tema.
iMenuda sorpresa me
llevé cuando al final
de ese mismo verano
me llamaron desde
la Fundacion Josep
Carreras! Habia un
paciente en Alema-
nia que podia necesitar mi médula y
necesitaban hacerme unas pruebas
complementarias.

Como me explicaron en el Hospi-
tal de Zaragoza, aun no habia sido
seleccionado, Unicamente se ha-
bia estrechado el circulo entre unos
cuantos candidatos (unos 10), y ne-
cesitaban mas analisis para compro-

eran minimos
y podias ayudar
a cambiar la vida
de una persona

bar mas marcadores. Esta vez, ya no
podia esconder mi ilusion, y cuando
por fin consegui olvidarme del tema,
me llamaron para comunicarme que
habia sido seleccionado.

Por entonces, yo

LLos inconvenientes ya estaba en Bilbao

haciendo el master y
les comenté que no
me iba bien ir hasta
Zaragoza en esas fe-
chas. Me dijeron que
no habia problema,
que podia ir al Hos-
pital de Donosti a hacer la prueba.
Tras unos nuevos analisis, como mi
donacion era por aféresis, lleg6 el dia
de empezar a pincharse los factores
de crecimiento. Aunque al principio
me costaba tener que pincharme a mi
mismo, y sobre todo madrugar para
ponerme las inyecciones a las horas
concretas, lo cierto es que la idea de

que es por ayudar a alguien hace que
todo merezca la pena. Los efectos
secundarios de la medicacion fueron
minimos en mi caso y no tuve que
tomarme ningun paracetamol para el
dolor como me habian recetado los
médicos. Unicamente un pequefio
dolor en las lumbares y un poco de
dolor de cabeza a las 3-4 horas de
pincharme.

El dia de la donaciéon comenzé ma-
drugando mucho para ir a Donosti en
bus pero con ganas de empezar. Ya
me habian advertido de que, aunque
de normal la donacién se termina en
un dia, en mi caso el paciente necesi-
taba el doble de células madre y muy
probablemente alcanzar tal cantidad
me llevaria dos dias. Me conectaron
a la maquina de aféresis, a la que las
dos amabilisimas enfermeras (Mar-
ta e Igone) llamaban Kitty. Con los
dos brazos extendidos y sin poder
moverlos me estuve mas de 4 horas
aquel dia, sin parar de conversar y
aprender, y aun asi no fue suficiente.
Tuve que volver al dia siguiente un
rato mas a terminar el trabajo.

Tras una buena y merecida siesta,
cortesia del anticoagulante, los efec-
tos habian pasado y me encontraba
perfectamente de nuevo. De todas
formas, estuve un tiempo sin levantar
pesos con los brazos como te reco-
miendan. Por lo demas, vida comple-
tamente normal.

A la vista de lo vivido, en mi opi-
nion deberia ser obligatorio (al me-
nos moralmente), ya que, a cambio
de una semana con un poco de dolor
de cabeza, ayudas a cambiar la vida
de una persona. Habria que ser muy
egoista para no ver los beneficios...

\4

Si quieres informarte sobre la dona-
cién de médula 6sea entra en la web
www.fcarreras.org/donamedula o
llamanos al 900 102 688.
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Serq,
paciente

de leucemia
oromielocitica
aguda

Nuestra historia comienza cuando,
en 2012, a causa de una osteomie-
litis (infeccién en un hueso del pie),
nuestro hijo Sergi es diagnosticado
de leucemia promielocitica aguda.
iQué palabra mas fea y dificil de
pronunciar! Con mi segunda hija en
la barriga a punto de dar a luz y una
maleta llena de miedos, llegamos al
Hospital de la Vall d’Hebron de Bar-
celona, nuestra nueva casa durante
unos cuantos meses. Para entonces,
Sergi tenia 4 afios y medio.
Pruebas... por-
tacat... hemogra-
mas... quimios...
fiebres... infeccio-
nes... En medio de
todo esto, Berta,
mi pequefia, deci-
dié nacer cuando
mas la necesita-
bamos, y di a luz
aquellos dias tan
duros. Tras tres fases de quimioterapia
combinada con otros farmacos llegd
la buena noticia: jjremision completal!
Vida normal y pronto al cole, a jugar
a futbol... Pero, otra vez, la enferme-
dad nos volvié a sacudir y en agosto,
de 2014, en una puncién de médula de
revision, y ya casi habiendo pasado
pagina, aparecié otra vez la palabra
fea. La palabra que lo cambia todo.
Esta vez fue mas duro, jmas dificil!

Gracias a la
Fundacion Josep
Carreras y la gran labor
que realizan, mi hijo
tuvo una oportunidad
de seguir luchando

Sergi junto a su hermana, Berta.

iTrasplante de médula 6sea... Ufff!

Sergi comenzo en septiembre el
tratamiento para la recaida de la leu-
cemia. Tras conseguir que la enferme-
dad remitiese, los médicos de Sergi
iniciaron, a través del Registro de Do-
nantes de Médula Osea de la Funda-
cién Josep Carreras, la busqueda de
un donante de médula ésea compa-
tible, ya que su hermana Berta no es
compatible con él. Nos dejaron unos
dias libres para ir a casa en Navidad.
Fue una Navidad extrafa. La palabra
que quiza mejor la
define es miedo.
Miedo a lo que se
nos venia encima.
Mucho miedo. Y
el 12 de enero de
2015, Sergi entro
en las camaras de
aislamiento. El 22
de enero recibid el
trasplante de mé-
dula 6sea gracias a la solidaridad de
un desconocido.

Este enero ha hecho dos afios de
aquel dia, en el que gracias a un do-
nante no emparentado aleman, y gra-
cias a la Fundacion Josep Carreras y
la gran labor que realizan, mi hijo tuvo
una oportunidad de seguir luchando.
Atras quedan los malos momentos,
que han sido muchos: tres ingresos
en el hospital desde el trasplante, uno

de ellos por una anemia hemolitica
que llevé a Sergi a la UCI; muchos
pinchazos, pruebas, viajes a Barce-
lona, el no tener pelo; la cortisona y
lo que conlleva, cambios fisicos, llo-
rar porque te digan «gordo» y porque
todo el mundo te mire; no poder ir al
cole ni bafarte en la piscina, no poder
comer muchas cosas, rehabilitacion,
dolores... y el no poder hacer lo que
hacen el resto de tus amigos.

Pero por delante nos quedan los
buenos momentos, que también los
hay, y muchos: la Fundacién Ronald
McDonald, nuestro nuevo «hogar»
mientras Sergi estuvo en tratamiento;
los buenos momentos en el hospital,
partidas de cartas, futbolin, pegar
millones de cromos de futbol, com-
paferos y compafieras de habitaciéon
que son geniales, las personas que
conocimos (mamas... papas... abue-
los y abuelas... tios y tias...) que, dia
a dia, luchabamos por lo mismo:
por nuestros nifios y nuestras nifias.
Quiero expresar todo mi carifio ha-
cia ellos y hacia las enfermeras, los
médicos, los auxiliares; en definiti-
va, gracias al gran Hospital de la Vall
d’Hebron por tendernos su mano y
curar a mi hijo.

v

Lee el testimonio completo de Sergi
en: www.fcarreras.org/sergi.
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La Fundacion Josep
Carreras alemana
reine mas de

3 millones de euros
para la lucha contra
la leucemia en la
XXl Gala de TV

en Alemania

El pasado 14 de diciembre se celebré
en Berlin la XXII Gala televisiva Jo-
sep Carreras a través del canal SAT.1
Gold. En esta ocasion se pudieron
recaudar 3.194.278€ y la Gala con-
t6 con actuaciones de artistas como
Chris de Burgh, Placido Domingo Jr.
& Friederike Krum, Rainhard Fen-
drich, Glasperlenspiel, Andreas Ga-
balier, Max Giesinger, Lions Head,
Maite Kelly, Die Loch, Klaus Meine,
Milow, Oonagh o Santiano.

\4

y en www.josecarrerasgala.de.

En las Ultimas dos décadas, este
encuentro televisivo de Navidad ha
podido recaudar mas de 200 millo-
nes de euros, cantidad que se ha
destinado integramente a la inves-
tigacion cientifica, a la puesta en
marcha y mantenimiento de insta-
laciones y a espacios dedicados
a mejorar la calidad de vida de los
enfermos. Se han financiado mas de
1.000 proyectos.

Giving Tuesday
#GININGTUESDAY

T #UNDIAPARADAR

El 29 de noviembre se celebrdé a nivel
mundial el #givingtuesday. Como la
iniciativa del #blackfriday (el ultimo
viernes de noviembre en el que todas
las tiendas hacen grandes rebajas)
tuvo muy buena acogida internacio-
nalmente, las ONG de todo el mundo
establecieron que el martes siguiente
fuera «un dia para dar», un dia en que
se anima a la sociedad a dar para la
causa que cada uno quiera. En Es-

pafa somos muchas las entidades
que promovemos el Giving Tuesday
desde el afio 2015 cuando se lanzo.

En 2016 nuestra propuesta se cen-
tro, al igual que la campafa de Na-
vidad, en los pisos de acogida que
ofrecemos a aquellos pacientes con
recursos econoémicos limitados que
deben pasar largas temporadas lejos
de su casa.

Si quieres conocer el proyecto
puedes entrar en: www.givingtues-
day.es/projects/fcarreras.

Si colaboras con
nosotros, ayudanos a
identificarte

Si eres socio o socia de la lucha con-
tra la leucemia, o has hecho uno o
mas donativos a nuestra Fundacion,
necesitamos que nos envies una co-
pia de tu DNI o pasaporte.

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

¢Como hacernos llegar tu DNI?

Envianos el documento escaneado
por las dos caras a: documentos@
fcarreras.es, o envianoslo como
una fotografia al numero de
teléfono 646 236 167 a través de
WhatsApp o de MMS.

Si tienes dudas, escribenos a:
participa@fcarreras.es.
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La Fundacion Josep
Carreras, IMPARABLE
impulsando el
conocimiento de

las enfermedades
hematologicas

Como en ocasiones anteriores, la
Fundacion Josep Carreras ha co-
laborado en la edicion del Manual
de trasplante hematopoyético 2016,
elaborado por el Dr. Enric Carreras
junto con otros colaboradores es-
pecialistas de diferentes centros de
todo el pais. Se trata de un manual
dirigido a profesionales de hemato-
logia que estéa centrado en el trata-
miento, de manera global y unifica-
da, aspectos practicos del trasplan-
te de progenitores hematopoyéticos.
Este manual se puede adquirir en la
Editorial Antares (Ediciones Esco-
fet Zamora), en librerias médicas y
también se puede descargar gratui-
tamente a través de las plataformas
moviles Google Play y Apple Store.

Manual Practico de Hematologia Clinica

Manual Préctico de Hematologia Clinica

Manual Prictico de Hematologia Clinica

Asimismo, la Fundacion y el RED-
MO participan en el IV Curso de His-
tocompatibilidad del laboratorio a la
clinica, en el que el Dr. Carreras for-
mara parte del profesorado que im-
partira este curso este mes de mar-
zo. El objetivo por el que se lleva a
cabo esta formacion es el de mejorar
la capacidad de los asistentes para
implementar, optimizar e interpretar
las técnicas de histocompatibildad y
su integracién en el proceso de tras-

plante de 6rganos y de progenitores
hematopoyéticos. El curso esta di-
rigido a especialistas y técnicos de
laboratorio, asi como a facultativos
involucrados en el trasplante.

Por ultimo, también colaboramos
en la realizacion del Simposio sobre
Enfermedad Injerto contra Receptor
Cronica, una complicacién frecuen-
te después del trasplante de células
madre hematopoyéticas.

En www.fcarreras.org
encontraras informacion

sobre la leucemia,
los linfomas,

el mieloma multiple
y las demas
hemopatias malignas

NOTICIAS
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Happy Man
contra la leucemia

Rubén y Lydia junto a Mateo.

Mateo es el pequefio imparable que
inspira la historia de 1 Motivo mil razo-
nes. Este pequefio guerrero no pudo
superar la batalla, pero sus padres
siguen imparables con el proyecto
Happy Man. Gracias a sus donativos
hemos conseguido recaudar mas de
8.500 euros a beneficio de nuestros
proyectos de investigacion.

Tu también puedes aportar tu gra-
nito de arena adquiriendo los produc-
tos de su marca: pulseras, muselinas
para bebé, camisetas, bodys, suda-
deras, etcétera.

Gracias familia, por continuar con
la batalla de nuestro superhéroe.

Entra en:
www.1motivomilrazones.org.

La ilusidon de
Almudena y Antonio

Estos dos jovenes de la localidad se-
villana de Dos Hermanas tienen una
historia muy especial.

Ambos se conocieron en el hospital
de dia donde recibieron tratamiento.
Sus ganas de luchar hicieron que jun-

possible: ayudando a otros.

i -‘ii_“;ﬁ"_-»“ Ill e _ =

Almudena y Antonio.

tos crearan una iniciativa solidaria a
beneficio de nuestra Fundacion.

El resultado fue un acontecimien-
to genial con el que consiguieron re-
caudar mas de 3.000 euros.

Almudena, a dia de hoy, no ha po-

Nuevo propdsito 2017: «Hacer deporte»

¢Quién no ha incluido el deporte en los propdsitos para este afno? No-
sotros os proponemos que hagais deporte de la forma mas divertida

Si te gusta la zumba, la natacién, pedalear, el karate, o simplemente
disfrutas corriendo en tu tiempo libre, jeres nuestro candidato o candi-
data! Te animamos a que te pongas en contacto con nosotros, y te expli-
caremos como puedes vincular tu aficién con la recaudacién de fondos
para nuestros proyectos de investigacion.

Si, por el contrario, tienes una idea original relacionada con el ejercicio,
nosotros te ayudamos a darle forma para que se convierta en deporte
con valores. Envianos un correo a imagina@fcarreras.es.

dido superar la batalla, pero su hue-
lla permanecera en nuestra entidad
siempre.

iGracias, Aimudena y Antonio, por
ensefarnos que los suefios se cum-
plen!

«YO busco a Nessie»

Cuatro chicos madrilefios han con-
seguido viajar en bicicleta durante 22
dias por Escocia. Su motivacion era
pedalear por los pequefios pacientes
de leucemia y el resto de hemopa-
tias malignas. A veces, los suefios se
cumplen; y ellos, gracias a su esfuer-
zo e ilusién, han conseguido recaudar
mas de 3.000 euros.

El equipo de «Buscando a Nessie».
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Para lograrlo han abierto un reto
en la plataforma Migranodearena.
org, donde todo el que quisiera po-
dia colaborar con la aportacion que
deseara. No solo han conseguido
superarlo, sino que ademas se han
comprometido a confeccionar pelu-
ches a varios de nuestros pacientes
y expacientes de cémo se imagina-
ban que era el monstruo del lago
Ness. Nuestros peques estan encan-
tados con sus peluches, jigualitos a
sus dibujos!

Gracias a todos los que lo habéis
hecho posible.

Una cena de
«imparables» contra
la leucemia

A finales de 2016 asistimos a una
cena solidaria organizada por tres
personas muy especiales: Alfonso,
Edu y Eduardo.

Alfonso, paciente de linfoma no
Hodking anaplasico, se sometié hace
mas de tres afos a un trasplante de
médula ésea de un donante no em-
parentado localizado por nuestra
Fundacién y, desde entonces, sigue
imparable contra la enfermedad.

Su hermano Edu no pudo ser su
donante compatible, pero tanto él
como su amigo Eduardo (propietario
del bar Bare Nostrum de Barcelona
donde se celebrd la cena) decidieron
hacerse donantes de médula des-
pués del diagndstico de la enferme-
dad de Alfonso.

Edu, Eduardo y Alfonso dan siem-
pre lo mejor de si mismos y han vuel-
to a organizar una fiesta solidaria.
Este afio pasado han batido récords
de participacion y han conseguido re-
caudar un total de 2.200€ a beneficio
de la Fundacion. Desde que empeza-
ron a organizar este acto benéfico ya
han recaudado mas de 6.000 €.

jGracias equipo IMPARABLE!

Una «estrella»
con mucho «arte»

Nuestra cantante preferida, Lorena
Gbémez, ha tenido el detalle de donar
mas de 7.000 euros gracias a su parti-
cipacion en un programa de television.

Lorena ha conocido la enfermedad
muy de cerca, ya que su prima Irene,

Lorena e Irene visitaron la Fundacién Josep Carreras.

coctELERiL

expaciente, tuvo la posibilidad de alo-
jarse en uno de nuestros pisos de
acogida durante su tratamiento.

Gracias a personas como Lorena,
podemos dar voz a nuestra causa y
mantenernos IMPARABLES por to-
dos aquellos que necesitan de los
recursos que disponemos.

iGracias, Lorena e Irene, por estar
siempre a nuestro lado!

La Zurich Maraton
de Barcelona
IMPARABLE contra

la leucemia

El proximo 12 de marzo se celebrara
la Zurich Maratén de Barcelona.
iOs animamos a que conozcais
las historias de nuestros corredo-
res: Emma, Antonia, Dani & MAF
del equipo Ponte en marcha YA,
Joaquin y Rocio de Migranodea-
rena.org! Son IMPARABLES de
verdad, y lo demostraran corrien-
do mas de 42 kilbmetros con una
idea clara: la solidaridad.
iDifunde sus retos, haz un do-
nativo y ayudales a lograrlo! Con
tu ayuda, podran conseguir su-
mar kilémetros a nuestra investi-
gacion.

-
=
S
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Alfonso, Edu y Eduardo con parte del equipo de nuestra Fundacion.

ACTOS BENEFICOS
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Muchas
gracias!

La Fundacion recibe
una donacion de
20.000 € de Janssen
por la iniciativa
«Globolizate» — jReto
conseguido!

Janssen hizo entrega de un cheque
por valor de 20.000 euros que se
destinaran al programa de pisos de
acogida de la Fundacién, como par-
te del compromiso adquirido por la
compahia en el marco de la campa-
fna «Globolizate. LIénalo de espe-
ranza». La campana se llevé a cabo
del 24 de octubre al 21 de diciembre
de 2016 y tenia un doble objetivo: in-
formar y concienciar a la poblacion
sobre los tumores de la sangre, invi-

tandola a participar activamente en la
mejora de la situacién de muchos de
estos pacientes.

La iniciativa consistia en inflar glo-
bos virtuales a través de una app mo-
vil que uno se podia descargar gra-
tuitamente. La aplicacion, ademas,
ofrecia informacion basica acerca
de los distintos tipos de cancer he-
matoldgicos que existen: leucemias,
linfomas y mieloma, algunos de los
signos y sintomas que se pueden
presentar, o webs donde se puede
ampliar conocimiento al respecto.

El objetivo era conseguir inflar
37.000 globos virtuales, coincidien-
do con el numero de personas afec-
tadas en Espafa por estos tipos de
cancer; por su parte, Janssen donaria
0,5 céntimos por cada globo infla-
do, hasta un total de 20.000 euros,
destinados al proyecto de pisos de
acogida de la Fundacion Josep Ca-
rreras contra la Leucemia. El reto se
ha superado y, desde el inicio de la
campanfa hasta la fecha, la aplicacion
ha tenido 11.693 descargas y se han
inflado 45.380 globos.

La Fundacién cuenta con una red
de pisos de acogida que nacio en
1994 a raiz de la especial preocupa-
cioén de la Fundacion por el bienestar
del paciente y su familia durante el
tratamiento. La red pone seis pisos a

o VETE MILELROS®

disposicion de aquellos pacientes y
familiares con recursos econémicos
limitados, que tienen que trasladarse
a Barcelona para recibir tratamiento
en hospitales de referencia.

Para muchas familias que han de
trasladarse lejos de su domicilio, el
coste de un alojamiento en la Ciudad
Condal es muy alto, dado que el tra-
tamiento y posteriores cuidados pue-
den prolongarse hasta casi un afio en
algunos casos. Por otra parte, vivir la
enfermedad y la recuperacion en la
intimidad familiar contribuye al bien-
estar emocional del paciente y permi-
te una mejor recuperacion.

iMuchas gracias, Janssen!

Grupo Moldtrans
colabora con la
Fundacion

SN

G RUPO

La leucemia infantil es el cancer mas
comun en la infancia, aunque la in-
cidencia de la leucemia del lactante
con reordenamiento MLLAF4 tiene
una incidencia de 1 entre 1 millon.

El tratamiento y el cuidado de la
leucemia infantil han avanzado mu-
chisimo en los Ultimos anos, alcan-
zandose tasas de supervivencia libre
de enfermedad a los 5 afios cercanas
al 90 %; pero en este subtipo de leu-
cemia del lactante, la supervivencia a
5 afios no pasa del 35 %.

El proyecto se centra en una pri-
mera fase en la que se secuenciara el

Para mas informacion:
www.fcarreras.org/es/empresa o
bien contacta con Sira Franquero
en: sira.franquero@fcarreras.es
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DNA y el RNA de los pacientes para
buscar qué alteracidon puede estar
cooperando con MLLAF4 en el pro-
ceso leucémico.

Una vez identificadas las altera-
ciones, trataran de crear un modelo
con células humanas en el que po-
der reproducir la enfermedad, y asi
estudiar su patogénesis y ensayar
nuevos tratamientos menos toxicos
y mas efectivos.

Con su aportaciéon, Grupo Mold-
trans colabora con la Fundacién para
que se puedan destinar recursos a
hacer estudios de secuenciacion del
genoma de estos nifios con técnicas
de Ultima generacion.

Incorporaciones
nuevas en el Plan de
Empresas Socias

Damos la bienvenida a CAFF, SCHU-
LLER y SIERRA DE JABUGO que se
han sumado al Plan de Empresas So-
cias de la Fundacioén, uniéndose asi a
nuestro compromiso con la sociedad.

@AFF

Schuller.
VALENCIA

PRODUCTOS DEL CERDO IBERICO

Cuando una empresa se hace so-
cia de la curacion de la leucemia a

través de una aportacion peridédica,
manifiesta su compromiso con un fu-
turo mejor para todos los pacientes
de leucemia.

Desde la Fundacion valoramos
muy especialmente la confianza y la
fidelidad de las mas de 40 empre-
sas de todo el territorio espafiol que
forman parte del Plan. Por esa razon,
nuestras empresas socias son un
motivo de orgullo, y queremos que
pueda ser comunicado y compartido
con la sociedad.

El Plan ofrece un reconocimiento
especial a las empresas que asumen
el compromiso de hacer una aporta-
cion igual o superior a 1.500€ anuales,
con un apartado en la pagina web de
la Fundacién para comunicar la alian-
za de estas empresas con la curacion
de la leucemia, ademas de entregar
a cada empresa miembro un sello di-
gital distintivo que puede usar en su
pagina web.

Gracias a
nuestros 80.000
SOCIOS SOMOS
IMPARABLES

Después de dar la bienvenida a
17.489 nuevos socios a lo largo
de 2016, hemos empezado 2017
celebrando que nuestro equipo de
imparables contra la leucemia ha
alcanzado la cifra de 80.000. Ade-
mas, en 2016, 1.302 personas se
sumaron a nuestra causa con do-
nativos puntuales solidarios.

Todo este apoyo nos permite
invertir mas recursos en investi-
gacion cientifica para poder desa-
rrollar tratamientos mas eficaces y
menos agresivos para los pacien-
tes de leucemia u otras enferme-
dades oncologicas de la sangre.

A cada uno de nuestros socios y
a todas las personas que colabo-
ran en la lucha contra la leucemia:
iGRACIAS!

Obtén tu certificado de donaciéon para la

desgravacion fiscal

Recuerda que puedes obtener de
forma online tu certificado para la
desgravacion de tus donativos en la
Renta de 2016. Todos los socios y
socias y donantes econémicos ha-
breis recibido un correo electrénico
con un enlace que os permitira des-
cargar el certificado fiscal del 2016.
‘ tro correo electrénico o

lo has borrado, puedes
solicitar el certificado a través de
nuestra web, entrando en:

www.fcarreras.org/peticion-
de-certificado

Si no has recibido nues-

En el caso de que no ten-
‘ gamos tu direccion de

correo electrénico o lo
hayas cambiado, puedes hacer la
solicitud a través del formulario que
encontraras en:
www.fcarreras.org/solicitud-
certificado-fiscal

Una vez hayamos revisado el formu-
lario, recibiras por correo electroni-
co el certificado de donacion, que
podras descargarte en formato PDF
€ imprimirlo.

\4

Si tienes cualquier duda, llamanos
al 900 32 33 34, o escribenos a
renta@fcarreras.es

EMPRESAS
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La energia
NO desaparece,
SOlo se transforma

Tu energia, tu ilusion y tu voluntad de luchar contra la
leucemia en vida pueden continuar después de ella a
través de los legados y herencias.

A todos nos gustaria dejar a nuestros seres queridos
un mundo sin injusticias, ni dolor, ni enfermedades. Un
mundo en el que ninguna vida se viera truncada por la
leucemia. Un mundo donde la donacién de médula 6sea
no fuera la excepcion, sino la regla. Cualquier colabora-
cion con la Fundacion Josep Carreras ayuda a nuestro
propodsito: que la curacion de la leucemia esté cada
vez mas cerca.

¢ Por qué es importante hacer
testamento?

Hacer testamento siempre es aconsejable para dejar
claras las ultimas voluntades y hacer mas comodos
y sencillos los tramites a la familia. No es cuestion de
edad. Se trata de un acto de responsabilidad en el que
se ahorran gastos y preocupaciones futuros a los seres
queridos. Es un favor que se hace a los descendientes y
a uno mismo. Ademas, se puede cambiar siempre que
se desee sin ningun tipo de explicacién. Por ello, hacer
testamento es una manera de reflexionar sobre lo que
tenemos y sobre quién hara un mejor uso. Si no hay
herederos ni testamento, los bienes pasan a disposicion
del Estado.

+info sobre herencias y legados solidarios en:
www.fcarreras.org/masalladelavida.

Si decides incluir a la Fundacién Josep Carreras en tu
testamento, puedes comunicarnoslo contactando con
Tina Grau a través de su email tinagrau@fcarreras.es o
llamando al 93 414 55 66.

;, Que se puede dejar a la
Fundacion Josep Carreras como
herencia o legado?

No es necesario tener una gran fortuna ni numerosas pro-
piedades.

Valores financieros
Valores, fondos de
inversion, etc.

Dinero en efectivo
Un porcentaje sobre el

valor total del patrimonio
0 un importe concreto.

&

Bienes inmuebles
Pisos, casas, terrenos, etc.

Bienes muebles
Joyas, mobiliario, etc.

; Qué podemos conseguir con
una herencia o legado solidario?

Un piso Una coleccién Un fondo de
= de joyas inversion
Puede Puede Puede
convertirse en transformarse transformarse
un hogar de €n una nueva en mejoras
acogida para el maquina de técnicas que
paciente con investigacion permitan mejorar
leucemia y su de ultima la busqueda de
familia durante el generacion un donante de

tratamiento

«A mi familia les dejaré mi

herencia, pero el piso sera
para la Fundacion, para dar
un hogar a aquellos pacientes

médula 6sea
compatible para
un paciente
que necesita
un trasplante

o1

«Si en vida colaboro
para que la leucemia
sea totalmente curable,
Jpor qué no continuar

haciéndolo cuando
Y0 ya no esté?y;

de leucemia que tienen que
desplazarse lejos)»
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Si, quiero ser socio/a de la Fundacion Josep
Carreras contra la Leucemia colaborando con:

()10e ()szoe ()eoe

Otra cantidad

O al semestre

O al mes O al afio

O al trimestre

Si, quiero hacer un donativo puntual a la Fundacién
Josep Carreras contra la Leucemia de:

()30e ()eoe ()100€

Otra cantidad

Datos personales

[ I R
N Y Y I

N L]
Nombre | | [ | | |
Apellidos | [ [ [ L L [ | [ [ [ [ ||
Sexo O Hombre O Mujer Fecha nacimiento |
Teléfono | L L [ [ [ [ [ | | mevi [

|

I

Email L | L L L L]
Calle [ I | [ L | [ [ L [ [ [ ||
N° Piso Resto de via

(N I N I
Cadigo postal L] Ppoblacién [ | I I [ [ [ [ ||
Pais | | I | [ | ||

T Y Y I
T Y Y I
T Y Y I
N Y O
T Y Y I
N Y O

Provingia || | [ [ [ [ [ [ [ | |

¢ En qué idioma prefiere recibir nuestras comunicaciones?
O Castellano O Catalan

Forma de pago

() Domiciliacién bancaria

Crr v c b r e b e b vty

IBAN ENTIDAD OFICINA DC N° DE CUENTA

Si prefiere hacer un donativo puntual mediante una transferencia bancaria,
puede hacerlo a alguna de nuestras cuentas:

O La Caixa: ES11 2100 0814 0002 0085 6088
O Banco Santander: ES52 0049 1806 9121 1063 2249

Firma Fecha

Sus datos se incorporaran a un fichero automatizado de la Fundacién Josep Carreras contra la Leuce-
mia y seran tratados de forma confidencial y exclusivamente por la Fundacion Josep Carreras para
uso administrativo, estadistico y para el envio de informacién, de acuerdo con las normas estableci-
das por la Ley 15/1999 de Proteccion de datos de carécter personal. Puede solicitar en cualquier
momento el acceso a sus datos personales, asi como su rectificaciéon y cancelacion dirigiéndose por
email a participa@fcarreras.es o por teléfono llamando al 900 32 33 34.

COMPLETE ESTE CUPON, CIERRELO CON PEGAMENTO O CINTA ADHESIVA Y DEPOSITELO EN
CUALQUIER BUZON. NO NECESITA SELLO.

<< DOBLAR POR AQUI >> + + # oo e et e et tateantenntaneeaeeaneeaseaaseseeaseeaseaasesseassetaseaseenseaasssssasesasssasesssesseeasessseaseesssaasssseasesasssssessesasssasssssssssasssnssasenns

FRANQUEO
EN DESTINO
F.D

ESPANA
3
on

Respuesta comercial
Autorizacién N° 10.722
B.O.C. N° 26/04/91

Apartado Num. 785 F.D.
08080 Barcelona

hasta que la curemos
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Fundacion Josep Carreras IMPARABLES
CONTRA LA LEUCEMIA hasta que la curemos

ifenemos nuevos
productos solidarios
en nuestra tienda!

Entra en: www.tiendafcarreras.org

20’00€

El expositor con 12 tubos
ensayo chocolate.
La unidad de tubo de
ensayo es de 2,50 €

"00€

/92%@&

Llavero

Gorro
de punto

Todos los beneficios de la tienda online de la Fundacién Josep Carreras se destinan integramente a los programas de actuacion de la organizacion. La tienda online esté gestionada por un proveedor externo
(Youknow). Todos los productos ofertados en la Tienda Fundacion Josep Carreras estan disponibles (salvo roturas de stock o casos excepcionales), lo que nos permite tramitar los pedidos para que sean en-
tregados en un plazo de entre 1y 3 dias laborables a contar desde el dia siguiente a la realizacion del pedido, mediante la agencia de transporte Envialia. Gastos de envio (IVA incluido): Peninsula - Mensajeria

Urgente: 4,50 €, Baleares - Mensajeria urgente: 10,50 €. En los pagos contra reembolso el importe de los gastos de envio se incrementara en 3 €. En los envios a Baleares no se admite el pago contra reembolso.
Teléfono de atencion de la tienda online: T. 965 20 59 50 o info@tiendafcarreras.org.



