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... Objetivos Generales delaF.L.L..
e E— e ———

La Fundacion Leucemia y Linfoma tiene como principales objetivos
los siguientes:

La promocion, el desarrollo y la divulgacion de los estudios clinicos y de

laboratorio relacionados con el contenido de la especialidad médica de
Hematologia y Hemoterapia en sus aspectos asistenciales, docentes y
de investigacion, asi como la prevencion y el tratamiento de la

Leucemia y el Linfoma y otras enfermedades hematoldgicas.

La ayuda a las personas que sufran dolencias y enfermedades cuyo
diagnoéstico, tratamiento y curacidon exijan conocimientos de la
especialidad de Hematologia y Hemoterapia, asi como ayuda econémica
y psicologica a los enfermos o a su entorno familiar.

El apoyo econdmico para la formacion del personal médico o técnico en

" el Area de Hematologia y Hemoterapia.

puede, en el ejercicio de su
propia actividad:

Cooperar con las autoridades e instituciones sanitarias para la
prevenciéon y tratamiento de las Leucemias y los Linfomas, y otras
enfermedades hematolégicas.

o

~ Cooperar con otras Asociaciones o Fundaciones privadas o publicas sin
% animo de lucro dedicadas a actividades paralelas, semejantes,
complementarias, accesorias oconcurrentes.

~ Cooperar con personas fisicas o juridicas y 6rganos de la Administracion
“* Plblica Estatal, Autonémica o Municipal y usar para ello, con la
autorizacion debida, su personal, instalaciones y medios. Y, de modo
genérico, llevar a cabo cuantas actuaciones sean conducentes al mejor
logro de sus fines.



_.Invedigacion Yy Apoyo a los Paciente.
—_— T —— —

La Fundacion Leucemia y Linfoma (F.L.L.)es una organizacién sin &nimo

de lucro que fue constituida el 24 de marzo de 2000. Se encuentra inscrita en el
Regstro de Fundaciones de Competencia Estatal del Ministerio de EducacionCultura
y Deporte, con el n® 974,

Nacio desde la consciencia de lo que suponen las enfermedades oncehematoldgicas
(leucemia, linfoma, mieloma y otras patologias afines). Personas gte habian pasado
por la enfermedad y médicos especialistas en hematologia emprendieron este
proyecto con un objetivo Ultimo: Mejorar la calidad de vida y la atencién integral de
las personas afectadas por estas enfermedades y sus familis, acompafiandoles,
informandoles, formado al personal que les atiende y contribuyendo a la investigacion
buscando la mejora de los tratamientos.

Su Patronato esta compuesto fundamentalmente, pero no de forma exclusiva, por
médicos especialistas en Hematologia y Oncologia queienen gran experiencia en el
tratamiento de estas enfermedades.

Igualmente su Consejo Cientifico Asesor lo integran especialistas en estas patologias.

Su Consejo Social lo componen personas que han pasado la enfermedad o han
estado en contacto directo con ellas.

La F.L.L. trabaja tanto en el dmbito social como en el cientifico. Su ambito de
actuacion es preferentemente el territorio espafiol.

La actividad cientifica se ha centrado en estos afios en apoyar la investigacion y la
formacion del personal sanitario.

En el ambito social, consciente de lo que estas enfermedades suponen,apoya social y
psicolégicamente a los enfermos y sus familias durante todo el proceso. La Fundacion
Leucemia y Linfoma considera muy importante la informacién, por ello ha realizado
diversas publicacionescientificas y distribuidos manuales realizados por la F.L.L

La Fundacion Leucemia y Linfoma sigue trabajando para aportar soluciones serias,
tanto sociales como cientificas. Toda la actividad realizada ha sido posible graciasa

colaboradores, patrocinadores, voluntarios y a los amigos de la Fundacién Leucemia y
Linfoma, su apoyo ha sido y sigue siendo fundamental.

i GRACIAS A TODOS j

j TODOS SOMOS NECESARIOS !



Actividad Fundacional
gy — -
Actividad Cientifica: Apoyo a
la Investigacion y a la

w Becas odmdndegdF

En un afan de contribuir a la investigacion y a la formacion de especialistas
espafioles en el area de la hemato-oncologia, la F.L.L. convoca periddicamente
becas de investigaciony formacién alternando un proyecto nacional con una
estancia de corta duracion en un centro extranjero de reconocido prestigio en
el diagnéstico y tratamiento de estas enfermedades. Van dirigidas a médicos
especialistas en Hematologia o en Oncologia y a fkenciados en Biologia,
Farmacia, Quimica o Veterinaria.

Su objetivo es colaborar en la mejora del diagnéstico y el tratamiento de la
leucemia, el linfoma, el mieloma y otras patologias afines.

La Fundacion Leucemia y Linfoma muestra su agradecimiento a & familia
Fernandez Fermoselle, por su apoyo a la creacién en el afio 2001 de estas
becas asi como por hacer posible su continuidad durante todos estos afios.

LaentregadelaBeca fiMar cos paalan”
Investigacion en el Area de la Leucemia, Linfoma,
Mi el oma y Enfermedades A
lugar el 12 de marzo de 2014 en la sede de la
Fundacion Vistare en Aravaca.

Este afio se concedi6 a la biotecn6loga Dofia Maria
Gabriela Cortiguera Ruiz para la realizacion del
estudi o sobre ATerapia E




C®l ul as B. Papel de | os Regul adores Trans:
becaria formara parte del equipo multidisciplinar que esta desarrollando el

proyecto, y que incluye investigadores basicos del Instituto de Biomedicina y

Biotecnologia de Cantabria IBBTEC, Dpto. de Biologia Molecular de la

Universidad de Cantabria, y Clinicos del Servicio de Hematologia del Hosital

Universitario Marqués de Valdecilla. El trabajo sera dirigido por la catedratica

M2 Dolores Delgado Villar y la Dra. M® Ana Batlle Lopez.

Al mismo asistieron Marcos Fernandez
Fermoselle, Presidente de la Fundacion
Vistare, y Carlos Duran San Roman,
Coordinador de Proyectos de esta Ultima,
asi como, Cristina Fernandez Fermoselle,
Cristina Lao y otras personas
pertenecientes a esta entidad. Igualmente
estuvieron  presentes  miembros  del

! : Patronato, Consejo Social y del Comité
Cientifico de la Fundamon leucemia y Linfoma y la Coordinadora General
Nieves Cuenca.

Marcos Fernandez Fermoselle, en nombre de la
Fundacién Vistare, abri6 el acto dando la
bienvenida a los asistentes y expresando la gran
satisfaccién de esta Fundacion que preside y de la
familia Fernandez de poder apoyar la labor
cientifica que realiza la Fundacién Leucemia y
Linfoma, dotando econémicamente, un afio mas,

esta Beca de Investigacion que lleva el nombre de

su padre, y cuya primera edicion se celebro en el

afo 2001, y que se cred con el deseo de conseguir resultados que beneficien
a los pacientes afectados por estas duras enfermedades, que por desgracia
han sufrido dentro de su familia.

Alabd el trabajo que se viene desarrollando por el Comité Cientifico, Patronato
y Consejo Social dela Fundacién Leucemia en la lucha contra estas patologias
y en apoyo a los afectados y sus familias.

Felicitd a la becaria Dofia Maria Gabriela Cortiguera por su interesante
proyecto y deseo que la investigacion que realicen aporte avances en
beneficio de los pacientes afectados por Linfomas de Células B.

Reiter6 su apoyo personal y familiar a la Fundacién Leucemia y Linfoma, y

destacO la estrecha relacion que mantienen con esta entidad sin animo de

l ucro desde su constituci mpreestsmoJaarigqzendo que

a veces con menos Vvisibilidad de | o que nos
cargada de sentimiento y emotividad.

Intervino a continuacién el Dr. Adrian Alegre Amor,

Vicepresidente 1° y miembro del Comité Cientifico de la
F.L.L., quien comenz6 agradeciendo en nombre de la
F.L.L. a la Familia Fernandez y a la Fundacion Vistare el
apoyo prestado que ha hecho posible un afio mas la
convocatoria de la Beca Marcos Ferndndez de
investigacion. Hizo referencia a los resultados
satisfactorios que se habian obtenido en becas anteriores
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ifde cuyos trabajos se han derivado varias
varias publicaciones lo que demuestra el interés de los proyectos
desarroll adoso.

A continuacién sefalé que en esta edicion el juradoevd uador Al o ha ten
francamente dificil por el alto interés de los 19 proyectos presentados, los

cuales han llegado de toda Espafia, 6 de Madrid, 5 de Catalufia, 4 de la

Comuni dad Val enci ana, 2 de Navarr a, 1 de
Agradecio a los miembros del comité cientifico por su trabajo en el estudio y

calificacion de los proyectos presentados, asi como a todos los investigadores

gue se habian presentado por el alto nivel de sus proyectos.

Dio la enhorabuena a la becaria seleccionada Dofia MariaGabriela Cortiguera

Ruiz, licenciada en Biotecnologia, y le felicitd por el interesante estudio que
realizar8 y denominado fATerapia Epigen®tica
de |l os Reguladores Transcripcionales BCL6 vy
amplia experiencia y el riguroso trabajo investigador de los equipos con

quienes lo llevara a cabo, y de sus directoras Dra. Batlle Lopez y M2 Dolores

Delgado Villar.

I ndic- que fAla raz-n de seleccionar este pr
por su originalidad pues explora una parcela muy particular de la generacion
del cancer como es la epigenética. Concretamente explora el papel de unos

reguladores epigen®ticos en el Linfoma de
palabras del Dr. Manel Esteller, Prem o Jai me | , quien dijo que
son nuestro abecedario biol6gico la epigenética es la ortografia de ese

abecedari oo. Y que, por ejempl o, iseg¥n se

genes significan una cosa u otra. Los genes pueden estar encendidos o
apagados. Regulados o desregulados y significar salud o cancer segun
factores epigen®ticoso. Sigui - di ciendo que
relevante en cancer. Actuar sobre estos reguladores es relevante para tratar la
enfermedad. De esto trata este proyecto aplicado a los linfomas. Aparte este

estudio conllevar8 implicaciones pronostica
Resalt- que fies | a primera vez que se otorg
gue Al a biotecnolog2?a es una plogafy®sSi - n nece
avances cientz2ficos, necesari o en Medicinao

Termin6 agradeciendo muy especialmente a la Fundacién Vistare por seguir
contribuyendo a la investigacion para lograr la curacion de estas
enfermedades.

A continuacion tomé la palabra Maria Gabrida

Cortiguera Ruiz quien expresé su agradecimiento a
las Fundaciones Vistare y Leucemia y Linfoma por la
concesion de esta la Beca Marcos Fernandez 2013,
para a continuacion explicar, con el apoyo de
proyeccion de diapositivas, la investigacion que
realizaria, los resultados esperados y la utilidad del
mismo. Igualmente informé sobre el equipo

multidisciplinar en el que se encuentra integrada

para su desarrollo.




Sefalo, entre otras cosas, que este proyecto presenta relevancia cientifica e
impacto clinico porque ayudara a aumentar el conocimiento sobre los
mecanismos moleculares y la biologia de los linfomas para encontrar dianas
terapéuticas especificas para las enfermedades objeto de investigacion.
Igualmente sefialé que este proyecto comportara beneficios socio-sanitarios y
gue esperan gue sus resultados sean publicados en revistas de alto impacto y
prestigio en el ambito de la Onco hematologia.

w=  Cerro el acto el Dr. FernandezRafada, Presidente de
la F.L.L. Sus palabras estuvieron llenas de
agradecimiento para la familia Fernandez Fermoselle
y la Fundacién Vistare por hacer posible un afio mas
la concesion de la Beca y por la entrafiable acogida
en su magnifica sede.

Dio las gracias al Comité Cientifico de la F.L.L. por el
' trabajo realizado, expreso6 su satisfaccion por contar
con la compafila de los presentes, r — ™I

destacando la del Presidente de la :
Fundacién Vistare y de la Dra. Ana |
Villegas Martinez, miembro del Comité §&
Cientifico de la F.L.L. y primera mujer que %
ha ocupado el sillon de Hematologia de |

la Red Academia Espafiola de Medicina.

Felicitd a la becaria y destaco la interesante investigacion que va a realizar en
el campo de la epigenética aplicado a los tratamientos farmacol6gicos en

linfomas de células B, considerando que su estudio tiene un enorme potencial

para encontrar nuevas vias de lucha contra este tipo de céncer. Mostré su

convencimiento de que se realizard un trabajo serio asi como su confianza de
gue se pondra toda la dedicacién y esfuerzo por obtener los mejores

resultados destacando el magnifico nivel investigador y amplia experiencia en

el campo de la oncohematologia del equipo multidisciplinar con el que se

llevarA a cabo y de sus directoras Dra. Ana Batlle, medica adjunta y

especialista en hematologia y hemoterapia del Departamento de citogenética

del Hospital Universitario Marques de Valdecilla y la Catedratica de Biologia
Molecular y Doctora en Farmacia, Maria Dolores Delgado Villar del Instituto de
Biomedicina y Biotecnologia de Cantabria.

A continuacién se sirvio un coctel, momento en que los asistentes felicitaron a
la Dra. Cortiguera por la exposicion que habia realizado de su proyecto y por
la interesante investigacion que emprendia.



Los representantes de ambas fundaciones disfrutaron de este acto en un
ambiente relajado y entrafiable.

y
]
5.4

|

"

VISTARE | Foundation

Esta Becéha sido posible gracias

a la financiacion de laFundacidn Vistare



Ensayo Clinico LNH-PRO-05. Estudios de Seguimiento y de
Resultados

Analisis de resultados del Estudio Fase Il Asociacion de Rituximab al
esquema CVP + Interferon en el tratamiento de primera linea del linfoma
folicular.

Promotor: Fundacién Leucemia y Linfoma

Investigador Principal: Dra. Reyes Arranz Saenz. Hospital Universitario de la
Princesa. Madrid. Ambito de actuacion: Pacientes con Linfoma No Hodgkin
de centros espafioles.

Investigadores Colaboradores Dra. Jimena Cannata y Dra. Ana Garcia
Noblejas.

Los resultados se han publicado en varias revistas nacionales e
internacionales como la Sociedad Espfola de Hematologia y Hemoterapia
(SEHH), European Hematology Association (EAH), American Society of
Hematology (ASH), etc.

Este Ensayo ha demostrado la eficacia de esta triple combinacién, para
incrementar la eficacia que ya se ha confirmado tiene los esquemas de
quimioterapia asociados a Rituximab e Interferén de forma independiente.

Proyecto deEvaluacion y Mantenimiento de Bases de &os en
' Trasplante Hematopoyético

European Bone Marrow Trasplantation Group. Hospital Universitario de La
Princesa. Madrid.

Responsable acreditaciéon CAT / JACIE: Dra. Beatriz Aguado

Esta actividad permite mantener actualizados los datos clinicos de los
pacientes que reciben TPH, participando con estos datos en los grupos de
trabajo de diferentes patologias para evaluacion de los resultados clinicos y
mejoras de estos procedimientos.

Por otra parte se contribuye a la Acreditacion del Programa TPH segun
estandares CAT de la SEHH y estandares JACIE internacionales.

En el aflo 2013 se realizaron en el Hospital Univesitario de La Princesa %
trasplantes, de los cuales 17 fueron autdlogos, 19 alogénicos
emparentados, 18 alogénicos no emparentados y 2 haploidénticos,
comunicandose todos a las bases de datos del grupo EBMT.
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Publicados en diversas revistasinternacionales derivados de los proyectos y becas
concedidos por la F.L.L.

1 Anti -CCRY7 therapy exerts a potent anti -tumor activity in a xenograft

f

model of human mantle cell lymphoma . Somovilla-Crespo et al. Journal of
Hematology & Oncology 2013, 6:89.

Quantitative assessment of T cell repertoire recovery after
hematopoietic stem cell transplantation. Van Heijst JW, Ceberio I, Lipuma

LB, Samilo DW, Wasilewski GD, Gonzales AM, Nieves JL, van den Brink MR, Perales
MA, Pamer EG.Nat Med. 2013 Mar; 19(3):372-7.

A Phase Il Study of a Nonmyeloablative Allogeneic Stem Cell
Transplant with Peritransplant Rituximab in Patients with B Cell

Lymphoid Malignancies: Favorably Durable Event -Free Survival in
Chemosensitive Patients. Sauter CS, Barker JN, Lechner L, Zhag J, Devlin SM,
Papadopoulos EB, Perales MA, Jakubowski AA, Goldberg JD, Koehne G, Ceberio I,

Giralt S, Zelenetz AD, Moskowitz CH, CastreMalaspina H. Biol Blood Marrow
Transplant. 2013 Mar; 20(3):354 -60.
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Fruto de la investigacion realizada, la F.L.L. ha presentado y han sido aceptadas
comunicacionesen Congresos, entre las que caben resefiar:

American Society Hematology 2013 Annual Meeting ASH 6 -9. Nueva
Orleans. (Diciembre 2013)

i The Hematopoietic Cell TransplantCo-Morbidity Index (HCT-CI) Predicts
Outcomes After T Cell Depleted (TCD) Allogeneic HCT For AML and MDS.
| Ceberio et al. Blood supl 1 Poster: 2045.

i T-Cell Depleted (TCD) Hematopoietic Stem Cell Transplantation (HCT) For
Adult Patients With Acute Myelogenouws Leukemia (AML) In First and Second
Remission: LongTerm Disease Free Survival (DFS) With a Significantly
Reduced Risk Of GraftVersus-Host Disease(GvHD).

Result Type: Paper
| Ceberio et al. Blood supl 1. Poster: 3387.
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X Curso paraMIR de Hematologiy HemoterapiaMadrid. (20 y 21 dinio
de 2013

10 afos Contribuyendo a la Formacién de MIR en Hematologia

Este curso de formacién viene realizandose ininterrumpidamente desde el dio
2004, gracias a inestimable y continua ayuda de AMGEN.

Se impartié por prestigiosos doctores con amplia experiencia en la Hematologia,
Hemoterapia y Hemostasia

En este curso se trataron los siguientes temas:

Modulo |
Laboratorio de Hematologia y Banco de Sangre Gestion,
Calidad y Formacién

9 Citogenética en Hematologia: Diagndstico,
Seguimiento e Implicaciones Pronosticas.

1 Aplicacion de las Técnicas de Citometria en
m_u‘“l Hematologia.
1 Aplicaciones de la Biologia Molecular en
Oncohematologia.

1 Avances en d Laboratorio de Hemostasia y
Nuevos Agentes Anticoagulantes.
MaaRle 1 Diagnéstico de la Patologia Eritrocitaria
1 El Laboratorio de Hematologia: Nuevos Modelos

1 Organizacién de un Banco de Sangre: Programas
de Ahorro, Calidad y Hemovigilancia.

1 Formacion MIR en Hematologia y Expectacion
Laborales. Modelo de Tioncalidad.

FLL, 1'0 de Gestion.

Modulo Il

Actualizacion Terapéutica en Oncohematologia

Actualizacion en el Tratamiento de los Sindromes Mielodisplasicos.
Tratamiento de la Leucemia Aguda Mieloide no Promielocitica.
Tratamiento del Linfoma no Hodgkin Folicular.

Avances Terapéuticos en Mieloma Mdiltiple.

Tratamiento Actual de la Enfermedad de Hodgkin.

Actualizacion en el Tratamiento de la Leucemia Linfatica Crénica.
Actualizacion el Tratamiento de la Leucemia Mieloide Crdiica.
Avances en Sindromes Mieloproliferativos Crénicos Distintos a LMC.
Actualizacion en el Uso de Agentes Eritropoyéticos y Factores de
Crecimiento en Oncohematologia: Monitorizacion de Respuesta.
Tratamiento de la Pdarpura Trombopénica Inmune: Nuevas estrategias.

ERE W I N

=
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Los directores del curso fueron el Dr. Adrian
Alegre Amor y el Dr. José Francisco Tomas
Asistieron 70 MIR de toda Espafa, siendo la
encuesta de satisfaccionmuy favorable.

Clausud el curso el Dr. Miquel Balcelles,
Director de Desarrollo de Medicina de Amgen

Este curso, referente en la formacion
continuada en Espafia, contd, una vez mascon
el aval de la Asociacion Espafola de Hematologia y Hemoterapia, la Fundacién
Espafiola de Hematologia y Hemoterapia y la Asociacion Madrilefia de
Hematologia y Hemoterapia.

La Fundacién Leucemia y Linfoma agradecemuy sinceramente a AMGEN su
continuo apoyo econdémico, ya que sin su ayuda no se hubiese podido impartir
estos cursos de formacion.

AMGEN

100+
80+
60+
40

20+

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Asistentes a los Cursos de Formacion Continuada de médicos MIR de Hematologia
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Cuaderros de Hmatologia(ISBN: 978-84-695-4304-7)

Con el objetivo de contribuir a la formacion

continuada en Hematologia y Hemoterapia, en el
afio 2007 comenzaron a publicarse estos cuadernos
para revisar temas de actualidad en la materia de
una forma préctica.

El deseo es que esta obra sea de gran interés y
utilidad para los profesionales de la medicina.

Los autores expertos en la materia, vienen
realizando un riguroso trabajo con un resultado
final muy satisfactorio.

Estos cuadernos son dirigidos por el Dr José M2 FerndndezRafiada de la
Gandara, Jefe de Servicio de Hematologia del Hospital Quirobn deMadrid, el Dr.
Adrian Alegre Amor, Jefe de Servicio de Hematologa del Hospital Universitario de
La Princesa de Madrid y el Dr. Javier de la Rubia Comos,
Senvicio de Hematologia del Hospital Universitario de la Fe de Valencia.

Acreditado por la Comisiébn de Formacién Continuada de las Rofesiones
Sanitarias de la Comunidad de Madrid (SNS) con 1, 2 créditos.

Durante el afio 2013 se han realizado los siguientes modulos:

Médulo I.  Actualizacion Terapéutica en Linfoma Folicular
Coordinador. Dr. Eulogio Conde Garcia

1 Unidad didactica I.- Aspectos Bolégicos del Linfoma Folicular.
Autores:
Dr. Daniel Martinez Hernandez

Dr. Elias Campo Guerri

1 Unidad didactica Il.- Estadiaje, Monitorizaciony Seguimiento del Linfoma
Folicular.

Autores:
Dr. Antonio Salar Silvestre

15



1 Unidad didactica Ill. - Tratamiento de los Linfomas Foliculares.

Autores:
Dr. Carlos Panizo Santos
Dra. Susana Inogés Sancho
Dr. Ricardo Garcia Mufia
Dr. Maurizio Bendandi

Médulo 1l.  Actualizacion en Otras Gammapatias Monoclonales
Coordinador. Dr. Javier de la Rubia Comos

1 Unidad didactica |. Diagndstico, Monitorizacion y Tratamiento de la
Amiloidosis Primaria.

Autores:
Dra. Maria Teresa Cibeira

1 Unidad didéactica Il.- Diagndstico, Monitorizacion y Tratamiento de la
Macroglobulinemia de Waldenstrom.

Autores:
Dr. Ramoén Garcia Sanz
Dra. Cristina Jiménez Sanchez
Dr. Enrique Maria Ocio San Miguel

1 Unidad didactica lll. - Diagnéstico y Tratamiento de la Leucemia de Células
Plasmaticas.

Autores:
Dra. Beatriz Aguado Bueno
Dra. Natalia Acedo Dominguez
Dr. Adrian Alegre Amor

La financiacion de este trabajo es posible gracias a la inestimable ayuda
econémica de JANSSENCILAG, a quien la Fundacion Leucemia y Linfoma
agradece su continuo apoyo.

S—
janssen )'

QU&‘SH\GH-AqC'[IIU'\.“H
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Actividad Social: Apoyo a
Personas Afectadas y sus

— e Familias _ﬁ-

Apoyo Psicol6gico y Emocional

La enfermedad onco-hematolégica aparece en la vida de las \\"//" e o

personas y sus familiares de una forma inegperada, teniendo Un'cala
que hacer frente al diagnostico y, normalmente, a tratamientos Obra Social

de larga duracion, pruebas continuas, estancias hospitalarias
prolongadas, incapacidad laboral, cambios de la imagen
corporal, disminucion de actividades y pérdida de autonomia,
que influye en su vida personal, familiar, social, laboral y

econdmica, con la carga psicoldgica que ello produce. Obra Social
0 Fundacién "laCaixa”

€2Corle fngea>

Para acompafiar emocionalmente a afectados y sus familiares y fu-lwc‘i PN =
contribuir a mejorar su bienestar emocional y calidad de vida, la Py )

F.L.L. dispone de un servicio de apoyo psicolégico que permite
atender a estas personas bajo distintas modalidades de

intervencion psicolégica: individual, en pareja o familiar. De este modo, se puede
ayudar con mas eficacia a afrontar estas patologias, sus tratamientos, y sus
consecuencias, facilitando pautas durante el camino que hay que recorrer
durante la enfermedad y, también, preparando la incorporacion a la vida normal
una vez gue se supera. Ademas, se presta apoyo emocional a familiares en
duelo.

La atencion se realiza por psicologos especializados y con gran experiencia en
abordar situaciones derivadas de estas enfermedades. Se presta en la sede de
la Fundacién y en el hospital donde se encuentre la persona afectada, siempre a
requerimiento de ella y previa solicitud en el teléfono 91 515 85 01. Las

consultas son gratuitas.

Desde que comenzé en el afio 2000 hasta el 31 de Diciembre de 2013, se han
atendido a un total de 1.040 personas, realizandose4.308 sesiones, de una hora
de duracion.

ANO 2013

Durante el periodo comprendido entre el 1 de enero y el 31 de diciembre de
2013 se han realizado 264 sesiones , atendiendo a un total de 46 personas .
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Como en afios anteriores, la ayuda psicolégica y el acompafiamiento emocional
que se ha prestado a las personas que lo han solicitado, se ha adecuado
siempre a las diferentes necesidades y momentos psicoldgicos en los queellas
se encontraban, atendiéndolas segun su necesidad:

1 En la situacién inicial del descubrimiento de la enfermedad, tras el
impacto y el desconderto propios de conocer el diagnéstico.

1 En el periodo posterior, mientras recibian los tratamientos médicos
pertinentes.

1 Enlas recaidas, si se producian.

1 Durante los periodos anterior y posterior al trasplante de médula que han
requerido ingreso.

91 Enlos procesos previos al fallecimiento durante la fase Terminal.

1 Con los familiares, en los procesos de duelo tras el fallecimiento del
enfermo.

Esta atencion se ha realizado tanto en la sede de la F.L.L. como en los centros
hospitalarios donde los enfermos se encontraban ingresados. De este modo, se
ha podido dar continuidad al apoyo emocional durante todo el proceso.

Todas las intervenciones de atencion psicolégica y apoyo emocional que se han
realizado lo han sido en sesiones individuales, de pareja ofamiliares, segin haya
sido demandado. En ellas se les ha ensefilado a identificar situaciones
estresantes, a localizar miedos e incertidumbres, a controlar la ansiedad que
generan procesos de tratamiento tan largos y a practicar técnicas de autocontrol
emocional, relajacion y visualizacion.

Tras las sesiones de ayuda y apoyo psicoldgico, la mayoria de los enfermos y
familiares atendidos han acabado mostrando avances y una importante mejoria
respecto al inicio del apoyo psicolégico. Basicamente, se puederesaltar:

9 La mejora del control emocional.

1 La adquisicibn de nuevas estrategias y recursos para afrontar las
dificultades.

1 La disminucion del nivel de sufrimiento ante lo que les toca vivir.

Tipo de personas atendidas

4

Familiar

Paciente
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Personas atendidas segun sew

Hombres

Mujeres

Personas atendidas segunenfermedad (propia o del familiar)

Leucemia Otras
28°' 13%

Mieloma
13%0

Linfoma
469%0

Personas atendidas segunel lugar de atencién

En laSedede laF.L.L.

En Hospitales
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%X% Bristol-Myers Squibb Obra Social

Esp 0 Fundaci6n "la Caixa”
ispafia

Estas sesiones grupales tienen como principalobjetivo acompafar y ayudar a
mejorar la calidad de vida y el bienestar psicolégico de estas personas que
cuidan de sus seres queridos hospitalizados, con estancia de larga duracién por
estar recibiendo tratamiento para recobrar su salud.

La intervencién con los familiares va dirigida al i c v/ d a acou i diaald que o
significa promover su auto-cuidado y el alivio de su sufrimiento, asi como
favorecer la adaptacion al proceso de la enfermedad, un correcto
acompaflamiento y buena comunicacibn con el paciente que repercuta
positivamente en ambos.

Durante estas sesiones elpsicélogo de la F.L.L.:

1 Ayuda a los familiares a su desahogo y a la identificacibn de sus
problemas emocionales y dificultades para afrontarlos.

1 Facilita estrategias de afrontamiento y adaptaciéon a las distintas fases
de la enfermedad.

1 Da claves de comuwnicacion y manejo con el paciente para favorecer la
relacion entre equipo sanitario-paciente-familia.

En estas sesiones se ponen en comun las vivencias de los propios implicados,
proponiéndose pautas de manejo y orientacién por los psicologos de la F.L.L.y

por la Supervisora del Servicio de Hematologia de la Unidad de Trasplante de
Médula Osea del Hospital, escuchando y acompafiando a Is familiares durante el

ingreso y ayudando a incrementar sus sentimientos de competencia en este

proceso.

Este apoyo emocional proporciona soporte y apoyo psicolégico a los familiares lo
gue consigue mejorar su autocontrol ante las situaciones dificiles y ayuda a
desarrollar habilidades que mejoran la comunicacion con el enfermo en las
distintas fases de la enfermedad, asicomo su relacion con él.

Estas sesiones vienen realizandose en el Hospital Universitario Ramon y Cajal de
Madrid desde octubre de 2005, habiendo participado en ellas un total de 1.324
personas distribuidas en las 359 sesiones.
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i Sesiones

-
1 Familiares

Afio 2013

La psico-oncologa de la F.L.L, Anjara Garcia Valverde ha dirigido las48 sesiones
grupales que se han realizado durante este ejercicio. Para su coordinacion
hospitalaria se ha contado con la imprescindible colaboracion de la Supervisora de
Hematologia y UTPH Cistina Bladzquez Talaban.

Se han celebrado los martes de 15:00 a 16:30 horas en la Sala de familiares de la
Unidad de TPH de este hospital.

El nimero total de familiares atendidos fueron 157, de los cuales 59 eran hombres y
98 mujeres; 63 eran padre/madre, 46 eran pareja, 12 eran hijo/a y 36 eran
hermano/a. 81 eran familiares de pacientes con Leucemia, 45 con Linfoma, 30
Mielomay 1 otras enfermedades.

Personas atendidas segun sexo

| Hombres

Mujeres
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Tipo de personas atendidas

Hijo
8%/0 Hermano

23%

Pareja
29%

Padre/Madre
409%o

Los familiares han valorado de manera muy positiva estas sesiones grupales y han
destacado la importancia de tener un espacio para ellos donde compartir sus
experiencias con otros familiares y sentirse acompafiados y apoyados
emocionalmente durante este proceso. Lesha ayudado a entender sus reacciones y a
aprender como manejarlas mas eficazmente y con menor coste emocional. Sefialan la
importancia de las pautas y temas tratados con la psicéloga, que les ha servido para
mejorar la comunicacién con su familiar enfermo y con el personal sanitario que le
atiende y a organizar con mas serenidad su actividad familiar y personal fuera del
hospital.

Ademas el grupo ha facilitado el desarrollo de lazos sociales durante el ingreso lo cual
es indispensable en ellos durante el tiempo de hospitalizacién.

Se ha observado en la mayoria de los asistentes a las sesiones una disminucién de la
ansiedad, un mayor control de la situacion de enfermedad de su familiar enfermo, asi
como una mejoria de su estado emocional.

El desarrollo de esta actividad se ha realizado en un marco de cooperacion y
colaboracién mutua entre los profesionales que han actuado por parte de la F.L.L y
los que trabajan en el Servicio de Hematologia-Unidad de Trasplante de Medula Osea.

La F.L.L. agradece la confianza de la Gerencia del Hospital y de todos sus

profesionales con la F.L.L, asi como su esfuerzo, dedicacion y trabajo para mejorar la
atencion integral y calidad de vida de sus pacientes hemato-oncologicos y familiares.
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Durante el afio 2013 se han distribuido, de forma gratuita, ejemplares de estos
Manuales, entre afectados y sus familiares. La entrega se ha efectuado de forma
directa a estas personas en la sede de la F.L.L, Ferias de Salud o actos de
divulgacién en los que ha estado presente la Fundacion. También se han
facilitado a otras asociaciones o Fundaciones con fines iguales o similares y a
hospitales para entregarlos a las personas a las que van dirigidos.

1 Manual de Apoyo emocional a personas adultas con
enferm edades onco -hematoldgicas

Esta 22 edicién se ha realizado gracias a:

%Z% Bristol-Myers Squibb

Esparia

1 Manual de Apoyo emocional a familiares de
personas adultas con e nfermedades onco -
hematolégicas

Este libro ha contado con la colaboracién econémicade: @
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Informacién Objetiva Sobre las Enfermedades
Oncohematoldgicas

La Fundacién Leucemia y Linfoma ofrece informacién rigurosa sobre Leucemia,
Linfoma, Mieloma y otras enfermedades hematolégicas afines.

Siempre se realiza por médicos hematélogos y/u oncoélogos con amplia
experiencia en estas patologias.

Su finalidad es orientar a aquellas personas, bien enfermos o familiares, acerca
de las dudas que surgen sobre la enfermedad, su alcance y repercusion. La
informacién siempre es objetiva y general. No se contrastan diagnésticos, no se
aconseja médicos ni centros hospitalarios. En ningln caso sustituye a la consulta
médica.

Desde que comenzé este servicio, hasta el 31 de Diciembre de 2013, se han
atendido a un total de 22 6 personas con una dedicacion total de 239 horas.

Durante el afio 2013 se han distribuido, de forma gratuita, los siguientes:

Manual sobre Recomendaciones al Alta tras el
RECOMENDACIONES AL ALTA Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos (TPH)

tras T.P.H

(Taasouante ot Procansronss Hi rorortrcos)

En ede ejercicio se ha realizado la 32 edicion de este
Manual, habiéndose actualizado su contenido por los autores:
Isabel Hernandez Gil, Supervisora y enfermera de
Hematologia y el Dr. Rafael de la Camara Llanza, médico
adjunto del Servicio de Hematologia del Hospital Universitario
‘ . de La Princesa de Madrid, y los colaboralores: Dra. Angela
e= FLL | Figuera Alvarez, Bfe de Seccién de dicho Servicio y Nieves
Cuenca Diaz, Coordinadora General de la F.L.L.

Gula Para Et Pactexte

Este Manual ha obtenido el Dictamen favorable de la Comisién Técnca de la
Informacion de la Direccion General de Atencién al Paciente de la CAM.

Su publicacion ha sido realizada gratuitamente por CYAN, S.A.

Y

CYAN, 5.A.
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COLECCION
HABLEMOS DE...

Manual i Habl emos del Mi el oma MYl

Gracias ala financiacion de:

) NOVARTIS

ONCOLOGY
aC v
Manual d el Paciente de las Enfermedades

Hematolégicas
g W m.
P

5

a

Con la colaboraciéon econémica de:

+STEVE

RECOMENDACIONES AL ALTA
PARA PACIENTES PORTADORES DE
CATETER VENOSO CENTRAL

Manual sobre Recomendaciones al Alta para
Pacientes Porta dores de Catéter Venoso
Central

5y
.
INIDAD DE He)

UNioAD MATOLOGIA
HOSPITAL DE DiA ONCONEMATOLOGICO

FLL

G

Ha sido posible su realizaciéngracias a la colaboracion de:

CYAN, S.A.
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Manual del Consentimiento
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Financiado por.

Informado, H
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