#forcamiquel

Miquel és un nen que va lluitar contra
tres leucémies, durant set anys i, ara, la
seva forca sempre ens acompanyara.




Per que ?
motiu de la recaptacio

El torneig de padel #forgamiquel és un torneig benefic que té lloc durant la primera
quinzena del mes de juny al Club de Tennis Valldoreix (www.tennisvalldoreix.com).

La iniciativa d'aquest torneig és recaptar fons per ser donats al departament
d'investigacié d'hematologia de I'Hospital Sant Joan de Déu.

Un nen no és un adult petit. Necessita farmacs i tractaments especifics per lluitar
contra la seva malaltia, perd comercialment no és rendible

Els investigadors del cancer infantil tenen un pressupost molt reduit per tractar-se de
malalties minoritaries i depén de molt bona part de les donacions que fan els

particulars, principalment, familiars directes que pateixen o han patit alguna situacio
adversa.
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Per aquest motiu la familia d’en Miquel segueixen fent el torneig solidari de padel,
enguany en la seva cinquena edicio.

Es tracta d'un torneig solidari que esta agafant molta popularitat, el fet és que el
numero de inscrits en les dues ultimes edicions han superat les quatrecentes
parelles cada edicio, a la ultima sense possibilitat de repetir categoria..

La aportacié total feta en totes les edicions supera els 100.000€, més d’altres
donacions que s’han fet directament al hospital per altres particulars i pel mateix
projecte #forcamiquel

Per aixd des de #forgamiquel volem formar part d'aquest col-lectiu que participa
activament en la donacié de manera privada a I'Hospital, ja que aquestes donacions
privades d'entitats i persones solidaries representen el 65% del pressupost per a la
investigacio

[TORNEIG PRADEL SOLIDARI

Pagui$ al departament d’1nvestlgac1o d’ hematologla del
Hospital Sant Joan.de .Déu la quantltat desiss ., ..

#23405€

. a C.E.Valldoreix a 21 de Juhy 2013

Signat : #forgamiquel

Paguis al departament d’1nvestlgac10 d’hematologla del
Hospital Sant Joan de .Déu la quant1tat de . o

- #17.161€ -

]
" a C.E.Valldoreix a 21 de Ju1101 2014 =

Signat : #forcamiquel

Pagui$ al departament d’1nvest1gac1o d’hematolog1a del
Hospital Sant Joan de .Déu la quqnt1tat de.: o

#28.290¢

a C.E.Valldoreix a 9 de novembre 2015
Signat : #forcamiquel

o 4TURNEIG PADEL SOLIDARI

Pagui$ al departament d’lnvestlgac1o d’hematologia del
Hospital Sant Joan de .Déu la quantitat de.: r

#32.052,60 €

a C.f!Valldoreix a 11 de setembre 2016
Signat: #forcamiquel :




Per a queé?

finalitat

Des de que es va comengar el torneig de padel solidari #forgamiquel tots els diners
recaptats sempre han estat donats especificament al departament d’hematologia del
Hospital per voluntat expresa de la Mery, mare del Miquel, per que es pugui estudiar,
investigar i mirar de trobar cura per la toxicitat que comporta les quimioterapies en
els tractaments de leucémia infantils. Us facilitem un resum de tot que el s’esta fent
amb el que els hematodlegs, metges del hospital, en diuen projecte #forgamiquel, és
per aixo, que a tota comunicacié o bé presentacié que es realitza, sempre apareix el
dofi amb el nostre lema.

ARTICLES

1. Outcome and toxicities associated to chemotherapy in children with acute lymphoblastic
leukemia and Gilbert syndrome. Usefulness of UGT1A1 mutational screening.PEDIATRIC
BLOOD & CANCER. 62 - 7, pp. 1195 - 1201.

01/07/2015. ISSN 15455009

2. FLT3 is implicated in Cytarabine Transport by Human Equilibrative Nucleoside Transporter
1 In Pediatric Acute Leukemia. Article enviat a publicacio, actualment en revisio.

COMUNICACIONS A CONGRESSOS

1. SEHOP-PETHEMA 2013. Asparaginase allergy

Nom del congrés: Joint Interim Meeting of -BFM-SG ALL + B&D Committees
Tipus de participacio: Ponencia

Ciutat de celebracio: Milan, Italia

2. T-ALL Risk Factors

Nom del congrés: Joint Interim Meeting of -BFM-SG ALL + B&D Committees
Tipus de participacio: Ponencia

Ciutat de celebracio: Milan, Italia

3. Impacto prondstico de la expresion del gen LEF1 en pacientes pediatricos con leucemia
aguda

Nom del congrés: 57° Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Hematologia y
Hemoterapia (SEHH) y XXXI Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Trombosis y
Hemostasia (SETH)

Tipus de participacio: Comunicacién aceptada para publicacion

4. El patron de expresion de histonas deacetilasa (HDAC) se asocia a factores de mal
prondstico en la leucemia aguda pediatrica
Nom del congrés: 57° Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Hematologia y
Hemoterapia (SEHH) y XXXI Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Trombosis y
Hemostasia (SETH)
Tipus de participacio: Poster
Ciutat de celebracio: Valéncia
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5. An unusual association of therapy related Chronic Myelomonocytic Leukemia (t-
CMML) and MLL rearrangement in a child treated for Acute Myeloid Leukemia (AML).
Nom del congrés: 7th International symposium on MDS and bone marrow failure
syndromes in childhood

Tipus de participacio: Poster

Ciutat de celebracio: Aarhus, Dinamarca.

6. HDAC expression patterns associate with high-risk features in pediatric leukemia.
Nom del congrés: 20th European Hematology Association (EHA) Congress

Tipus de participacio: Poster

Ciutat de celebracio: Viena, Austria

7. Prophylaxis of invasive pulmonary aspergillosis with nebulized lipid complex
amphotericin B is feasible, well tolerated and safe in children with acute leukemia: results
of a phase Il open trial.

Nom del congrés: 56th ASH Annual Meeting&Exposition

Tipus de participacio: Poster

Ciutat de celebracio: San Francisco, Estados Unidos de América

8. Analisis del impacto pronodstico de las mutaciones de NOTCH1, FBXW7, PTEN y RAS
en pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda de un solo centro.

Nom del congrés: LVI Congreso de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia
(SEHH) y XXX Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Trombosis y Hemostasia
Tipus de participacio: Poster

Ciutat de celebracio6: Madrid

9. Implementacion de la Citometria de Flujo Multiparamétrica de 8 colores (CFM-8) en el

diagndstico y seguimiento de la leucemia aguda linfoblastica (LAL) pediatrica en un unico
centro.

Nom del congrés: LVI Congreso de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia
(SEHH) y XXX Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Trombosis y Hemostasia

Tipus de participacio: Poster

Ciutat de celebraci6: Madrid

10. Toxicidad asociada a la quimioterapia en nifios afectos de leucemia linfoblastica aguda
y sindrome de Gilbert. Utilidad del screening de la mutacion del gen UGT1A1

Nom del congrés: LVI Congreso de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia
(SEHH) y XXX Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Trombosis y Hemostasia
Tipus de participacio: Poster

Ciutat de celebraci6: Madrid

11. Profilaxis trombdtica en pacientes pediatricos afectos de leucemia linfoblastica aguda
Nom del congrés: LVI Congreso de la Sociedad Espafiola de Hematologia y Hemoterapia
(SEHH) y XXX Congreso Nacional de la Sociedad Espafola de Trombosis y Hemostasia
Tipus de participacio: Poster
Ciutat de celebracié: Madrid

12. Negative outcome in PTEN mutated acute lymphoblastic leukemia pediatric patients
could be modulated by the presence of NOTCH1/FBXW7 mutations.

Nom del congrés: 19th Congress of EHA - European Hematology Association

Tipus de participacio: Poster

Ciutat de celebracié: Milan, Italia
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13. Heritable trombophilia and use of primary prophylaxis in pediatric patients with
acute lymphoblastic leukemia.

Nom del congrés: 23 Biannual Congress on Thrombosis

Tipus de participacié: Poster

Ciutat de celebracié: Valéncia

14. FLT3 Is Involved In Ara-C Transport By Human Equilibrative Nucleoside
Transporter (hRENT1) In Pediatric Acute Leukemia

Nom del congrés: 55th Annual Meeting of the American Society of Hematology
(ASH)

Tipus de participacié: Poster

Ciutat de celebraci6: New Orleans, USA.

AJUDES A PROJECTES

1. Estudi de vies mol.leculars reguladores de cél.lules progenitores
hematopoyétiques en las leucémies pediatriques amb reordenament del gen MLL.

2. Grup d’estudis bioldgics per a la leucémia linfoblastica aguda (LAL) pediatrica:
armonitzacio i estandaritzacio del diagnéstic i seguiment de la enfermetat residual
minima i foment de la investigacié cooperativa.

3. Mecanismes moleculars implicats en el desenvolupament de leucémias infantils.

NOVA LINIA DE INVESTIGACIO (2016)

- Nova linia de recerca en leucémies pediatriques: estudi de toxicitat al tractament

quimioterapic.

- Contractacio de dues persones:

1. Una persona encarregada de la recollida de variables cliniques relacionades

amb toxicitat al tractament de la leucémia, registre i analisis estadistiques.

2. Una persona que fara estudis bioldgics de predisposicio a toxicitat al tractament

a la leucémia.

- Estudis biologics especifics: variables genétiques del pacient (polimorfismes)
que afavoreixen 'aparicio de toxicitat a diferents quimioterapics.

TESIS DOCTORALS

Tesi doctoral amb el titol “Caracterizacion clinica y factores prondsticos en
subgrupos de pacientes pediatricos con leucemia linfoblastica aguda de alto riesgo
de recaida”.
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PROJECTES 2016-2017

La reducci6 dels efectes secundaris del tractament en nens amb leucemia suposa
un dels nostres principals reptes. Per aix0, estem investigant en les causes de la
toxicitat a I'asparraginasa, un dels principals quimioterapics en la leucémia. Hem
creat un registre nacional per analitzar tots els pacients amb toxicitat i estem fent
estudis genetics per a predir quins nens tindran més risc de patir efectes
secundaris. Aixi es podra individualitzar el tractament i prevenir complicacions
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