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“Yo sé que mi
colaboracion ayudaraa
un nifio que esta sufriendo
una terrible enfermedad,
y pueda que St. Jude sea
su Unica esperanza.” -y

— Donna Herran, dedicada
donante que ha incluido
un donativo a St. Jude en
su testamento
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/ paciente de St. Jude
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St. Jude Inspire se imprime en papel reciciado.

DE PARTE DEL PRESIDENTE Y DIRECTOR EJECUTIVO

t. Jude Children’s Research Hospital

anuncio recientemente un nuevo

plan estratégico de $11,500 millones
para los proximos seis afos. La magnitud
y trascendencia de sus objetivos son
extraordinarios y llevaran la investigacion
y el tratamiento de las enfermedades
pediatricas catastroficas a otra
dimension, permitiéndonos extender aun
mas nuestro alcance alrededor del mundo
para llegar a mas rincones que nunca.

Los objetivos del plan son, entre otros:
develar los secretos de varios canceres
pediatricos dificiles de tratar que suelen
ser mortales, en particular el cancer
cerebral; aumentar el numero de pacientes
en protocolos dirigidos por St. Jude hasta
un 30%; impulsar los ambiciosos objetivos
de St. Jude Global triplicando la inversion
de St. Jude con mas de $470 millones a lo
largo de seis afos; y destinar mas de $1,900
millones de gastos de capital en proyectos
de construccién y renovacion en todo

el campus.

Se trata de una vision inspiradora que
Danny Thomas, con su espiritu visionario
e innovadory una imaginacion sin limites,
puso en marcha hace mas de 60 afios.

El suefio de Danny prometia un impacto
extraordinario, con una simplicidad
unica: Ningun nifo deberia morir en el
amanecer de su vida. Pero los medios
para llegar a ese fin no son nada
simples, como podemos observar en

el complejo plan de trabajo trazado
para los proximos seis afios. Por eso, lo
medimos. Un cumpleafios. Los primeros
pasos. El primer paseo en bicicleta. La
licencia de conducir. Y, en esta época del
ano, especialmente —Y la graduacion.

En St. Jude, la oportunidad de
continuar con la educacion. Por eso

es que el St. Jude School Program by Chili’s
es tan esencial. Permite que los pacientes
puedan mantenerse al dia con sus estudios
mientras reciben tratamiento. Y permite
infundir un cierto sentido de normalidad
en sus dias en medio de la quimioterapia,
la fisioterapia y las visitas médicas.

Hace 60 anos, estos pacientes no habrian
tenido la oportunidad de estudiar, mucho
menos de graduarse y sofiar con una
carrera. Y esto se debe, en gran parte, al
aumento de la tasa de supervivencia —de
un 20% cuando St. Jude se fundd a mas del
80% en la actualidad. Igual de importante
es la calidad de vida durante y después del
tratamiento.

Otro de los objetivos del plan estratégico
de St. Jude es lograr una mejor calidad
de vida para los pacientes. A través de

St. Jude LIFE Study, se han utilizado datos
de 5,000 sobrevivientes de cancer infantil
para desarrollar tratamientos menos
toxicos y con menos efectos secundarios
alargo plazo. Estos programas seran
parte de una inversion de $3,700 millones
para ampliar la investigacion centrada

en el cancery la atencion clinica de los
pacientes oncoldgicos.

A medida que mejora la calidad de vida,
también mejora el desarrollo de los nifios,
permitiéndoles tener la oportunidad de
luchar no solo por sobrevivir, sino también
por vivir, jugar y aprender plenamente.

Es por eso queir a la escuelay graduarse
significa tanto para todos los que estamos
dedicados a la mision de St. Jude, desde
los recaudadores de fondos hasta los
meédicos, enfermeros, y todos ustedes,
nuestros amigos y donantes a quienes
nuestros pacientes valoran y aprecian
tanto como sus logros.

Richard C. Shadyac Jr.
Presidente y Director Ejecutivo, ALSAC
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YAMILA
SACA
FUERZAS
DE SU |
CORAZON

NUEVE ANOS DESPUES DE COMENZAR UNA
LARGA SERIE DE TRATAMIENTOS CONTRA
EL CANCER, YAMILA DISFRUTA DE UNA
VIDAPLENA'Y LLENA DE ALEGRIA.

Mientras estaba en tratamiento,
Yamila y sus padres fueron
entrevistados en St. Jude.

Yamila: Mi nombre es Yamila, tengo
9 afosy soy paciente de St. Jude.
Saco fuerzas de mi corazény de
todos los que me aman.

Yahaira, su mama: Yamila es una
nifla muy alegre y tiene un gran
corazon. Es una pequefia muy
despierta, muy observadoray llena
de vida.

Después de varios intentos de curar
su leucemia linfoblastica aguda en

Puerto Rico, Yamila fue transferida a
St. Jude para intentar salvar su vida.

Mama: Mi unico deseo es verla
crecer, solo quiero que sea una nifia
saludable. Que sea una verdadera
heroina en esta batalla.

Cuando tenia apenas 6 anos,
Yamila recibio un trasplante de
médula 6sea, pero menos de tres
afos despugs, la leucemia regreso
y debio someterse a un segundo
trasplante de médula dsea.

Rafael, su papa: Su cancer regresé
en mas de una ocasion, pero no
nos hemos dejado vencer. Ni

nos dejaremos vencer. Siempre
saldremos victoriosos.

Mama: Apenas dos dias después del
tratamiento, Yamila habia vuelto a
ser la nifia feliz de siempre. Estoy

Yamila, paciente de St. Jude,
fotografiada durante el
tratamiento en 2012.

completamente segura de que,
esta vez, el tratamiento funcioné.

Hoy, Yamila tiene 15 afios y esta libre
de cancer.

Papa: Para miy para mi familia, jSt.
Jude significa vidal

Mama: Ella va a tener un futuro, yo
sé que va a tener un futuro.

Papa: Cuando la miro a los ojos,
veo en su mirada algo maravilloso
y lleno de vida, veo... fortaleza.
Veo su amor por todos... su amor
por la vida.

Mama: Saber que esté sana nos
ayuda a darnos cuenta de que eso
es lo Unico que importa.
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Han pasado 20

anos desde que
Mariangeles Grear
se curo del cdncer
infantil. Y fue la voz
de sumadre la que la
ayudo a sobrevivir.

7

asi lo determino la madre
de una paciente de St. Jude




Kristina Goetz - aLsac

ariangeles Grear

tenia 13 afiosy

yacia en una

cama al borde de

la muerte en

St. Jude Children’s
Research Hospital. Tan cerca de la
muerte que cabia la posibilidad de
que nunca despertara del coma.

Pero en aquel entonces, no era la
leucemia mieloide aguda la que
estaba amenazando su vida. Sino
una infeccion que los médicos

no lograban detectar. Era posible
que hubiese llegado al cerebro,
concluyeron. Y ningun medicamento
parecia detenerla.

Mariangela Rubio, madre de
Mariangeles, se nego a dejar que su
hija se rindiera.

Miamor. Despierta. Regresa a mi.

Ella rezaba el rosario y pedia a
Diosy a la Virgen Maria que curaran
a su hija.

Hoy se averguienza de lo mucho que
lloré en esos dias. Pero nunca dudé
sobre si su hija viviria. Ni una sola vez.

“Creo en el Sefiory en San Judas”,
dijo Mariangela. “Todos los
problemas tienen solucion”.

Este afio se cumplen 20 afos
desde que Mariangeles se curd

de la leucemia mieloide aguda
(AML), un tipo de cancer de la
sangrey la médula 6sea. Y ha sido
la voz de su madre -determinante,
inquebrantable y protecora-la que
la sostuvo y le dio fuerzas durante
todos esos anos. El cancer. Dos
reemplazos de cadera. Y ahora,

la infertilidad.

ARTICULO
DE PORTADA
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“Mi mama es miroca, se ha
mantenido a milado en todos

los momentos de mivida”, dijo
Mariangeles. “Ella es la razén por
la que pude confrontar al cancery
decir-: No te tengo miedo, eres tu
quien deberia tenerle miedo a
mimama”.

“Si crees que vienes por mi, piénsalo
dos veces porque ese labial rojo no
te va a dejar”.

Un diagnostico
letal

Corria el mes de septiembre de 2000
en Maracaibo, Venezuela, cuando
Mariangeles contrajo - una misteriosa
enfermedad. Sus encias estaban

tan hinchadas que los dientes casi

ni se le veian. Su cuerpo, cubierto

de moretones de color moradoy
amarillo. Y la fiebre era, a veces, tan
alta que hasta sus parpados ardian.

Le dolia absolutamente todo el
cuerpo, incluso los huesos.

“No tengo poder sobre mi cuerpo”, le
dijo a su madre.

Era la Unica manera de describir
como se sentia.

Incluso el padre de Mariangeles,
que era médico, no entendia qué le
pasaba a su hija.

Después de muchos estudios, un
hematdlogo en un hospital privado
les dio la devastadora noticia:
Mariangeles tenia cancer avanzadoy
necesitaba un trasplante de médula
Osea de inmediato. Y eso no era
posible en Venezuela.

Sin un trasplante, dijo el médico,

podrian quedarle solo cinco dias
de vida.

6 stjudeinspire.org
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El padre de Mariangeles lloro.

Como médico, sabia que su
condicion era terminal. Y se resigno
a encontrarle a Mariangeles una
habitacion confortable en la clinica
para pasar sus ultimos dias.

Pero la madre de Mariangeles

no estaba dispuesta a darse por
vencida. Y con tono desafiante,
exigio ver los informes médicos.

“¢Quién es usted para decirme que mi
hija va a morir dentro de cinco dias?”,
le dijo al médico. “Ella no va a morir”.

b

El médico le sugirio a la familia
viajar a Italia o Cuba. O quizas, a los
Estados Unidos.

Alli habia un lugar en Memphis
[lamado St. Jude. El médico la
referiria para ver si podria ser
tratada alli.

Mariangela habia sido una alta
funcionaria del gobierno durante
el mandato del ex-presidente
venezolano Rafael Caldera. Habia
viajado por el mundo -a Italia,
Colombia, y Estados Unidos - pero
siempre a Nueva York o Miami.



Lo unico que sabia de Memphis
es que era la ciudad natal de
Elvis Presley.

Esperanza en
el santo patron
de las causas
perdidas

En cuestion de dias, Mariangelesy
sus padres llegaron a Memphis, y

se encontraron ante la estatua de
marmol de San Judas Tadeo a la
entrada del hospital. El patron de las
causas perdidas, penso su madre.

“Mi amor — este hospital —ya no
tendras mas problemas”, le aseguré.

Después de todo, Mariangeles no
necesitaba un trasplante de médula
Osea, solo quimioterapia.

Pero los proximos nueve dias
serian los mas dificiles en la vida
de su madre.

La quimio que Mariangeles recibio el
primer dia estaba funcionando. Pero
la infeccion por hongos no cedia.
Cada vez mas liquido se acumulaba
en los pulmones de Mariangeles. Los
médicos le indujeron el coma. Y la
conectaron a un respirador artificial.

Mariangela nunca sali¢ de la
habitacion de su hija.

En medio de la confusion del coma,
Mariangeles reconocia el sonido

de las puertas automaticas — fuff—
el equipo protector amarillo que
transformaba a las enfermeras

en astronautas, y la voz siempre
presente de sumama... suplicandole
que fuera fuerte, que regresara.

“Cree en San Judas. Cree en el Senor.
Cree en ti misma”.

Los médicos les ofrecieron probar con
una nueva medicina, y los padres de
Mariangeles estuvieron de acuerdo.
Funciono. Pero cuando los médicos
comenzaron a sacarla del coma
inducido, Mariangeles no despertaba.

Aun asi, su madre se hego a darse por
vencida. Su hija no iba a morir.

Siguié hablando. Rezando el rosario. Y
pronunciando el nombre de su hija.

Al noveno dia, Mariangeles comenzo

a balbucear—de manera casi
imperceptible— sobre el tubo que tenia
en su boca llamando a su madre:

“;Mami?”

El primer rostro que vio fue el de su
madre, con su cabello negro recogido
y el lapiz labial rojo que siempre
usaba, Velvet N° 37.

La unica manera de explicarlo, dijo
Mariangela, era que su hija era
un milagro.

¢QUIEN ES
USTED PARA
DECIRME QUE
MI HJAVA A
MORIR DENTRO
DE CINCO DIAS?
ELLANOVAA
MORIR.

- Mama de Mariangeles

Edicion Bilingle 2021



Luchando por la
salud, buscando
la belleza

Durante los proximos seis meses,
Mariangeles tolero cinco ciclos
de quimio. Perdio peso. Su piel
se oscurecio. Y vomito casi todos
los dias.

Mariangeles recordé que en

medio de todo eso solia pensar:

“Si al menos pudiera irme a dormir
y morir, todo esto terminaria”.

“Por eso las personas se dan por
vencidas. El dolor es indescriptible”.

Pero su madre le decia que debia
comer, aunque no tuviera ganas.
Le decia que debia resistiry
aferrarse a la vida cuando las cosas
se volvieran dificiles. Le insistia en
que creyera que Dios tenia una
mision para su vida.

Incluso cuando Mariangeles
despertd y se encontro con
manojos de pelo en su almohada
—de ese cabello que solia llevar
largo y voluminoso como las
concursantes de Miss Venezuela
que ella tanto admiraba— su madre
no se inmuté. Su cabello volveria a
crecer.

Mientras tanto, comprarian aretes
colgantes, gorras de color rosa —y
lapiz labial.

“Ella me decia: ‘Podemos hacer que
luzcas bella aun sin cabello™, dijo
Mariangeles.

Todos los problemas tienen solucion.

El padre de Mariangeles tuvo que
regresar a Venezuela cuatro meses
después de que ella comenzara

el tratamiento en St. Jude, para
ocuparse de su clinica médicay
para estar con los otros hermanos
de Mariangeles. Pero su madre

8 stjudeinspire.org

nunca se alejo de su lado.

Y solo seis dias antes de cumplir 14
anos, Mariangeles ya estaba libre
de cancer.

“Ella estuvo alli a milado en todo
momento”.

Una vida que
vivir, un sueno
que cumplir

Después del tratamiento, la madre
de Mariangeles consiguio un
empleo del gobierno en Memphis,
asi que se quedo a vivir en los
Estados Unidos. Mariangeles
volvié a Venezuela por un afio
junto a su padre, pero regresaba

a St. Jude cada tres meses para
sus chequeos regulares. Cuando

le aparecio un polipo en la nariz,
su madre decidio que Mariangeles
necesitaba estar cerca del hospital,
en caso de que algo estuviera mal.

Asi que Mariangeles se mudo a
Memphis definitivamente.

El cabello le volvid a crecery no se
lo cortd por cinco afios. Y volvio a
lucir mechones gruesos y extensos
-, al igual que las concursantes de
Miss Venezuela.

Se gradud de la escuela secundaria,
luego de la universidad y comenzo
su carrera laboral en compafias
nacionales de renombre dedicadas
al desarrollo empresarial. Se sentia
sumamente agradecida con

St. Jude por haberle salvado la vida,
pero deseaba olvidarse del cancer
para siempre. Nunca decia que era
una sobreviviente de cancer, nunca
lo mencionaba en sus entrevistas
laborales ni en conversaciones con
nuevos amigos. Preferia guardarse
esa parte de su historia.

Incluso no queria contarselo a su
ahora marido, Matthew Grear, por
temor a que él sintiera lastima
por ella.

No fue sino hasta 2017 cuando
se incorpor6 a ALSAC como
especialista en desarrollo -, la
organizacion de recaudacion de
fondosy concientizacion de St.
Jude, que comenzd a sentirse
comoda compartiendo su
propia historia.

Mucho antes de que lo hablara
publicamente, habia sido parte
de St. Jude LIFE, un estudio

de investigacion que trae a ex-
pacientes de cancer de vuelta
al campus para examenes
médicos regulares.

Ahora, esa decision bien podria
definir el suefio que estaba
por cumplir.

Noticias
devastadoras

En abril de 2019, Mariangeles
estaba en el aeropuerto de Dallas,
esperando un vuelo de conexion
cuando recibié una llamada

de su ginecdloga con noticias
angustiantes: Las pruebas revelaron
que estaba premenopausicay que
tenia los 6vulos como los de una
mujer mayor.

Mariangeles tenia solo 31 afios.

No habia manera de saber por

qué esto estaba sucediendo. Hay
muchos factores que afectan la
fertilidad. Pero no habia tiempo
que perder. La ginecologa ya le
habia pedido una cita con un
destacado especialista en fertilidad
en Memphis. Solo que faltaban
cuatro meses para esa cita.



Mariangeles estaba desconsolada.

La nifia que solia coleccionar
mufecas, la que solia tratar a sus
hermanos como si fueran sus
bebés, tal vez nunca podria tener
uno propio.

“Siempre decimos en broma: Somos
catodlicos. Lo llevamos en el vino”,
dijo Mariangeles.

Pero, ;qué pasa si no estaba
destinado a que fuera asi?

Mariangeles Ilamo a su madre, sin
consuelo por el dolor que podria
sentir en su corazoén.

La voz del otro lado ni se inmuto.

“¢Te dijo que no ibas a poder tener
hijos?”

No.

“Entonces espera hasta que te lo
digan”.

Todos los problemas tienen solucion.

Esa semana, Mariangeles estaba
ensu cita en St. Jude LIFE
cuando rompio en llanto
desconsoladamente. Le contd a
las enfermerasy a su asistente
social sobre los resultados de las
pruebas de fertilidad.

Dos dias después fue referida a la
clinica de fertilidad de St. Jude para
una consulta con los médicos.

“Y descubri que Dios tenia un
plan mas grande para mi”, dijo
Mariangeles.

El médico era el mismo especialista
con el que su ginecologa le habia
pedido citay para la que aun
faltaban cuatro meses.

¢ Qué tal el proximo lunes? ¢ Su
marido podria venir a verlo?

Si. Era el dia del cumpleafios de
Mariangeles.

Desde entonces, Mariangeles
se sometio a tres intentos de
inseminacion artificial, que no
resultaron exitosos.

Pero en febrero, comenzo con
tratamientos hormonales en una
clinica de fertilidad privada para
someterse a una fertilizacion in
vitro, gracias al médico que consulto
en St. Jude, conocido como uno

de los principales especialistas en
fertilidad en Memphis.

Todo... gracias a St. Jude.

“Hace tres afios yo estaba llorando
en un aeropuerto porque noiba a
poder tener hijos”, dijo Mariangeles.
“Hoy me siento a reflexionar sobre
como St. Jude, una vez mas, me

ha dado esa esperanza. Ellos

me conectaron con ese médico.

Me dieron la posibilidad de ser
atendida por el mejor especialista

de Memphis”.

Para Mariangeles, el suefio de formar
una familia parece estar tan cerca.

“Sé que no puedo adelantarme

a los hechos, pero cierro los

0jOsy me veo en ese primer
(ultrasonido) cuando puedes oir

el latido de su corazén”, dijo. “Si es
una nifia, me veo comprando todos
los mofos que pueda encontrar

en el mundo”.

“Sera mi mufeca de la vida real.
Podré jugar a vestirla. Y sies un

nino, vamos a ir a comprar un bate
porque vas a ser el proximo jugador
de béisbol, porque eso es lo que hizo
mi papa”.

Pero luego escucha la voz de su
madre. Y ya no cabe ninguna duda.

“Mariangeles tendra un bebé este
ano”, dijo su madre. “Créeme”.

Todos los problemas tienen solucion.

Edicién Bilingte 2021 9
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La foto fue tomada antes de la pandemia de COVID-19.

t. Jude Children’s
Research Hospital
pondra en marcha

la mayor expansion
estratégica en sus casi
60 afios de historia,
invirtiendo mas de $11,500 millones
alo largo de seis aflos para acelerar
la investigacion y el tratamiento

de nifios con enfermedades
catastroficas alrededor del mundo.

El plan de seis afios fue adoptado
este mismo afio por la Junta de
Administradores de St. Jude. La
mayor parte del plan de $11,500
millones seria financiada por
donacionesy no requeriria asumir
una deuda.

“Estamos destinando recursos
sustanciales para ampliar los

conocimientos cientificos, aumentar

las tasas de supervivencia, mejorar
la calidad de vida y conectar a
cientificos de todo el mundo en

la mision de encontrar curasy
salvar a ninos con cancery otras
enfermedades terminales”, dijo
James R. Downing, M.D,, Presidente y
Director Ejecutivo de St. Jude.

Este plan de trabajo se basa en

el anterior plan estratégico de

St. Jude de seis afos, que en aquel
momento era el mas importante
para la institucion y significé una
inversion total de $7,000 millones.
Durante ese periodo, St. Jude
aumento a un 20% los nuevos
pacientes de cancer; aumento su
servicio médico especializado en
un 30% y su personal en un 23%;y
emprendid importantes proyectos
de construccién, incluyendo el
Advanced Research Center de

$412 millones que se inaugurara
proximamente.

Cabe destacar que también comenzo
a construir la infraestructura global
requerida para proporcionar acceso
a una atencion de calidad a niflos de
paises de bajos y medianos ingresos,
intensificando sus esfuerzos de
alcance internacional.

Este nuevo plan se centra en

la expansion de la atencion al
paciente y de la investigacion
clinicay cientifica relacionada
con enfermedades pediatricas
catastroficas, incluyendo cancer,
trastornos sanguineos, afecciones
neurologicas y enfermedades
infecciosas. A través del plan,

se incorporaran 1,400 nuevos
empleados, 70 de ellos del cuerpo
médico especializado.

Este plan de expansion es posible gracias a generosos donantes como usted. stjude.org/donar
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LOS ASPECTOS MAS
DESTACADOS DEL
PLAN SON:

$1,900 MILLONES
EN INVERSIONES
DE CAPITAL.

Los proyectos de construccion
incluyen, entre otros: una propuesta
de un consultorio médico y clinica
ambulatoria de $500 millones; y una
nueva instalacion residencial de
$110 millones para las familias

de los pacientes.

12 stjudeinspire.org

MAS DE $1,000
MILLONES PARA
AMPLIAR LA |
INVESTIGACION SOBRE
ENFERMEDADES

NO MALIGNAS.

La inversién de $1,100 millones
ampliaray acelerara la investigacion
sobre la enfermedad de las células
falciformes y otros trastornos de la
sangre; creara un nuevo programa
de investigacion cientifica sobre
enfermedades infecciosas que
afectan a nifios en todo el mundo;

y establecera un nuevo programa
clinicoy cientifico para tratary
comprender mejor las enfermedades
neuroldgicas pediatricas.

UNA INVERSION DE
$3,700 MILLONES
PARA AMPLIAR LA
INVESTIGACION
CENTRADAENEL
CANCER Y LA ATENCIGN
CLINICA RELACIONADA.

El foco de esta inversion estara en
dos areas principales: canceres con
las tasas de supervivencia mas bajas
y la mejora de la calidad de vida.

La tasa de curacion del cancer
infantil ha aumentado de un 20%
cuando St. Jude se fundd en 1962
a un 80% en la actualidad debido,
en gran parte, a las investigaciones
y los tratamientos llevados a cabo

en St. Jude. Pero los investigadores
aun no han logrado develar

los secretos de varios canceres
pediatricos dificiles de tratar que
suelen ser mortales, en particular
los canceres cerebrales.

Con el nuevo plan, St. Jude
aumentara su inversion para
descubrir por qué los canceres se
generan, se extienden y resisten

el tratamiento. Esto implica la
contratacién de mas investigadores
dedicados a obtener un mayor
entendimiento en todo el espectro
del cancer pediatrico —leucemia,
tumores sélidos y tumores
cerebrales—y los subtipos de cancer.

El nimero de pacientes en
protocolos dirigidos por St. Jude
podria crecer hasta un 30%. Estas
cifras se logran a través de un
pequefo aumento en los pacientes
admitidos, y de un aumento en los
estudios multi-institucionales.

St. Jude ya esta llevando a cabo
ensayos sobre el meduloblastoma,
por ejemplo, en otras 16
instituciones en cuatro paises.

Con el constante aumento de las
tasas de supervivencia del cancer
infantil, los investigadores se han
centrado cada vez mas en avances
que también mejoren la calidad
de vida de los pacientes. St. Jude
ha liderado los esfuerzos en el
desarrollo de tratamientos menos
toxicos que reducen el riesgo

de sufrir los efectos secundarios
devastadoresy prolongados de la
quimioterapiay la radiacion, pero
aun queda mucho por hacer para
lograr progresos en este ambito.

Como parte de su investigacion,

St. Jude ha acumulado datos
historicos criticos al seguir de cerca
amas de 5000 pacientes que han
sobrevivido al menos cinco afnos.



ST. JUDE TRIPLICARA
SU INVERSION GLOBAL
PARA MEJORAR

LAS TASAS DE
SUPERVIVENCIA EN
T0DO EL MUNDO.

En 2016, St. Jude amplid sus
esfuerzos globales a través del
desarrollo de St. Jude Global y

St. Jude Global Alliance. El objetivo
era movilizar a personal médico,
fundaciones y gobiernos para que
trabajaran en colaboracion con
miras al desarrollo de la fuerza
laboral, los sistemas de salud y los

conocimientos cientificos necesarios

para abordar la creciente incidencia
del cancer infantil a nivel mundial.

En 2018, St. Jude amplio sus
esfuerzos a través de una
colaboracion de $15 millones con

la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS) llamada Global Childhood
Cancer Initiative (Iniciativa Mundial
contra el Cancer Infantil). El
objetivo del esfuerzo era aumentar
las tasas de supervivencia en paises
de bajos y medianos ingresos para
nifos con las seis formas mas
comunes de cancer,de un 20% a

un 60% para 2030.

El nuevo plan impulsa este esfuerzo
triplicando la inversion de St. Jude,
con un compromiso de mas de $470
millones durante el periodo de seis
afos. Los principales esfuerzos en el
marco de esta expansion incluyen:

+ Desarrollo de un Programa Global
de Acceso a Medicamentos para el
Céancer Pediatrico de varios millones
de ddlares —en colaboracion
con la OMS, otras agencias de
las Naciones Unidas (ONU) y
organizaciones internacionales—
con el fin de distribuir un suministro
ininterrumpido de medicamentos
contra el cancer para el tratamiento
del cancer infantil en paises de bajos
y medianos ingresos.

« Expansion de programas
educativos para capacitar a la
fuerza laboral necesaria para tratar
el cancer infantil en todo el mundo.

- Creacion de siete centros
operativos internacionales dotados
de trabajadores de St. Jude para
gestionar eficazmente St. Jude
Global Alliance, una red de mas
de 140 instituciones en mas de
50 paises.

La responsabilidad de financiar

esta historica expansion recae en
American Lebanese Syrian Associated
Charities (ALSAC), la organizacion

de concientizacion y recaudacion de
fondos de St. Jude. Bajo un modelo

operativo Unico que funciona

desde que Danny Thomas fundo

St. Jude, el hospital puede centrarse
exclusivamente en el tratamientoy la
investigacion porque ALSAC, también
fundada por Thomasy con sede en el
mismo campus de Memphis, trabaja
con millones de donantes para
recaudar el dinero que se necesita
para hacer posible su mision.

La recaudacion privada llevada a
cabo por ALSAC es fundamental
para la organizacion porque la
investigacion del cancer pediatrico
normalmente recibe un porcentaje
desproporcionadamente bajo

de los fondos gubernamentales
asignados a la investigacion. De los
aproximadamente $6,000 millones
distribuidos anualmente por el
Instituto Nacional del Cancer, por
ejemplo, sélo alrededor de un 4% se
destina a los canceres pediatricos.

Como resultado, se prevé que el 87%
de los fondos que se necesitan para
el mantenimiento y crecimiento

de St. Jude durante los proximos
seis anos provendra de donaciones
publicas e ingresos de inversion.

ALSAC cuenta con mas de 11
millones de donantes activos que
donan para financiar la mayor parte
del costo operativo de St. Jude, que
asciende a mas de $1,000 millones
anuales, y para financiar sus
proyectos de capital.
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HAYLEY
ARCENEAUX:

Lo qué significa para mila misién
Inspiration4 a beneficio de St. Jude

Hayley Arceneaux, sobreviviente de cancer infantil,
formara parte de la primera tripulacion espacial del
mundo integrada en su totalidad por civiles a bordo de
Inspiration4 a finales de este ano. Ella nos habla del
significado detras de la mision que ayudara a generar
conciencia y recaudar fondos para St. Jude Children’s
Research Hospital, el lugar que salvo su vida y en
donde trabaja ahora como asistente médica.

magina ser una nina

de 9 afios, visitar

la NASA en unas

vacaciones familiares, y

enamorarte del espacio

y de las maravillas de la
exploracion espacial.

Esa era yo, pocos meses antes de ser
diagnosticada con osteosarcoma —
cancer de huesos—y llegar a St. Jude
Children’s Research Hospital.

........

NSPIRATIS

Recuerdo que cuando llegamos

fingi estar enojada, pero en realidad,
estaba terriblemente asustada. Para
aquel entonces, el cancer era para
mi como una sentencia de muerte,
porque todos los que habia conocido
que tuvieron cancer habian fallecido.

Pero en cuanto entré a St. Jude,
senti esperanza, una sensacion
de optimismo de que podria
salir adelante.

Por eso es que estoy tan agradecida
de ser parte de Inspiration4, la

14 stjudeinspire.org



v

primera mision espacial del mundo
integrada por una tripulacion
totalmente civil.

Esta mision apoya a St. Jude, este
maravilloso lugar que me salvo la
vida, y adonde he regresado para
el trabajo de mis suefios como
asistente medica.

Y, sobre todo, transmite el mensaje
a los nifnos de St. Jude, como los
pacientes de leucemiay linfoma
con los que trabajo todos los dias,
de que un sobreviviente de cancer
puede hacer cosas que nunca creyo
posibles. Un sobreviviente de cancer
puede incluso viajar al espacio.

Eso es lo que sucede cuando las
personas apoyan esta mision
historica. Estan apoyando la mision
de St. Jude de descubrir curas para
enfermedades catastroficas y de
tratar a algunos de los ninos mas
enfermos del mundo, sin importar
su raza o credo ni la situacion
econdémica de sus familias.

Pero St. Jude no solo salva vidas. Las
cambia. Y yo soy prueba viviente

de ello. Estar en St. Jude como
paciente hizo que quisiera regresar
y trabajar alli. Queria ser parte de
ese lugar tan lleno de esperanza.
Queria compartir el amor que mi
familia y yo sentimos.

Ese dia llegd el afio pasado, cuando
St. Jude me ofrecié un trabajo
como asistente médica. Fue el
momento mas feliz de mi vida.

El cancer, y St. Jude, también me
marcaron de otras maneras. Me
dieron una segunda oportunidad
en la vida, y queria que cada dia
valiera la pena. Tal vez por eso hoy
tengo un espiritu tan aventurero.
Me apasiona viajar, especialmente
a otros paises. De alguna manera,
me siento mas viva cuando estoy

inmersa en otras culturas, y
pruebo nuevas comidas y escucho
otros idiomas.

Mi plan era visitar todos los
continentes antes de cumplir los 30,
que sera este afio. Sin embargo, la
pandemia del COVID-19 puso esta
meta fuera de mi alcance.

Y entonces llegé la oportunidad

de Inspiration4. La primera vez

gue me hablaron de la misiény

me preguntaron si me gustaria

ir al espacio, respondi tan rapido
como pude sin siquiera dudarlo.

“Si, si, gracias,” dije enfaticamente.
“Por favor, envienme al espacio.” A
bordo de la mision Inspiration4,
ocuparé el asiento que representa
el pilar de la Esperanza. Es uno

de los dos asientos, de cuatro en
total, dedicados a St. Jude. No me
alcanzan las palabras para describir
al comandante de la mision, Jared
Isaacman, fundador y director
ejecutivo de Shift4 Payments, quien
es ademas un excelente piloto por
meérito propio y un lider auténtico

y generoso.

Tras aceptar formar parte de la
mision, visité el complejo SpaceX
en California para que midieran mi
asiento y mi traje de astronauta,
—tomaron 220 medidas en total,
¢puedes creerlo? —y también

tuve oportunidad de recorrer

las instalaciones.

&__ stjude.org/es/como-involucrarse/inspiration4.html.

¢Yamencioné
que soy

la primera
astronauta con
una protesis interna?
Eso es mucho mas que un motivo
de orgullo personal para mi. Espero
demostrar que estan disminuyendo
las barreras para viajar al

espacio. Como sobreviviente de
cancer infantil, quisiera inspirar
especialmente a mis pacientes de
St. Jude, demostrandoles que ni
siquiera el cielo debe ser el limite de
sus suenos.

Asi que no podré llevar a cabo mi
plan de visitar todos los continentes
antes de cumplir los 30, pero

estaré dando la vuelta al mundo
cada 90 minutos durante la mision
Inspiration4, y al mismo tiempo
generando conciencia sobre la
misién de St. Jude.

Como una avida aventurera que
aprovecha al maximo su segunda
oportunidad en la vida, no se me
ocurre una forma mas fascinante de
recorrer el mundo.
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Una dedica(fl?f:
donante hispar
decide dejar

parte de su
legado a St. Jude

Como ultimo deseo, Lydiade la
Cuesta incluye a los ninos de St. Jude
en su testamento.

Por Andrea Suels y Kerry Healy:ALsAc

ydia de la Cuesta perdid

a su unico hijo, Gustavo,
hace cinco afios a causa
del cancer. Ella compartio
54 afos con él.

No fue suficiente tiempo.

Su hijo fue diagnosticado con
céncer de pancreasy rindén que
luego se expandid a los pulmonesy
el cerebro. A pesar de un prondéstico
inicial de seis meses, madre e hijo
pudieron compartir por un afioy
medio. Gustavo fue padre - una hija
y un hijo--y abuelo.

“El fue la luz de mivida, y ahora

que he experimentado lo que
atraviesan algunas madres de St.
Jude, agradezco a Dios todos los
momentos que pudimos compartir,”
dice Lydia.

Lydia atesora muchos recuerdos
con su hijo, incluyendo los viajes
por carretera, cenar en varios
restaurantesy ver juntos partidos
de baloncesto en la television.

Ambos también compartieron una
profunda empatia por las familias
de St. Jude Children’s Research
Hospital, especialmente después
de que Gustavo comenzara su
tratamiento contra el cancer. “El
tenia un gran corazon y estaba
dispuesto ayudar a cualquiera que
lo necesitara”.

El apoyo de Gustavo por las familias
de St. Jude se intensificé mas,
después que su primera visita a

la sala de emergencias le dejara

una montafia de facturas médicas,
teniendo un trabajo con un salario
muy bajo. Lydia recuerda con carifio
un momento en que ambos estaban
viendo un anuncio de St. Jude en

la television y su hijo con lagrimas
en los ojos le pregunté: “Mami, ¢ por
qué esos nifios tienen que sufrir
tanto? ;i Ya enviaste tu donacion

a St. Jude?”.

Nacida en La Habana, Cuba, Lydia
emigro con su familia inmediata

a los Estados Unidos a los 28 afos.
Después de vivir varios anos entre

Puerto Rico y el estado de Florida,
Lydia y su familia se establecieron
en Miami, donde desarrollo una
carrera como contadora. Ella
comenzo a hacer donaciones

a St. Jude, hace mas de 20 afos.
“Senti mucha pena por estos nifos
que tuvieran que pasar por una
enfermedad tan desagradable”,
dice. Alo largo de los afios, Lydia
mantuvo su compromiso con St.
Jude, incluso cuando su situacién
econdmica estuvo menos estable.
En 2017 Lydia inform¢ a St. Jude de
su deseo de incluir un donativo en
su testamento y crear un legado
familiar en el hospital. “Es un
sacrificio el que hacen todos los
que trabajan en St. Jude y aquellos
que donan a la organizacion”, dice.
“En St. Jude si ayudan a los nifios y
sé que el dinero sera bien utilizado”.

Para conocer mas sobre como
crear un legado con St. Jude,

lldmenos al (800) 877-4159 o
escribanos a legado@stjude.org.
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