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n St. Jude Children’s Research Hospital sabemos que tanto

el tratamiento como la atencion adecuada del cancer

infantil, asi como otras enfermedades potencialmente

mortales, son parte de un largo trayecto, por lo que
celebramos cada logro junto a las familias.

En esta edicion de St. Jude Inspire, le
invitamos a unirse a la celebracion.

Acompafienos a la fiesta de 15 afios
de Tina.

La celebracion cobro especial
importancia para sus padres, ya que no
sabrian si ese dia llegaria luego de que
su hija fuera diagnosticada a los 10 afios
con meludoblastoma, un devastador
tumor cerebral.

“Para mi eraimportante verla bailar, verla
sonreir, verla disfrutar”, dijo su mama. “Y
eso es algo que uno anhela cuando uno

pidey reza para verla bien, para verla sana”.

Para dos jovenes de Latinoamérica,
llega el tan esperado momento

de cerrar un ciclo en sus escuelas
secundarias y empezar a planear sus
carreras universitarias.

Jean Pierre, de Costa Rica, fue atendido
en St. Jude por un tumor cerebral a los
3 afios. Ahora, se dirige a la Universidad
Estatal de Pensilvania para estudiar
ingenieria informatica.

Juan Sebastian partio de Colombia
para recibir tratamiento para una
leucemia linfoblastica aguda, el tipo
mas comun de cancer infantil, cuando
tenia 10 afios. Hoy, espera con ansias

iniciar sus estudios en la Universidad
de los Andes en Bogota. Suefia con
convertirse en médicoy, algun dia,
trabajar en St. Jude.

Por todo lo anterior, en St. Jude
celebramos los momentos grandesy
pequefos, porque, en realidad, no
hay avances pequefios en la lucha
contra el cancer infantil. Desde
cumpleafos hasta licencias de
conducir; celebraciones de 15

afios; graduaciones y fiestas para
celebrar que un nifo ya no recibira
mas quimioterapia, nos sentimos
inspirados y motivados para hacer
todo lo posible por los nifios de aquiy
de todo el mundo.

Les agradecemos a ustedes, nuestros
donantes, por hacer realidad estos
momentos especiales. Gracias a todo
Su apoyo, mas ninos tendran una
segunda oportunidad, permitiendo
que sus madres y padres puedan
verlos sonreir.

Richard C. Shadyac Jr.
Presidente y Director Ejecutivo, ALSAC

9 @RickShadyac
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La fiesta de

Excelenciaqueinspira | | 15 anos de Tina
El doctor Alberto Pappo est3 . B Sus padres llegaron a
convencido de que no hay ' o ) preguntarse si ese dia
lugar como St. Jude Children’s ¥ ¢ _ < llegaria mientras su hija

Research Hospital—por eso
esta de vuelta.

recibia tratamiento
contra un tumor cerebral
cuando tenia 10 anos.

Adios a la secundaria

Juan Sebastian, quien tuvo que
partir de Colombia para combatir
una leucemia linfoblastica

aguda, suefia en grande de
camino a la universidad.

Empacando maletas

Jean Pierre, de Costa Rica,
llegd a St. Jude para recibir
tratamiento contra un tumor
cerebral a los 3 afios. Hoy inicia
sus estudios de ingenieria en ¢ _
Estados Unidos. . ; Usted puede ayudarnos a asegurar que las familias

' 3 nunca reciban una factura de St. Jude por tratamiento,

transporte, hospedaje ni alimentacion. stjude.org/donar
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Un estudio revela que la ascendencia

genetica tiene un impacto en el tratamiento
y la supervivencia de los nifos con LLA

por Ruma Kumar - aLsac

a ascendencia genética de los nifios juega un papel

trascendental en la forma en que responden al

tratamiento de la leucemia linfoblastica aguda (LLA), de
acuerdo con un estudio realizado por cientificos de St. Jude
Children’s Research Hospital.

Lainvestigacion refuerza la labor realizada en St. Jude para mejorar
los resultados de los tratamientos para niflos con cancer en todo

el mundo. Identificar las diferencias basadas en su ascendencia
genética puede ayudar a los médicos a adaptar la terapia para cada
nino que estén tratando en poblaciones diversas a nivel global.

El estudio demostré que existen disparidades raciales tanto
en laincidencia como en los resultados del tratamiento de la
LLA, el tipo mas comun de cancer pediatrico en el mundo.

El estudio, que incluyd mas de 2,400 nifos y adolescentes con LLA
tratados en estudios clinicos en Norteamérica, el sudeste asiatico
y Latinoamérica revel6 que los nifios afrodescendientes y latinos
no obtienen tan buenos resultados porque su ascendencia los
hace propensos a subtipos de cancer de mayor riesgo, y porque
su cuerpo y su metabolismo responden de manera diferente a los
medicamentos de quimioterapia comunmente utilizados.

Hasta el momento, los protocolos de tratamiento ampliamente
utilizados se desarrollaban en base a estudios realizados en los
Estados Unidos y Europa, principalmente en nifios blancos. Los
regimenes no consideraban la forma en que el tratamiento
podria afectar, por ejemplo, a los nifios de ascendencia africana,
asiatica o latinoamericana.

“Tenemos que dejar de asumir que podemos desarrollar
terapias centradas en nifios blancos y luego simplemente
extrapolarse a los demas nifos”, dijo Jun J. Yang, PhD, experto
en farmacogenomica y autor de correspondencia del estudio.
“El mundo se esté volviendo cada vez mas diverso, al igual que
los nifios con cancer. Para la proxima generacion de terapias
contra la LLA, sera esencial que consideremos la diversidad
de este cancer a escala mundial”.

El primer autor del estudio, el doctor Shawn Lee, vio de primera
mano el impacto de las diferencias genéticas en los nifios con
LLA en su clinica en Singapur. Los pacientes parecian tolerar
dosis mucho mas bajas de un importante medicamento llamado
tiopurinas, en comparacion con los pacientes de Estados

Unidos y Europa, y nadie entendia exactamente por qué. La
respuesta finalmente llegd en 2015 cuando Yang descubrio que
las mutaciones en un gen que cumple una funcién importante
en el metabolismo de la tiopurina—NUDT15—eran mas comunes
en los asiaticos que en otras etnias. Desde entonces, se ha
realizado una exhaustiva investigacion sobre este gen. Asimismo,
la Administracion de Alimentos y Medicamentos de los Estados
Unidos ha emitio una advertencia al respecto en 2017 y los
meédicos que tratan a esas poblaciones de nifios han tenido que
ajustar la dosis del medicamento debido a este gen.

En 2020, Lee se unio al laboratorio de Yang como investigador,
donde comenzé a trabajar en la gendmica de las disparidades
raciales en la LLA. Guiado por Yang, Lee descubrié que hay por

lo menos 8 (de 21) subtipos moleculares de LLA que se vieron
gravemente afectados por la ascendencia genética de los nifios. La
ascendencia de los nifios determiné factores importantes como su
supervivencia general, el riesgo de que el cancer regrese, cuantoy
qué tipos de medicamentos podian tolerary, posiblemente, como
su sistema inmunologico respondio al tratamiento.

Los hallazgos tienen importantes implicaciones en un plan de

St. Jude de crear un banco de medicamentos oncoldgicos de
calidad para paises de bajos a medianos ingresos con dificultades
para obtener los medicamentos que salvan vidas y que son
necesarios para tratar a los niflos con cancer. En colaboracion

con la Organizacion Mundial de la Salud, St. Jude invertira unos
$200 millones de dolares a lo largo de seis afios para suministrar
medicamentos sin costo alguno a 50 paises para fines de 2027

Con los hallazgos de este estudio, segun dijeron Lee y Yang,

St. Jude esta en una posicion Unica no solo para mejorar el
acceso a medicamentos que salvan vidas, sino también para
equipar a los paises de bajos a medianos ingresos con el
conocimiento sobre la mejor manera de dosificar y combinar los
medicamentos para mejorar la supervivencia de los niflos con
cancer en sus poblaciones locales.

“Hay una gran brecha en los resultados registrados en distintos
paises y en niflos de diferentes razas y etnias, asi que, aunque las
tasas de curacion de Occidente sean muy buenas, nuestra labor
no habra terminado hasta que podamos cerrar esas brechas
raciales”, dijo Lee. “Nos proponemos llevar a cabo mas estudios
y profundizar en la biologia subyacente para poder cerrar estas
brechas raciales en las tasas de supervivencia”.
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UNIDOS

EN PROPOSITO

R GLORIA
d DE DIOS:
CONSTRUYENDO UN

‘MINIST. JUDE'
EN GUATEMALA

Cuando Gloria De Dios iniciaba su carrera,
recuerda haber llorado de impotencia frente
a su computadora, preguntandose si algun
dia el cancer infantil tendria cura. En su
Guatemala natal, los nifios recibian dosis

de quimioterapia para adultos, alejados

de sus padres y seres queridos durante el
tratamiento. Y lo que era aun peor, sabia que
muchos de los ninos con cancer ni siquiera
llegarian a ser diagnosticados.

Gloria entendia que algo tenia que cambiar.
“No es justo que perdamos a un nifio por falta
de recursos”, dijo. “Solo se trata de dignidad,
porque merecen una segunda oportunidad
en lavida”.

Desde 1998, De Dios forma parte de AYUVI,
una fundacién asociada a St. Jude dedicada
a apoyar a menores con cancer. Bajo su
liderazgo, la recaudacién de fondos de la
institucion se ha disparado de 3 a 11 millones
de ddélares desde 2007, mientras la tasa de
supervivencia en su clinica-a la que ella
llama “mini St. Jude”-ha aumentado de un
20% a casi 70%.

“Tener a St. Jude Children’s Research
Hospital a mi lado me da mucha seguridad.
Su programa de alcance internacional nos ha
ayudado de muchas maneras, pero si debo

' : elegir una en particular, es la formula que
WK ); : e ‘ nos dieron para recaudar fondos con el fin

P ARAL SRRE . . ' de salvar vidas de nifios”.

stjudeinspire.org



UNIDOS

EN PROPOSITO

DR.ALBERTO

PAPPO:

INSPIRADO EN
UNA CULTURA DE
EXCELENCIA

El doctor Alberto Pappo sabe con certeza que no
hay otro lugar como St. Jude Children’s Research
Hospital. Comenzd a trabajar en el Departamento
de Hematologia-Oncologia de St. Jude en 1991,
tras graduarse de la escuela de medicinaenla
Ciudad de México y completar una residencia

y una beca en Texas.

Pappo se desvincul6 de St. Jude en 2001 para
ocupar otros cargos, pero regresoé en 2010.

“St. Jude siempre estuvo en mi corazén”, admitio.
Y es por eso que se sintio llamado a regresar.
Actualmente, lidera la Divisién de Tumores Sélidos
de St. Jude, desarrollando y probando nuevas
intervenciones terapéuticas, particularmente para
los casos mas dificiles.

“Lo que acontece aqui en St. Jude no es comun”,
expreso Pappo al destacar que la investigacion que
realiza junto a sus colegas es contante. Ademas,
realzo el apoyo que se le brinda a los pacientes y sus
familias, ya que ha comprobado cémo el personal se
ha unido en el compromiso de cumplir con una sola
mision: salvar vidas de nifios.

“Es un lugar que te llena de inspiracion”,
dijo Pappo.

“Todas las noches me acuesto pensando como
puedo hacer mejor las cosas, y me despierto por la
mafana diciendo, ‘hoy voy a hacerlo mejor™, dijo.
“Existe una cultura de excelencia como en ningun
otro lugar que yo haya conocido”.
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SOBREVIVIENTE

DE LEUCEMIA
SE PREPARA

PARA INICIAR.

UNA
ARRER
EDICA

por Monsy Alvarado - aLsac

uan Sebastian se puso de pie

frente a su computadora durante

una videoconferencia a Estados
Unidos y mostré con orgullo la chaqueta
negra que recibié como todos los
estudiantes de ultimo ano de su escuela
secundaria en Colombia. El ano 2022
esta cosido en un brazo.

Meses antes de graduarse de la escuela secundaria en
julio, el joven de 18 afios se estaba preparando para
graduarse y comenzar la universidad. Estaba
felizmente esperando los Ultimos meses de la escuela
secundaria cuando iria a Cancun con sus compaferos
de clase para un ultimo viaje escolar. Unos dias antes
de su ceremonia de graduacion, asistié a una cena
formal de celebraciéon con sus padres y un amigo
cercano para conmemorar el gran paso.
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Las actividades fueron parte de

la culminacion de afos de largas
horas de estudio, pero también

un recordatorio de los obstaculos
que ha superado Juan Sebastian.
El adolescente lucho contra la
leucemia durante afios cuando era
nino. Cuando tuvo una recaida, lo
atendieron en St. Jude Children’s
Research Hospital en Estados
Unidos y tuvo que perder casi un
aflo de escuela, asi como fiestas de
cumpleafios, partidos de futbol y un
viaje escolar a Canada.

“Todo eso quedo atrasy ahora salgo
adelante. Y eso es algo muy bonitoy
especial, porque es bastante increible
pensar que hubo un punto en la vida
en la que no sabiasiibaallegarala
graduacion o si me iba a graduar”, dijo
Juan Sebastian, quien es uno de los
tres estudiantes mas sobresalientes
de suclase.

Esta nueva etapa en su vida empezara
en la Universidad de los Andes en
Bogotd, donde estudiara medicina.

Su suefo es convertirse en médicoy
algun dia trabajar en St. Jude.

“St. Jude es esperanza, es luz y todo
para mi”, dijo Juan Sebastian.

“Me salvaron la vida. No sé como
explicar lo que St. Jude significa para
mi, pero es solo la ilusion de estar vivo
y seguir creciendo”, agrego.

Juan Sebastian tenia 10 afios cuando le
diagnosticaron leucemia linfoblastica
aguda, el tipo de cancer infantil mas
comun. Recibié una quimioterapia
agotadora en Bogota, que a menudo

lo dejaba muy débil. A veces, sus
padres pensaban que no estaba lo
suficientemente bien como para ir

a la escuela, pero como estudiante
dedicado, no le gustaba ausentarse.

En algunos dias dificiles, recordo su
padre, Luis, su hijo mezclaba agua
con bicarbonato de sodio y jugo de
limon en un recipiente que llevaba a

>
S
>
>

la escuela para ayudarlo con los
dolores de cabezay las nauseas.

Juan Sebastian estuvo en remision
durante algunas semanas antes
de que un analisis de su
medula 6sea mostrara
que su leucemia

habia regresado. Los
médicos en Colombia
comenzaron una

nueva ronda de
tratamiento, pero

Su pronostico era
sombrio, dijeron sus
padres. Mientras Juan
Sebastian organizaba un
concierto para recaudar
fondos para ayudar a otros
niflos con cancer, los amigos de la
familia le insistieron buscar ayuda en
otros lugares, incluyendo en St. Jude,
debido a su trabajo con los canceres
infantiles. Meses después, Juan
Sebastian fue referido al hospital de
investigacion en Tennessee.

Cuando llegaron, estaba frioy
oscuro, recordo Juan Sebastian.

Pero tan pronto entraron al hospital
y notaron sus luces brillantes y el
colorido arte en las paredes, sintieron
una sensacion de tranquilidad y
esperanza de que el niflo mejoraria.

“Te reciben con una sonrisa”, recordo
Juan Sebastian. “Mi papa nos dijo
que aqui en St. Jude iban a salvarle
la vida a su hijo”.

Recibio un trasplante de médula
Osea, asi como quimioterapiay
radioterapia. Y durante ese tiempo
aprovecho para tomar clases
adicionales en Tennessee y evitar
atrasarse en sus estudios.

También continud sus lecciones de
piano en Memphis, una actividad
que habia iniciado para reducir la
neuropatia en sus manos causada
por la quimioterapia anterior.
Cuando regreso a Sudameérica,
estudio largas horas para ponerse

al dia con su aprendizaje escolary
permanecer en el mismo grado que
Sus amigos.

“A pesar de todas las dificultades
de su enfermedad, logré obtener
excelentes calificaciones”, dijo Luis.
“Esta muy emocionado con sus
logros académicos, pero la mayor
emocion que sentimos es poder
tenerlo con nosotros”.

Hace unos meses, Juan Sebastian
y su madre, Maria Clara, decidieron
tatuarse el brazo izquierdo con

el mismo disefo: el logotipo de

St. Jude. Juan Sebastian dijo que
el tatuaje es su diario recuerdo de
no obsesionarse demasiado con las
cosas pequenas.

“Hay momentos en la vida en la que
uno se olvida un poco todo de lo
que paso y todo lo que sufrid y de
los momentos en verdad duros que
tuve, y uno empieza a preocuparse
por cosas que no valen la pena”,
dijo Juan Sebastian. “También es
un recordatorio de esa meta que a
la que uno quiere llegar, de ayudar
y darle la oportunidades a otras
personas, como St. Jude me dio esa
oportunidad de vida”.
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eses después de que la pandemia

de COVID-19 impusiera los

confinamientos en todo el mundo,
Jean Pierre le hizo una peticion a sus padres.

Les dijo que queria dejar el pueblo costero
costarricense donde viven y trasladarse a la
capital, San José, para terminar su educacion
secundaria. Anhelaba ingresar a una escuela

I I E R R E bilingle que ofreciera mas clases de ciencias
y lo preparara mejor para la universidad.

[ V 4
“Senti que no estaba alcanzando todo mi
potencial, asi que convenci a mis padres para

que me dejaran ir a San José”, dijo Jean

Pierre. “En la nueva escuela, recibo clases
de fisica y quimica”.

Jean Pierre, de 18 afos, ahora vive con su
hermano menor en un apartamentoy es

responsable de ir a la escuela, estudiary hacer
ejercicio. Los fines de semana conduce a casa,

ue queda a cuatro horas de la capital, para
por Monsy Alvarado - aLsac queq prtak p
ver a sus padres.

8 stjudeinspire.org



El adolescente, el mayor

de cuatro hermanos, y su

padre, Manfred, atribuyen

su independencia a su

lucha contra un tumor cerebral

que le diagnosticaron cuando Jean
Pierre tenia 3 afos. Fue atendido en
St. Jude Children’s Research Hospital
en Tennessee.

“Desde que era nifo, he tenido
que acordarme de tomar mis
medicamentos, a qué horay qué
cantidad”, dijo Jean Pierre. “Creo
que me hizo mas responsable”.

A Jean Pierre se le ensefio desde el
principio sobre los medicamentos
que estaba tomando, su proposito
y lo que necesitaba hacer para
mantenerse saludable, incluyendo
lo que debia comery qué tipo de
actividad fisica necesitaba hacer.
Entonces, aunque es dificil dejar que
los nifios se vayan de casa, Manfred
dijo que pensaba que sus dos hijos
estaban listos.

“Esas cosas lo hicieron madurary
siempre ha querido mejorar”, dijo
Manfred. “También es una
persona que siempre quiere
ayudar por todo lo que ha
recibido de St. Jude”.

Jean Pierre naci6 en Estados
Unidos. Sus padres estaban

a punto de mudarse a Costa
Rica, su pais natal, cuando
los médicos descubrieron el
tumor cerebral. El nifio se
venia quejando de dolores
de cabeza regularmentey
siempre estaba cansado. Le
costaba comunicarse y tenia
una sed creciente que no
podia saciar.

Le diagnosticaron
craneofaringioma, un
tumor cerebral que crece
lentamente y que puede
causar una enfermedad

grave. El tumor de
Jean Pierre se encontré
en la glandula pituitaria,
una parte pequefia pero
importante del cerebro que
produce hormonas del crecimineto.

La familia primero fue a un hospital
local donde Jean Pierre se sometid a
una cirugia, pero después de enterarse
de St. Jude, fueron referidos al hospital
de investigacion en Memphis. Alli, Jean
Pierre recibié radioterapia todos los dias
durante tres meses, dijo su padre. Mas
tarde recibi6 terapia del habla y fisica.

“Hasta que llegamos a St. Jude fue
cuando realmente entendimos lo
que estaba pasando, donde estaba
el tumory qué tan peligroso era”,
dijo Manfred.

Jean Pierre se gradud de la escuela
secundaria este afloy ahoraestaen la
Universidad de Penn State para obtener
un titulo en ingenieria informatica.

Cuando era nifio, a menudo jugaba
con bloques de construccion de

plastico mientras esperaba una
cita con el médico. Manfred
recuerda que el personal del
hospital le llevaba Legos a su hijo
cuando la espera era mas larga
de lo esperado.

Afos después, Jean Pierre
participd en el primer evento de
Lego League, una competencia
anual donde los participantes
investigan y resuelven problemas
para luego construiry programar
un robot.

Alo largo de los afos, Jean Pierre
estima que ha construido cientos
de figuras, muchos de los cuales
compro en sus viajes anuales a
Memphis. Sus favoritos son de
Star Wars.

Mientras se preparaba para
mudarse fuera del pais parair a
la universidad, dijo que se sentia
bien preparado para los desafios
que tiene por delante.

“St. Jude me dio una segunda
oportunidad y es algo que debo
aprovechary no desperdiciar”, dijo.
“También me mostré que soy
mas positivo con la vida 'y
hago todo al maximo”.

Su padre dijo que aunque

estaba emocionado

de haber celebrado la
graduacion de la escuela
secundaria de su hijo, el
mayor paso en la vida de
Jean Pierre este afio fue que
ya no tiene que regresar a
St. Jude anualmente para
hacerse chequeos. Tuvo su
ultimo chequeo a principios
de este afio.

“La graduacion de la escuela
secundaria es bastante
buena, lo sabemos, pero la
graduacion de St. Jude es
increible”, dijo Manfred.

Edicion Bilingle 2022
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Los 15 anos
de Tina,

una celebracion muy esperada

Tras superar un diagndstico de cancer a
los 10 anos, esta paciente de St. Jude y su familia

celebraron la fecha por todo lo alto @

por Monsy Alvarado - aLsac
Arte de fondo de Jana, hermana de Nasri, paciente de St. Jude

10 stjudeinspire.org P



ina no estaba segura si queria

festejar sus quince afios de

la forma tradicional como la
habia celebrado su hermana mayor.

Pero Tina habia visto el gran
entusiasmo de sus padres, quienes

ya habian planificado el lugar ideal
para la fiesta, en caso de que ella
estuviera de acuerdo con la celebracion.

Unos afios antes, el futuro de Tina
era incierto, cuando batallaba con
un diagnostico de cancer cerebral.
St. Jude Children’s Research
Hospital le ofrecio¢ tratamiento
gratuito que incluy6 radiacion

y quimioterapia.

Ahora su familia tenia la
oportunidad de celebrar
no solo sus 15 anos, sino
también su segunda
oportunidad de vida.

Dos meses antes de la fecha,
Tina reconsidero la idea

del festejo. Y tomando en
cuenta el sacrificio de sus
padresy la lucha que

habian superado juntos, se decidio
por aprovechar la ocasion con

una gran fiesta en la que pudiera
compartir con familiares y amigos
que estuvieron con ella en los
momentos dificiles.

“Sabia que esto seria motivo de
una felicidad muy grande para
mis padres, porque alguna vez
llegaron a pensar que quiza no
podrian realizarlo..asi que les
quise dar ese regalo”.

~y Su madre no cabia de

la emocion.

“Para mi era importante verla
bailar, verla sonreir, verla
disfrutar”, dijo Marina, su
madre. “Y eso es algo que
uno afiora cuando puede
verla bien, verla sana”.




En Venezuela, donde Tina

nacio, asi como en otros paises
latinoamericanos, la llegada de
los quince afnos marca un paso
importante en la vida de una nifa.
El evento simboliza la transicion
de una joven que empieza a
convertirse en mujer. Pero para
Tina y sus padres el evento
significaba mucho mas.

“Como una paciente de cancer es
algo importante, porque pasamos
por ese tiempo y [ahora] estamos
bien,” dijo Tina.

Un diagnéstico inesperado

Tina siempre habia sido una nifa
sana. Pero cuando tenia 10 afios
comenzo a presentar muchos
dolores de cabeza y vomitos.
Después perdia el equilibrio con
facilidad; se tropezaba y caia. En
clase, los maestros notaron que al
escribir sus letras ya no eran rectas.

Sus padres la llevaron al hospital
y, después de varios examenes, le

diagnosticaron con meduloblastoma,

un tumor cerebral de crecimiento
rapido del cerebelo.

“En ese momento se nos fue la vida”,

dijo Marina. “No lo puedes creer...
fue un dolor muy grande.”

Unos buenos amigos de la familia
le contaron sobre St. Judey el
trabajo que hacen con los canceres
infantiles. Marina habia donado
antes a St. Jude, pero no habia
pensado en el hospital como una
posibilidad para su hija. Y fue asi
como lograron que Tina recibieran
un referido de sus médicos para

ir hasta la sede del hospital, en
Tennessee. Cuando la familia llego,
se sintieron mas esperanzados.

O Usted puede apoyar para que mas

= nifias como Tina disfruten de sus

quinceafieras. stjude.org/donar

12 stjudeinspire.org

“Sentimos que Dios nos envio a
este hospital y a estas personas
que agarraron nuestro dolory lo
convirtieron en esperanza”,

dijo Marina.

padres llegaron incluso a raparse el
pelo para darle apoyo.

“Queriamos que ella viera que las
personas, los seres humanos, somos
mas que el cabello, y que estabamos
Tina recibio tratamiento durante alli a su lado”, dijo Marina.
ocho meses antes de entrar en
remision. Hoy en dia regresa a
St. Jude regularmente para

hacerse chequeos.

Pero este dia, el cabello de Tina
estaba largo y se veia hermoso.

“Yo siempre pienso que sin
St. Jude la historia quizas fuera
distinta”, dijo Marina.

Una tiara para Tina

El sol brillaba en el sur de Florida
el dia de |a fiesta. La familia
eligié un lugar con exuberantes
jardines y arboles con muchas
flores, un escenario perfecto
para un evento al aire libre

y fotografias.

La abuela de Tina viajé desde

Venezuela. Su hermano Brandon
junto a su prometida llegaron
desde Alemania.

Tina estaba
emocionada
cuando se sento
para peinarsey
magquillarse. La
estilista peind
su cabelloy lo
rizé. Pronto le
colocaron una tiara
brillante en

la cabeza.

Su madre estaba cerca
asimilando el momento.
Afos atras, a su hija se le

habia caido el pelo debido a la
quimioterapia. Tina también
recordo brevemente esos
momentos de tristeza cuando
veia su pelo caerse poco a poco
durante ese tiempo y como sus

Tina, 2018 »
r(
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Para le fecha, Tina eligio un
vestido color pastel, entre
morado y rosado, semejante al
de la flor de la malva. El vestido
contenia apliques de flores
que caian en cascada desde su
cintura. Parecia una verdadera
princesa, pensaron sus padres.

Su debut

Cuando sali¢ de la habitacion,
con su vestido elegante y su
maquillaje profesional, todas
las miradas estaban puestas
en Tina. Habia fotégrafos,
camarografos y algunos
familiares y amigos que la
vieron hacer una sesion de
fotos antes de que comenzara
la fiesta.

Llegada la hora, Tina hizo su
entrada triunfal mientras la
balada “A Thousand Years”
sonaba de fondo. Se asom¢ al
balcon de un segundo pisoy
saludo a los invitados.

Le siguieron sus padres, Marina
y Vicente, quienes salieron
momentos después, y le dieron
un beso a su hija.

Minutos después, otro
sueno se hizo realidad,
cuando la festejada bailo
el tradicional vals con su
padre. La emocion de Tina
con la fiesta era evidente al
igual que su nerviosismo
al bailar, siendo el centro
de atencion.

Ver a Tina hizo llorar a algunos
de los invitados que habian
estado con la familia durante
su diagnostico y tratamiento
de cancer.

“Estamos celebrando la vida
de Tina, la fe, el amor que se
le tiene, y por eso estamos »

&

Sentimos que Dios nos
envio a este hospital y
a estas personas que
agarraron nuestro
dolor y lo convirtieron
en esperanza. < Marina
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aqui tan felices y euforicos”, dijo
Maria Alejandra, quien junto con su
esposo, Carlos, insto a los padres de
Tina a contactar a St. Jude.

Para Marina y Vincente, la mejor
parte del cumpleafios de Tina fue
ver a su hija teniendo una vida como
cualquier adolescente.

Su madre asegura que Tina también
ha empezado a hablar sobre sus
objetivos profesionales y su futuro,
lo cual la llena de gran ilusion.

“Verla con esos o0jos que iluminan
todo su rostro me hace muy feliz,
sobre todo porque pudimos llegar
hasta acé”, dijo Marina.

ol
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LABORATORIO
AL PACIENTE &7

La colaboracion de médicos e investigadores de
St. Jude Children’s Research Hospital facilita desarrollar nuevos

tratamientos y mejorar los resultados en los pacientes.

n el campus de St. Jude

Children’s Research Hospital,

en Memphis, donde los edificios
con laboratorios se situan junto a
edificios con clinicas, el doctor Giles
Robinson comparte muestras de
células tumorales de sus pacientes
con el investigador Paul Northcott,
quien dirige un laboratorio que estudia
como se comportan esas células a
nivel moleculary como responden los
pacientes a diferentes terapias.

Lo que Northcott descubre sobre las
diferencias dentro del meduloblastoma
aporta datos e informacion para
permitir que médicos como Robinson
adapten el tratamiento a cada

uno de sus pacientes. Su estrecha
colaboracion ha generado nuevos
tratamientos mas eficaces para el
meduloblastoma, el tumor cerebral
maligno mas comun entre los nifios.

Es un ejemplo de lo que se conoce
en St. Jude como el modelo
“del laboratorio al paciente”™ los

por RUma Kumar - aLsac

descubrimientos realizados en el
laboratorio se traducen en una mejor
atencion para los pacientes internados.

Durante la ultima década, Northcott
y Robinson han identificado 13
subgrupos de meduloblastoma,
algunos que requieren menos radiacion
y quimioterapia, y otros que requieren
mas. Hasta estos descubrimientos
recientes, los médicos que trataban

el meduloblastoma pensaban que era
una enfermedad que requeria el mismo
tratamiento para los mas de 400 nifios
diagnosticados con esta enfermedad
cada ano en los Estados Unidos.

“Se encendié una luz para mi”, dijo
Robinson. “Por un lado, es abrumador
y, por el otro, es fantastico porque
podemos desarrollar multiples
tratamientos diferentes que

se adapten a estas categorias

de meduloblastoma”.

Robinson y Northcott compartieron
sus descubrimientos y los beneficios

de la colaboracion en la Cumbre
de Socios de St. Jude, un evento
que reunio a representantes de
las corporaciones que apoyan a
St. Jude. Los socios tuvieron la
oportunidad de escuchar a los
médicos y también de recorrer
los laboratorios para conocer mas
sobre las tareas de investigacion
que se llevan a cabo en el hospital

Los visitantes exploraron
algunas areas del nuevo Centro
de Investigacion Avanzada

Inspiration4, un edificio de 625,000

pies cuadrados recientemente
construido. Cuenta con equiposy
tecnologia de vanguardia en sus
laboratorios para investigar temas
relacionados a la neurologia del

desarrollo e inmunologia, asi como

biologia celular y molecular.

“Vilos instrumentos y equipos
especificos que tienen en sus
laboratorios, especialmente

disefiados para que los investigadores
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estudien y clasifiquen estas células
cancerosas, no solo para entenderlas,
sino también para lograr avances

que ayuden a erradicar el cancer
infantil para siempre”, dijo Ben Ahern,
gerente de cuentas de caridad de
AmazonSmile. La compafhia ha
donado mas de $14.2 millones de
dolares a St. Jude desde el inicio de su
asociacion en 2014.

Los cientificos les mostraron a los
visitantes unos recipientes diminutos
que contenian células tumorales

de distintos canceres para analizar
sus caracteristicas, fortalezas

y vulnerabilidades con el fin de
desarrollar tratamientos y curas.

En uno de los recipientes, las

células de un cancer llamado
rabdomiosarcoma, que afecta los
musculos y el tejido blando, flotan
como inofensivas particulas de polvo.
Cuando se disponen en condiciones
similares a las del musculo humanoy
comienzan a crecer y multiplicarse en
el lapso de una semana, las imagenes
microscopicas muestran que las células
crecen, ya no como esferas sino como
una malla densa que se extiende y
cubre todo el recipiente. El laboratorio
de tumores solidos estudia como
creceny se extienden estos canceres
y qué se necesita para detenerlos.

El laboratorio también analiza las
células cancerigenas logran sobrevivir
al tratamiento en algunos pacientes.
Estas células rebeldes, pocas en
numero, permanecen ocultas a veces
por anos, pero luego reaparecen
inesperadamente causando recaidas
dificiles de tratar. Los cientificos

de St. Jude estan trabajando en
colaboracion con los médicos para
mejorar las tasas de supervivencia de
los casos recurrentes, tasas que han
permanecido mayormente estancadas
durante mas de dos décadas.

“Observar de primera mano las tareas
que se llevan a cabo en los laboratorios
me ayudo a entender la cantidad de
tiempo, tecnologia y recursos que

16 stjudeinspire.org

Los doctores Paul Northcott (izquierda) y Giles Robinson (derecha) mientras caminan
por el Centro de Investigacion Avanzada Inspiration4.

conlleva detectar y comprender el
impacto que una sola célula genética
puede tener, afectando asi la vida
de un nifo”, dijo Carmen Murillo,
directora sénior de mercadeo en
Melting Pot Restaurants, compaiiia
que ha recaudado mas de 13.9
millones de ddlares para St. Jude
desde el inicio de su asociacion,

en 2003. “Por tediosa que sea

la investigacion, es la labor mas
importante e innovadora”.

&

ST. JUDE HACE TODO LO
POSIBLE POR ASEGURARSE
QUE LOS NINOS TENGAN LOS
RESULTADOS MEDICOS MAS
EXITOSOS Y QUE LAS FAMILIAS
SE SIENTAN RECONFORTADAS
PARA ASi AYUDARLES A
ALIVIARLA CARGA EMOCIONAL
TANTO COMO SEA POSIBLE.

1

A
Jill Maness, gerente de relaciones
comunitarias en AutoZone

El trabajo que se lleva a cabo en su
laboratorio de tumores cerebrales es
“muy desafiante”, admitic Northcott, y

las respuestas que €l y sus colegas buscan
no siempre conducen a descubrimientos;
de hecho, en su mayoria terminan siendo
simples callejones sin salida.

“Es una tasa de fracaso del 90%, tal vez
95%”, dijo Northcott. “Pero lo que me
impulsa a seguir es la fascinacion, la
curiosidad y la posibilidad de hacer un
descubrimiento. Es lo que me despierta
por las mafianas”.

Jill Maness es gerente de relaciones
comunitarias en AutoZone, empresa

que ha recaudado mas de 51 millones de
dolares desde el inicio de su asociacion
con St. Jude, en 2006.Y para esta
ejecutiva, los médicos, cientificos y todo el
personal de St. Jude realizan diariamente
una labor “verdaderamente admirable”.

“No puedo niimaginar el estrés
emocional que enfrentan los padres

al enterarse de que su hijo ha sido
diagnosticado con cancer o cualquier
otra enfermedad grave”, agregé Maness.
“St. Jude hace todo lo posible por
asegurarse que los nifios tengan los
resultados médicos mas exitosos y que
las familias se sientan reconfortadas
para asi ayudarles a aliviar la carga
emocional tanto como sea posible”.



