0
fem

FUNDACION ESPANOLA DE
PATOLOGIAS MASTOCITARIAS

Contenido:
FEM 2
Actividades de la FEM 4
Calendario 2022 7

Proyecto Reciclar para inves- 14
tigar

Dia Internacional de las Mas- 17
tocitosis y Patologias Masto-
citarias

Investigacion 18
Proyectos Investigacidn 19
Redes 21

MEMORIA FEM 2022

Carta del Presidente

Estimados amigos,

Deseo que el proximo afio sea propicio para nues-
tra entidad y podamos seguir realizando proyectos
de investigacidn que contribuyan a una mejora pa-
ra los pacientes de patologia mastocitaria.

La FEM sigue colaborando con el Centro de In-
vestigacion del Cdancer de Salamanca (IBMCC-
USAL/CSIC) y el Instituto de Estudios de Mas-
tocitosis de Castilla La Mancha (CLMast) en dis-
tintos proyectos de investigacion que estdn reco-
gidos en esta memoria.

El proyecto Reciclar para investigar sigue avan-
zando aunque a raiz de la pandemia el ingreso se
ha disminuido al haber bajado la recicladora el im-
porte que nos da por los tapones que reciben.

Agradecer a la AEDM la cesion de las imdgenes
de su concurso de fotografias para el calendario
2023 que elabora nuestra entidad.

Y nuestro agradecimiento a todas las entidades y
particulares que afio tras afio realizan donaciones
que permiten mantener en activo la Fundacion y
los proyectos de investigacion.

Un cordial saludo
Miguel Angel Jerez Moreno
Presidente FEM
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La Fundacién Espafiola de Mastocitosis ha cambiado de nombre con el fin de
aunar a todas las patologias mastocitarias. Con fecha 8 de noviembre de 2020
el patronato de la FEM aprobé el cambio de denominacidn siendo inscrito en el
Registro de Fundaciones con fecha 16 de diciembre de 2021. A partir de esa
fecha nuestro nombre es FUNDACION ESPANOLA DE PATOLOGIAS MAS-
TOCITARIAS. Seguitmos siendo una organizacién privada sin dnimo de lucro
que se constituyé en el afio 2008, constando su inscripcién en el Registro de
Fundaciones de competencia estatal por Resolucién de 06/04/2009 siendo el
ndmero de registro asignado el 894.

Entre sus objetivos:

o Lamejora de la asistencia médica y hospitalaria a las personas que pade-
cen esta enfermedad.

o  El auxilio a los enfermos y sus familiares en las consecuencias persona-
les, sociales, laborales y econdmicas derivadas de las patologias mastoci-
tarias.

«  El fomento de la investigacion cientifica bdsica y aplicada relacionada con
el diagnéstico, tratamiento y curacion de las patologias mastocitarias en
cualquiera de sus manifestaciones.

o  El reconocimiento de los profesionales sanitarios que desempefian su la-
bor clinica y cientifica en el campo de las patologias mastocitarias.

Con fecha 2 de abril de 2022 en reunién del patronato, los patronos relaciona-
dos anteriormente y propuestos por la Junta Directiva de la Asociacion Espa-
flola de Mastocitosis y Enfermedades Relacionadas aceptan de forma expresa
el cargo .
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ACTIVIDADES DE LA FEM

PROGRAMA
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XIll Jornadas de la AEDM

Jornadas sobre patologias mastocitarias para pacientes y cuidadores

28 de mayo de 2022

Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla-La Mancha (CLMast), Toledo

3 , ) o s .
w Drs. Ivan Alvarez-Twose, Almudena Matito, Ana Filipa Henriques, Laura Sdnchez Mufoz
- o .
= Centro de Investigacion del Cancer (CIC). Salamanca
w Drs. Alberto Orfao, Andrés C. Garcia-Montero
g Hospital Infantil Universitario Nifio Jesus, Madrid
o Dr. Antonio Torrelo
Hospital General Universitario Gregorio Marafién, Madrid
Dra. Alicia Prieto
Hospital Universitario Ramén y Cajal, Madrid
Dr. David Gonzélez de Olano
Centro Hospitalar de Sdo Jodo, Oporto, Portugal
Dr. Tiago Rama
Fidelitis
D. Lorenzo Pérez
Asociacion Espafiola de Mastocitosis y Enfermedades Relacionadas (AEDM)
Dra. Mercedes Martin
< 1:30 Bienvenida
E4
= 11:40  Premios de la AEDM/FEM
<
E SESION 12: INCAPACIDAD LABORAL
2 12:00 Actualidad de las pensiones por incapacidad laboral en pacientes
2 con patologias mastocitarias.
= D. Lorenzo Pérez
o
=
12:20 Hacia un diagnostico mas sensible de mastocitosis y sindromes de activacién
mastocitaria en sangre.
Dr. Alberto Orfao
12:40 Utilidad del estudio de la médula ésea en el diagnéstico y seguimiento de las
enfermedades mastocitarias.
Dra. Laura Sénchez
13:00 Alteraciones genéticas en enfermedades mastocitarias.
Dr. Andrés C. Garcia Montero
13:20 Mastocitos tumorales circulantes: su frecuencia e impacto prondstico en Mastocitosis.
Dra. Ana Filippa Henriques
13:40 Almuerzo
w | SESION 3% FORMAS DE PRESENTARSE LAS PATOLOGIAS MASTOCITARIAS
:‘ 15:30 Alpha triptasemia hereditaria.
o Dr. David Gonzélez de Olano
: 15:50 Sindromes de activacién mastocitaria: retos en el abordaje clinico.
s Dr. Tiago Rama
E 16:10 Nuevos criterios diagnosticos y clasificacion de la mastocitosis sistémica.
g Dr. Ivén Alvarez-Twose
16:30 Mastocitosis en la infancia
Dr. Antonio Torrelo
IEZYH 16:50 20 Afios AEDM
17:05 Protocolos de actuacion ante situaciones de riesgo.
Dra. Aimudena Matito
17:25 Perspectiva del paciente.
Dra. Mercedes Martin
17:40 Taller: Las patologias mastocitarias, ;Qué te gustaria saber?
Drs. Alberto Orfao, Ivan Alvarez-Twose, Almudena Matito, Andrés C. Garcia-Montero, Alicia Prieto
18:50  Clausura
Q Alberto Orfao Eugenia Ribada
Fundacién Ivén Alvarez-Twose Elena Jamart
mas®tocitosis ONCE Andrés C. Garcia Montero Mercedes Martin

Mercedes Martin
Almudena Matito
Laura Sanchez-Mufioz

ASOCIACION ESPAROLA DE MASTOCTTOSIS
ENFERMEDADES RELACIONADAS FUNDACION ESPANOLA DE
PATGLOGIAS MASTOCITARIAS
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La Fundacién Espafiola de Patologias Mastocitarias ha
participado en las XIII Jornadas organizadas por la
Asociacion Espafiola de Mastocitosis y Enfermedades
Relacionadas.



O ACTIVIDADES DE LA FEM

Y olobAL

ASOMOSFEDER

Eugenia Ribada represento a la FEM en el encuentro de
Asociaciones que organizo la Federacion Espafiola de En-
fermedades Raras el 28 de febrero con motivo del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras.
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O ACTIVIDADES DE LA FEM

Encuentro de afectados de patologia mastocitaria de Catalufia
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O CALENDARIO 2022

La Asociacién Espafiola de Mastocitosis y Enfermedades relacionadas ha cedido a la
Fundacién Espaiiola de Patologias Mastocitarias las imdgenes enviadas por los parti-
cipantes del VII Concurso de Fotografia para la realizacién de su calendario anual.

En el afio 2022 se imprimieron 1800 calendarios.
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Desde ad;ui aﬁba todo es posabfe
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FEBRERO 2022
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MArzo 2022
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Nota
Los mastocitos respiran el aire y se van de paseo
g
&
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1 2
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Notas
Vivo, rio, salto... con los mastocitos

i ssron

AL CMACAS
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Mwo2022 [
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Notas
Siempre disfrutando de las peguenas cosas
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[] CALENDARIO 2022
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T B DACHS AL EIMAC AS

SEPTIEMBRE 2022
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¢ Notas:

w aire de verano para olvidar temporales
e e - de invierno
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NOVIEMBRE 2022
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Nota A .
Observando el mundo bajo las estrellas. Siempre
acompanada por las mias

]

Gracias a todos los que habéis participado en la edicion
del calendario.
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[] PROYECTO RECICLAR PARA INVESTIGAR

, El Proyecto Reciclar para Investigar es un proyec-
fem to consolidado de la Fundacién Espafiola de Patolo-
o gias Mastocitarias.

: - Sin la colaboracion de la empresa GLS Spain seria
PARA inviable su realizacion. Ellos son los encargados de
y/ g recoger en los distintos puntos establecidos y de
IN)VA E/STIGA R llevar posteriormente a la recicladora los tapones
T de pldstico. A su vez ellos han creado su propio
proyecto, Transportamos Esperanzas y asi los
dos juntos llegamos a un mayor nimero de perso-

nas. Todos los tapones de pldstico que se reco-
gen son para la FEM.

El proyecto Reciclar para Investigar es un proyec-
to solidario basado en tres conceptos claves: Soli-
daridad, Sostenibilidad y Sensibilidad.

'\'r“aspomm‘
Transportamos || . Esperanza
Esperanza L

ooy

Formar parte del proyecto es muy sencillo:

1.- Recoger tapones de pldstico
2.- Entregar en cualquier oficina GLS de vuestra localidad

\

o)
3.- Si tenéis establecimiento comercial o empresa, podéis estableceros como
punto de recogida y el mensajero pasard a retirar las cajas que haydis prepa-
rado con los tapones.

MAS INFORMACION EN EL TELEFONO
722491704
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[ PROYECTO RECICLAR PARA INVESTIGAR

La FEM ha firmado un acuerdo de colaboracién con
la Hermandad Farmacéutica del Mediterrdneo,
S.C.L. Grupo Hefame. Entre los objetivos fundamen-
tales de la Hermandad Farmacéutica del Mediterrd-
neo, S.C.L se encuentra la solidaridad con el medio
ambiente y la cooperacién con entidades sin dnimo
de lucro. I:Ys dentro de este objetivo donde HEFA-
ME va a participar con la FEM en el Proyecto Reci-
clar para Investigar realizando una primera dona-
cion a la entidad de 1236Kg. de tapones. La implica-
cion de HEFAME con nuestro proyecto va a permitir
el seguir avanzando en la investigacion de las patolo-
gias mastocitarias.

Les agradecemos su ayuda y la confianza depositada

en nuestro Proyecto
Pagina 15


https://www.facebook.com/fundacionespanolamastocitosis?__cft__%5b0%5d=AZW7_y2Khu1RWlm8-KqOzzAoFhkDvDaGtBHY7o_66U9-vd4SNl6-CJrxPWzdx5bOlZWpqoTqpxW3bhlw0EDpv5P2ZX6bevHKzubZSqNoaltIL2WJ8Ur5Md2A6pPGLIsZU9g&__tn__=-%5dK*F
https://www.facebook.com/grupohefame/?__cft__%5b0%5d=AZW7_y2Khu1RWlm8-KqOzzAoFhkDvDaGtBHY7o_66U9-vd4SNl6-CJrxPWzdx5bOlZWpqoTqpxW3bhlw0EDpv5P2ZX6bevHKzubZSqNoaltIL2WJ8Ur5Md2A6pPGLIsZU9g&__tn__=kK*F

[ PROYECTO RECICLAR PARA INVESTIGAR

2016

2017
2018
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1769,3

2177,30

2394,80

3233,16

2400,22

1682,82

1256,96

371,55

457,24

502,91

662,23

493,53

342,22

223,26

2016

2017

2018

2019

2020

2021

2022

2140,85

2634,54

2897,71

3895,39

2893,75

2025,04

1516,22

260
920,89
631
350
1250

750

Toneladas Recogidas

9,11

12,155

15,46

19,651

15,411

14,483

12,927

371,55

651,44

617,36

74,80

1769,30

2243,10

3201,24

4451,59

3243,75

3275,04

2266,22



[ DIA INTERNACIONAL DE LAS MASTOCITOSIS Y PATOLOGIAS MASTOCITARIAS

Dia Internacional de las Mastocitosis y Patologias
Mastocitarias. 20 de Octubre

' IO e e
= rt #'

MASTOCITOSIS &
PATOLOGIAS MASTOOTARIAS
D& INTERNAOONAL

mastocytosis-mcas.org
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O INVESTIGACION

En el 4° Congreso Nacional Médico/Farmacéutico se presenté los resultados
preliminares del proyecto de investigacidn subvencionado For‘ la FEM para estu-
diar las preparaciones tépicas de cromoglicato disddico. El titulo del pdster es
"Evaluacion de la permeabilidad tépica de formulas magistrales de cromoglicato
sodico", y lo presentard D. Enrique Leal. Este trabajo se realiza en la Facultad
de Farmacia de la Universidad Complutense.

CONGRESO NACIONAL
MEDICO & FARMACEUTICO

SEMERGEN

11y 12 de noviembre
Hotel Candido de Segovia

SEGOVIA 2022

re CUPERANDO A NUESTROS PACIENTES
CONSTRUYENDO LA ATENCION PRIMARIA Y COMUNITARIA

& o

LACERCA [com| | DESDE 1998

El Dr. Ivdn Alvarez Twose, Coordinador del Centro de Referencia de
Mastocitosis de Toledo asesora a la OMS en la revision de los nuevos
criterios de diagndstico de mastocitosis .
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O PROYECTOS DE INVESTIGACION DE LA FEM

Titulo: Aplicaciones de nuevos métodos moleculares para mejorar el diagnéstico y la estrati-
ficacion pronéstica de pacientes con sospecha de sindrome de activacién mastocitaria

Objetivos: Mejorar las herramientas diagndsticas de los sindromes de activacion mastocitaria.
Estudiar la prevalencia de la variante de alfa-triptasemia hereditaria (HAT) y mejorar la
deteccién de la mutacion D816V de KIT en sangre periférica.

Investigadores: Dr. Alberto Orfao (Investigador principal, IP) , Dr. Andrés Garcia-Montero (Co-
IP) , Dra. Maria Jara-Acevedo, Dra. Andrea Mayado, Diia. Carolina Caldas, Dfia. Alba Pérez
Pons, D. Oscar Gonzdlez Lopez Dr. Ivan Alvarez-Twose , Dra. Begofia Laura Sdnchez Mu-
floz , Dra. Ana Filipa Henriques , Dra. Almudena Matito

Centro: Centro de Investigacion del Cancer (USAL-CSIC). Instituto de Estudios de Mastocitosis
de Castilla-La Mancha (CSUR en mastocitosis).

Dotacion econdémica: 15.000 €

Duracion del Proyecto: 2021-2023

Titulo: Andlisis de mediadores y moléculas solubres con la tecnologia MAGPIX en mastocitosis
sistémicas y sindromes de activacion mastocitaria. Estudio del valor de los pardmetros clinicos,
marcadores bioguimicos y estudios radiolégicos en la prevencién, diagnéstico y pronéstico de las
complicaciones oseas.

Objetivos: Identificar nuevos factores que permitan una mejor clasificacién diagndstica y prondsti-
ca de los pacientes. Dado que uno de los problemas de las patologias mastocitarias es la afectacién
8sea, el estudio de los marcadores de estos procesos es de gran relevancia, ya que contribuird a me-
%ores diagndsticos y posible prevencién de estas complicaciones.,

quipo investigacién: Dra. Laura Sdnchez Mufioz (IP), Dr. Ivdn Alvarez Twose, Dra. Almudena Matito
Bernechea, Dra. Ana Filipa Henriques, D. Tiago Rama, Dr. Alberto Orfao, Dra. Andrea Mayado, Dr.
Andrés C. Garcia-Montero, Dra. Maria Jara, Dr. Javier I. Mufioz Gonzdlez.

Centro: Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla-La Mancha, CLMast (CSUR).
Centro de Investigacién del Cdncer (USAL-CSIC).

Dotacion economica: 10.000 €.

Fecha: 2019-2022

Titulo: Investigacion de las caracteristicas macrobiolégicas y fisicoquimicas de formulaciones
magistrales de cromoglicato disddico.

Objetivos: Determinar la estabilidad fisica 'y microbioldgica durante 6 meses de una férmula ma-
gistral semisélida de cromoglicato sédico a femperatura ambiente a distintos tiempos mediante la
utilizacién de ensayos microbioldgicos recogidos en Farmacopea y tfamafio de particula. Ademds,
se determinard la permeabilidad en celdas de Franz y se hardn estudios histoldgicos y de andlisis
multivarianza.

Fecha: 2021-2023

Equipo de investigacion: Dra. Dolores R. Serrano Lépez (IP), Dra. Carmina Rodriguez Ferndndez,
Dr. Juan José Torrado Durdn, Dra. Paloma Ballesteros Papantonakis, Dr. Santiago Torrado Durdn,
Dra. Susana Torrado Durdn, D. Enrique Leal.

Centro de Investigacion: Facultad de Farmacia. Universidad Complutense de Madrid

Dotacion econdémica: en torno a 2250€ mds IVA
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O PROYECTOS INVESTIGACION DE LA FEM

Titulo: Estudio de alteraciones cognitivas y su relacion con neuroimagen en pacientes con
mastocitosis sistémica indolente

Objetivos: En algunos casos los pacientes con mastocitosis pueden presentar sintomas neuropsi-
quidtricos como depresién o ansiedad, o deterioro cognitivo. El objetivo de este proyecto
es estudiar la relacion de los cambios cognitivos y neuropsiquidtricos con cambios cerebra-
les en la neuroimagen y con niveles de mediadores del mastocito que se han implicado en el
desarrollo de trastornos cognitivos en pacientes con mastocitosis. .

Investigadores: Dr. Ivdn Alvarez-Twose (Investigador principal, IP) Dra. Natalia Garcia-Casares
(Investigadora Principal, IP), Dra. Maria Jara-Acevedo, Dra. Begofia Laura Sdnchez Mufioz,
Dra. Ana Filipa Henriques , Dra. Maria José Ariza Corbo y Dr. José Rioja Villodres.

Centro: Instituto de Estudios de Mastocitosis de Castilla-La Mancha , CLMast, Centro de Inves-
tigaciones Médico-Sanitarias (CIMES), Centro de Investigacion Biomédica en Red Cdancer
(CIBERONC)

Dotacion econdémica: 20.648 €
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O REDES SOCIALES

1754 Seguidores

htpps://www.facebook.com/
fundacionespanolamastocitosis

FUNDACION ESPANOLA DE PATOLOGIAS MASTOCITARIAS
C/ Los Metales 18
28970 Humanes de Madrid
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