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UN CASO
CONCRETO

Eyal es un nifio que lucha desde hace mas de 7 afios
contra la Histiocitosis de las Células de Langerhans.
Como él hay muy pocos, es una de esas
enfermedades denominadas “raras”, que necesitan
ayuda personalizada por la falta de conocimiento,
investigaciones y recursos facilitadores.

El camino es duro, es necesario aprender a convivir
con la enfermedad, con los problemas, con la falta
de presupuesto... Es necesario luchar aprendiendo, y
hacerse fuerte para vivir una vida lo mas normal y
feliz posible.

Eyal es nuestro hijo.

Fernando Gotz y Daniela Sammarruco
Fundadores de OR ASOCIACION



Sobre NOSOTROS




Mensaje OR Asociacion

OR Asociacién nace en 2013, después de que a nuestro hijo
Eyal le diagnosticaran Histiocitosis de las Células de
Langerhans (HCL), un tipo de céncer infantil muy poco
frecuente, clasificado como enfermedad rara. Cada afno, uno
de cada 200.000 nifios sufrird la enfermedad, lo que supone
que, en Espana se diagnostican 160 casos al ano*.

El origen de la HCL aun es desconocido, a pesar de que se
sabe tratar, ain no existe curacion definitiva. Por este motivo,
creamos OR Asociacion, para impulsar la investigacion de la
Histiocitosis de las Células de Langerhans, con el
convencimiento de que su curaciéon es posible. El cancer
agita y desestabiliza emocionalmente a toda la familia y, por
ello no olvidamos el valor y el poder del acompafiamiento en
estos momentos. Creamos OR Asociaciéon en una lucha
compartida, al ser complices de las vivencias y necesidades

de otras familias afectadas por la HCL, y ser conscientes de Nos sentimos infinitamente agradecidos por todo el carifio y
las necesidades que aun hay por cubrir. De ahi, nuestro reto apoyo que, amigos, voluntarios, socios, donantes, colaboradores
de crear un proyecto de acompafiamiento emocional a las y empresas nos habéis brindando sumandos a nuestro proyecto.
familias, porque juntos somos mas fuertes. Vuestro compromiso, apoyo y fuerza nos dice que vamos por

buen camino.

En OR Asociacién nos mueve la lucha, la ilusién y la

perseverancia. Si algo nos queda claro del 2018 es que cada Gracias por ser parte de esta lucha.
vez estamos mas focalizados, no solo en nuestros objetivos, si
no, en el como y el quién. Fernando Gotz Cart

Presidente de OR Asociacién

*No existe un censo estatal sobre esta enfermedad, Histiocitosis X.




Quiénes Somos

OR Asociacion es una organizacion sin dnimo de lucro que nace en
el 2013 del voluntariado entre un grupo de amigos y familiares de
Eyal, un nifo al que, con solo dos ahitos, le diagnosticaron
Histiocitosis de las Células de Langerhans, un tipo raro de cancer
infantil, en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

OR significa luz y, eso es lo que buscamos: encontrar la luz al final de
un tunel muy largo Ilamado céncer infantil. Desde nuestra
asociacion, trabajamos con la misién de financiar la investigacién de
la Histiocitosis de las Células de Langerhans desde un punto de vista
global e integrador en cooperacién con hospitales, especialistas e
investigadores, para avanzar en la deteccién y curacién de esta
enfermedad poco comin. Desde 2014, financiamos junto a otros
asociaciones que luchan contra este tipo de cancer, la beca de
Investigacion sobre Histiocitosis de las Células de Langerhans en el
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

Los pocos casos que existen de esta enfermedad la convierten en
una gran desconocida para quiénes la sufren y desgastan a todo el
nucleo familiar, provocando un estado de soledad y aislamiento.
Desde OR Asociacién queremos luchar junto a pequefios pacientes y
sus familias, desde el primer dia del diagndstico, minimizando los
sentimientos negativos que florecen, como panico, ansiedad, culpa
o soledad, y dar respuesta a las necesidades méas urgentes de las
personas.

S
!

Para ello, invertimos parte de las donaciones recibidas en un plan de
acompafamiento psicolégico para las familias, creando un espacio
de acompafiamiento emocional que les ayuden a enfrentarse a la
enfermedad con fuerza renovada. A su vez, luchamos contra la
Histiocitosis y otros tipos de cancer infantil, sensibilizando a la
poblaciéon a través de jactividades e iniciativas solidarias que nos
ayudan a recaudar fondos para hacer posible nuestra misién y
juntos, poder avanzar}%ontra esta lucha, que es la de todos.
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Histiocitosis de

Células de Langerhans,
:Qué es?

La Histiocitosis de las Células de
Langerhans (HCL) es un tipo de cancer muy
poco frecuente que afecta,
mayoritariamente a nifios, 1 de cada
200.000 ninos son diagnosticados cada ano
con esta enfermedad, aunque también
puede manifestarse en adultos.

No es un cancer de adulto y, como tal,
los estudios realizados para adultos no
sirven a la hora de tratar a nifios. El cancer
del desarrollo es poco frecuente, con una
dindmica propia, por lo que necesita
investigacion especifica para llegar a un
tratamiento efectivo.

Es de dificil deteccion, ya que es una
enfermedad rara y se requiere formacién
médica especifica para la deteccién
precoz; asi como favorecer la
investigacion para buscar tratamientos
efectivos que logren la curacién y eviten
secuelas permanentes.

La Histiocitosis es un desorden celular
congénito totalmente aleatorio, una
activacion anormal e intensa de un tipo de
células llamadas Histios. Estas forman parte
del sistema inmunitario y se encuentran
repartidas por muchas partes del cuerpo,
especialmente en médula ésea, sangre, piel,
higado, pulmones, glandulas linfaticas vy
bazo. Son los responsables de facilitar la
destruccién de cuerpos extrafios y combatir
infecciones.

Existen diferentes tipos de histiocitos y la
célula de Langerhans es uno de ellos.
Cuando, por algin motivo desconocido
hasta ahora, estas células migran a
diferentes 6rganos y tejido, y se reproducen
de manera anormal, danan el tejido
produciéndole lesiones y alteraciones
funcionales que pueden llegar a ser graves.
Los sintomas pueden manifestarse en
cualquiera de los organos afectos y la
severidad de la enfermedad puede llegar
a ser invalidante e incluso mortal.




Vision y Valores
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MISION

Acompafar y mejorar la calidad de vida de nifos y nifas
diagnosticados de Histiocitosis de las Células de Langerhans, y
sus familias.

Financiar la investigacion cientifica y priorizar estudios médicos,
con el fin de encontrar las mejores terapias para pacientes
afectados por este tipo de cancer infantil.

Hacer pedagogia para dar a conocer la enfermedad,
sensibilizando a la sociedad de los retos a los que nos
enfrentamos, aumentando nuestra base social y sumando apoyo
econémico para consolidar nuestras lineas de trabajo.

VISION

Conseguir la cura definitiva de la Histiocitosis.

VALORES

Independencia

Compromiso

Transparencia

Pasion y Solidaridad

Foco en la Investigacién cientifica
Ayuda integral al paciente y familiares
Honestidad

Trabajo en red




Contigo, empieza todo.



El Equipo

FERNANDO MARTA DANIELA
GOTZ CART FORMOSO IGLESIAS SAMMARRUCO
PRESIDENTE, SENSIBILIZACION,
FUNDADORY $EF%IT\I]ESQ|§€|SAI\ENERAL AREA DE FAMILIAS,
DIRECTOR TESORERAY

FUNDADORA
|| E:t} ‘Q <
ALEJANDRO ANDRES FERNANDO ASESORIA DRA. VERONICA CELIS
VICENTE SALAZAR ALBERT GESTDOCUMENT  HEMATO-ONCOLOGA PEDIATRA,
HOSPITAL SANT JOAN DE DEU
GESTION DE ESTRATEGIA 'Y CONTABILIDAD Y ASESORA DE
PROYECTOS PROCESOS GESTION INVESTIGACION

MEDICA



Nuestros VOLUNTARIOS

En 2018, 20 voluntarios y voluntarias nos han brindado su tiempo y solidaridad para contribuir a hacer realidad los objetivos de OR
Asociacion, colaborando desinteresadamente en varios de nuestros proyectos y actividades.

De estos voluntarios, Andrés Fernando Albert colabora regularmente en el drea de estrategia y Alejandro Vicente Salazar en gestion de
proyectos de OR Asociacién, formando parte del equipo. Chuy Cherkes es responsable del disefio web y Uri Meron de fotografia y video.
Ademas, también han participado en los eventos y actividades que hemos celebrado a lo largo del afio, junto a otros dieciséis voluntarios y
voluntarias: Cecilia, Valeria, Soraya, Mariana, Leo, Maria José, Maite_i Marina, Cintia, Alejandro, Camil, Susana, Carolina, Irene, Graciela y
Julio. \"p

A todos vosotros,

Sin vosotros, esto no seria posible.






OR Asociacion contribuye, en su apuesta por la ciencia, al estudio de fase I/lIA para
determinar la seguridad, tolerabilidad y farmacocinética de Dabrafenib oral en
nifios, entre 1 y 18 afos, con tumores sélidos avanzados y mutacion BRAF V600
positiva, y asi, poder avanzar en el tratamiento.

Esta investigacion, liderada por el Doctor Jaume Mora, director de Oncologia y
Hematologia de San Joan de Déu, junto al Doctor Vicente Santamaria Loépez,
beneficiario de la Beca de Investigacién, y la Doctora Verdnica Celis Passini, ha
situado al Hospital Sant Joan de Déu como hospital europeo de referencia en el
tratamiento de la Histiocitosis.



~ 82.007€
DONADOS

en los Ultimos cinco afos para financiar la

Beca de Investigacion sobre Histiocitosis
de las Células de Langerhans en el

Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

O 60

NINOS Y NINAS-
enfermos pacientes del Hospital

Sant Joan de Déu de Barcelona

[nierimes 6o elonesens Relsiths i beneficiarios directos de la investigacion

buscamos soluciones a través de la L. . »
investigacién cientifica para terminar en los Ultimos cinco anos.

con la enfermedad. No solo pensamos
en soluciones locales, sino que estamos
en contacto con especialistas e
investigadores internacionales.

* Lo que significa 12 nifios y nifias diagnosticados anualmente en el Hospital Sant Joan
de Déu de Barcelona. Estimacion a partir del afio 2013.




Investigacion sobre Histiocitosis

“Lo mas importante es el resultado de las
primeras respuestas clinicas al estudio piloto que
iniciamos en 2014 con el objetivo de diagnosticar
precozmente a pacientes con Histiocitosis; pero
aun mas destacable es la posibilidad de ver
respuestas por imagen y de marcadores clinicos

y de laboratorio.”

Dr. VICENTE SANTA-MARIA LOPEZ

En 2018, el doctor Vicente Santa-Maria
Lopez presenta, en el Congreso
Internacional de Histiocitosis
celebrado en Lisboa, los resultados del
estudio realizado en el Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona: la
evaluacién temprana e integral con
inhibidores MAPFK para Histiocitosis
Neurodegenerativas, subrayando “la
importancia de estos primeros datos
en los que se observan respuestas
clinicas”.

La afectacion neurodegenerativa por

Histiocitosis de Células de Langerhans es
una entidad rara y desconocida y, a dia
de hoy, aln estd en discusidon cudl es la
causa de la misma. “Sin embargo, los
Ultimos datos parecen confirmar que se
trata de un tipo de Histiocitosis que
podria mejorar con tratamiento dirigido”,
anade el doctor. Santa-Maria destaco
publicamente la importancia de la
financiacién de asociaciones como OR
que contribuyen a la investigacién para
alcanzar resultados.

Dr. Vicente Santamaria Lépez
CONGRESO INTERNACIONAL DE
HISTIOCITOSIS. LISBOA, ABRIL 2018.




Unidos contra el
cancer infantil

ASSOCIACIO
ONCOLOGICA
AMADEU
PELEGRI

La estrecha relacion que OR Asociacién ha mantenido,
a lo largo de los afos, con la Associacié Oncologica
Amadeu Pelegri nace de su vinculacién con su
presidenta, Murielle Reig, lamentablemente fallecida
en mayo a causa de un cancer, ha propiciado la
gestion de una colaboracion sostenida en el tiempo en
la lucha del céncer infantil, apoyando proyectos
comunes.

En 2018 nos han concedido, por tercera vez
consecutiva, la donacién que la Associacio
Oncologica Amadeu Pelegri destina al Hospital Sant
Joan de Déu de Barcelona para la investigacion de
distintos tipos de cancer infantil, entre ellos la
Histiocitosis, sumando 5.500 € a la financiacién de la
Beca anual de Investigacién en Histiocitosis.

MURIELLE REIG, PRESIDENTA DE ASSOCIACIO ONOLOGICA AMADEU PELEGRI, EN EL CENTRO
DE LA IMAGEN, Y FERNANDO GOTZ Y MARTA FORMOSO, FUNDADORES DE OR ASOCIACION .

Entrega de la donacion para la Investigacion de la Histiocitosis. Salou. Febrero, 2018.

36.000 € 3 ANOS

DONADOS POR LA ASOCIACION DE COLABORACION CON

ONCOLOGICA AMADEU PELEGRI A LA INVESTIGACION DE

LA INVESTIGACION DEL CANCER
INFANTIL AL HOSPITAL SANT
JOAN DE DEU EN 3 ANOS.

LA HISTIOCITOSIS
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St puedes soiarlo
puedes hacerlo

Proyectos
EN RED

Estamos convencidos que la
mejor forma de enfrentarse a una
batalla es unidos y, por eso,
algunos de los proyectos que
emprendemos los realizamos
junto a otras asociaciones
que, como nosotros, comparten
un mismo sueno: poner fin a la
Histiocitosis y a otros tipos de
cancer infantil.

En 2018 hemos emprendido un nuevo proyecto con muchisima ilusién: Si puedes sofarlo,
puedes hacerlo. Un proyecto que nace de la unién de cuatro asociaciones que luchan
contra la Histiocitosis: La lucha de Arnau, Todos contra la Histiocitosis, Super H'y OR
Asociacién, junto al empresario del mundo del calzado Angel Larios Conde (Olga Garcia
Sabates) y la marca de calzados ilicitana Garzén, quién se suma a la investigacion de la
Histiocitosis en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

w&a d 'Q‘%
W /2 *
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Cely qoug amich

Con la compra en tienda de cada par de zapatillas solidarias, 2,50 € se destinaron
directamente al Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, mientras que las compras
generadas a través de la web www.sipuedesofiarlopuedeshacerlo aportaron 10 € por
calzado solidario a la investigacién de la Histiocitosis. Una campafia que no solo nos ayuda
a recaudar fondos, si no que también ayuda a dar visibilidad a la enfermedad.

., A benefici de
En colaboracién con: és
. O Baren 9S30
G?%I-néggas Olga Eg)(;tle? Sant Joan de Déu

Barcelona - Hospital



Proyectos de
acompanamiento
a las familias

“Cuando algo asi te afecta, la vida
del nino y la de su familia cambia
radicalmente. Nosotros decidimos
no mirar hacia otro lado, sino
ponernos en ACCION.”

Fernando Gotz, Presidente y
Fundador de OR Asociacién

El proyecto de acompafiamiento nace con la idea de
crear vinculos. Vinculos de aprendizaje, de empatia,
de desasosiego, de comprensién,  de compartir
miedos, de dejar ir, de querer entender qué esta
pasando o de no saber qué hacer ni cémo gestionar el
cancer de tu hijo.

Somos muy conscientes de la necesidad de estar
acompafados en estos momentos tan duros. El cancer
ataca a nuestro hijo, pero también tambalea los
cimientos de todo nuestro nucleo familiar, sin
olvidarnos de los hermanos.

Creamos este proyecto como acompafiamiento a
todas las familias afectadas por la Histiocitosis, para
que la unién de todos nosotros nos haga mas fuertes.

En OR Asociacion, facilitamos el contacto con otras familias que estan pasando, o han
pasado, por la misma situaciéon a través de actividades divertidas e inclusivas que nos
animen a compartir y transmitir conocimiento para avanzar con mas seguridad.

En 2018, el proyecto de acompaiiamiento se ha centrado en tres actividades:

Il Encuentro
Evento
Anual de Rissoterapia

Deportivo

Familias




Il Encuentro Anual
de Familias

Este afio celebramos nuestra cita anual en el
Hotel Bel-Air de Castelldefels, donde nos
reunimos 20 familias, venidas de distintas
partes de la peninsula, para compartir una
jornada de divulgacién médica con
profesionales de la oncologia que nos ponen
al dia del proyecto de investigacion
financiado. Un espacio dindmico de
reflexién, charla y actividades. Un encuentro
Unico en Espafa que, en 2018, ha unido a 48
personas con la esperanza de construir una
comunidad sdlida e inclusiva.

Encuentro Anual de familias junto a la Dra. 1\
Verodnica Celis y el Dr. Vicente Santa-Maria,
oncdlogos especialistas en Histiocitosis.

Rissoterapia
con Txabi Franquesa

En noviembre, el humor del actor Txabi
Franquesa se unié a OR Asociacién en una
actividad para todos los publicos, a la que
también se sumo la solidaridad de la compaifiia
teatral Divier TT, la musica en directo de Camil
Castella y la generosidad del restaurante
Celeste de Castelldefels.

Més de 80 personas participaron en esta
actividad en la que recaudamos 1.100€ para la
investigacién de la Histiocitosis. jGracias a todos
por no perder nunca la sonrisal!

FnominGo 11}
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Goles a la Histiocitosis
con el RCD Espanol

La mejor manera de empezar el afo ha sido
igoleando a la Histiocitosis en la liga
espafiolal

Gracias a la complicidad de la asociacion
Todos contra la Histiocitosis, el RCD Espafiol
rindié homenaje a los pequefios luchadores
que se enfrentan al partido mas importante
de sus vidas. Con esta iniciativa, el club
perico contribuyé a la sensibilizaciéon de
seguidores y aficion.

RASTAR RASTAR
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El cancer infantil es una
enfermedad de todos.

Queremos ofrecer una escucha activa y un
acompafamiento integral a todas las familias que
conviven con la Histiocitosis y necesitan redibujar
su presente y enfrentarse al futuro con energia y
fuerza renovadas. Ayudarles, tanto en sus
necesidades méas inmediatas, como a entender el

huracdn de emociones que se suceden dia tras
dia.

Entendemos la importancia del acompafiamiento
por terapeutas profesionales como un pilar
fundamental del tratamiento, a partir del primer
dia del diagndstico. Este afilo hemos gestado este
proyecto, con vistas al préoximo afio, en un plan de
acompafiamiento emocional integral de la mano
de profesionales que dan apoyo en un proceso tan
duro que sacude a toda la familia.

EYAL,
UN HISTIOGUERRERO.




A lo largo del 2018 hemos organizado
numerosos eventos y actividades deportivas,
lddicas y culturales con el fin de sensibilizar a
la sociedad e involucrarla en la lucha contra
la Histiocitosis de las Células de Langerhans,
haciéndola participe, desde la positividad y
la inclusion, de la necesidad de generar mas
fondos para la investigacién del cancer
infantil.

Con cada una de estas iniciativas hemos
avanzado un poco més en la cura contra la
enfermedad. Agradecemos enormemente la
confianza, solidaridad, fuerza e ilusién de
todas aquellas personas comprometidas,
organizaciones y entidades privadas que os
habéis sumado a nuestra causa aportando
vuestro granito de arena: gracias por ser
parte de la lucha.
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CUARTA EDICI
Cena Benéfica
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GROUP
Castelldefels abandera la

lucha contra la Histiocitosis
en la IV Cena Solidaria de
OR Asociacion.

Desde hace cuatro afios, cada mes de mayo,
organizamos con la colaboracién solidaria del
grupo de restauracion Tiburén Group de
Castelldefels, la cena mas solidaria del afo.
Una cena que, afo tras afio, se ha consolidado
como el momento de encuentro entre
donantes, empresas, organizaciones vy
entidades para promover y dar a conocer
nuestra misién y ayudar a financiar la
investigacion de este tipo de céncer infantil
minoritario.

Gracias a la complicidad de Tiburén Group, y a
la confianza y entrega que suman a nuestra
causa, hemos logrado recaudar, a lo largo de
estos cuatro afos, 36.967 € integros con las
aportaciones individuales a la cena.

En 2018, asistieron 152 personas a la
cena y recaudamos 11.780 € que
destinamos a la Beca de Investigacion
sobre la Histiocitosis de las Células de
Langerhans en el Hospital Sant Joan de
Déu de Barcelona.

ON

DE ARRIBA A BAJO: UN MOMENTO DE LA NOCHE EN EL
RESTAURANTE EL TIBURON; ACTUACION MUSICAL A
CARGO DE CAMIL CASTELLAY QUIM ZANGO; Y LA
INTERVENCION DE LA DRA. VERONICA CELIS PASSINI,
ONCOLOGA Y ESPECIALISTA EN HISTIOCITOSIS.



En febrero, inauguramos el afio con la

Y, en junio, bailamos por
primera vez en el
El
se sumd a la causa, un
aflo mas, con una masterclass solidaria. Y, en
octubre, méas de 500 personas bailaron en la

, ayudandonos a llegar mas
lejos en la investigacion de la Histiocitosis.

Durante el mes de noviembre, Castelldefels
se movié a ritmo de zumba con la
masterclass celebrada en ,y con la
primera clase de , dirigida a
personas de la tercera edad y realizada en
colaboraciéon con el Ayuntamiento.

Terminamos el afio de la

mejor manera: participando
Enla

, actividad de zumba
solidaria organizada por la asociacién de baile
A lo cubano, cuyos ingresos fueron destinados
a la Asociacion Espafiola Contra el Cancery a
OR Asociacion.



W
~ . 1l EDICION DE SUMAT AL ROSA, ORGANIZADA

' POR ASOCIACION DE BAILE A LO CUBANO. )

A\  Actividad a beneficio de la Asociacién Espafiola Y ‘,'
Contra el Céancer y OR Asociacién, en Barcelona jﬁ 1

|P,\i

G gg




Des de hace dos afnos organizamos el torneo doble de futbol
infantil y veterano “Jugamos por ellos y ellas”, junto al Club de
Futbol Vinyets Moli Vell de Sant Boi de Llobregat, con el objetivo
de recaudar fondos para la investigacién de la Histiocitosis en el
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

Dos dias de competicién solidaria en el que participan ,

y al que asisten méas de 1.000 personas, con
la colaboracion de la Federacion Catalana de Futbol y el
Ayuntamiento de Sant Boi de Llobregat y gracias al patrocinio de
zumos Don Simén, Decathlon, Olécar, Europastry y el restaurante
Punto Uy.

stelldefels



" fondos para la investigacién del

La Chocolatada
Solidaria

La Chocolatada Solidaria

es una experiencia, desde
el positivismo, de nifos y
familias manchandose
para ayudar a otros ninos
y a otras familias.

La Chocolatada Solidaria es un
proyecto de recaudacién de

“cancer infantil que nace de la
iniciativa de 8 asociaciones
vinculados al cancer infantil .

LAS ASOCIACIONES IMPULSORAS DE ESTA INICIATIVA
SON: LA LLUITA D'ARNAU; ASSOCIACIO ANIOL,
SEMPRE AMB UN SOMRIURE; MUA SOLIDARIS,
ASOCIACION CONTRA EL RABDOMIOSARCOMA,

S ASOCIACION PULSERAS CANDELA, ASOCIACION
ANITAJAS@EIACION TODOS CONTRA LA
HISTIOCITOSIS Y OR ASOCIACION.

En 2018, y por primera vez, nos unimos ocho
asociaciones realizando nuestra primera
campafia conjunta con el fin de recaudar
fondos para la investigacion del céancer
infantil en el Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona. El compromiso que nos une a esta
batalla, nos demostré que jjuntos sumamos
mucho mas!

El 15 de Febrero se celebra el Dia
Internacional del Céncer Infantil, con el
objetivo de sensibilizar y concienciar sobre la
importancia y los desafios a los que se
enfrentan nifios y adolescentes, y sus
familias; asi como a la necesidad de tener un
diagnéstico temprano y preciso, para poder
recibir un tratamiento eficaz.

Entre todos movilizamos 176 colegios, 96
entidades sociales y 47 empresas de todo el
territorio espafol que, durante un mes, se
mancharon por el céncer infantil, realizando
319 chocolatadas y recaudando 158.300€
que ayudaron a financiar dos nuevos
proyectos en el Hospital Sant Joan de Déu
de Barcelona: la adquisicion de un nuevo
equipamiento para el laboratorio de
investigaciéon de onco-hematologia (48.000€)
y la financiacion parcial (110.300€) de un
proyecto de investigacién de terapias de
precision, cuyo objetivo es poder ofrecer
tratamiento alternativo a nifios y nifas en
situacién de recaida o fracaso al tratamiento
estandar.

Un éxito de recaudacién y de iniciativa, que nos
convierte en imparables en la lucha contra el
cancer infantil.

Desde OR Asociacién impulsamos esta iniciativa
y participamos en nueve Chocolatadas en
Barcelona ciudad y provincia, nuestra area de

actuacién. Agradecemos a la Escuela Suiza de
Barcelona, St Peter’'s School Barcelona, Escuela

Internacional Zirich Schule Barcelona, The
British School Gava, Escola Marta Mata
Viladecans, Col-legi Frangoal Castelldefels,
Colegio Sagrada Familia Gava, lIglesia
Evangelista de Castelldefels y a la Universidad
Auténoma de Barcelona, el compromiso y la
solidaridad que nos habéis brindado.
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Durante el 2018, hemos participado en
distintas campafas logrando aumentar la
difusiéon de la Histiocitosis de las Células de
Langerhans y de los distintos proyectos que
llevamos a cabo.

El 15 de febrero, Dia Internacional del
Cancer Infantil, participamos en el encendido
del Ayuntamiento de Barcelona,
conjuntamente con otras ocho asociaciones
que luchan contra el cancer infantil, y tuvimos
la oportunidad de compartir nuestro proyecto
con el departamento de salud del
Ayuntamiento. En octubre, participamos en la
presentacién pulblica de la campafa
#ParalLosValientes, apadrinada por el jugador
del F.C. Barcelona, Leo Messi, que recauda
fondos para la creacién del nuevo hospital
pedidtrico oncolégico, el Pediatric Céncer
Center de Barcelona.

Desde el corazén, la empatia y el respeto,
hemos compartido nuestra misiéon en cada
uno de los espacios radiofénicos en los que
hemos participado dando voz a la batalla
contra la Histiocitosis. El espacio de RTVE “El
corazén de la noche”, el programa matinal de
Radio Castelldefels, “Asi somos”, y “Somos

Castelldefels”, de la misma cadena, nos
han invitado a compartir nuestros
proyectos y necesidades con la audiencia
a lo largo de este afo.

El periédico La Vanguardia publico, el 21
de enero bajo el titular “Familias de nifios
con cancer organizan chocolatadas para
recaudar fondos” la noticia sobre la
Chocolatada Solidaria. Y en febrero, el
Diari de Tarragona nos cité con motivo
de la donacién econdémica al Hospital
Sant Joan de Déu de la Associacié
Oncologica Amadeu Pelegri. El periédico
La voz de Castelldefels se hizo eco de
dos de nuestros eventos deportivos en
este 2018.

Nos enorgullece dar a conocer esta
enfermedad minoritaria y conectar con
personas anénimas dispuestas a sumar su
granito de arena.
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Unidos contra la
Histiocitosis

MUSUGORRI

La empresa Vins Aribau se ha
unido a nuestra lucha con un
proyecto jmuy ilusionante! Vins
Aribau ha puesto a la venta el
Vermut Solidario Musugorri,
donandonos parte de los
beneficios de todas sus ventas.

La ilusién, entusiasmo y solidaridad de Vins
Aribau se unié a OR Asociacidon a través del
vermut solidario Musugorri, distribuido en
grandes superficies de toda Espafa, y
destinando 0,50€ por cada botella vendida a
nuestra asociacion.

DE IZQUIERDA A DERECHA, ALBERT FRANCH CASTRO, DIRECTOR COMERCIAL, Y MARIANA
GONZALEZ RIVIERE, PROPIETARIA DE VINS ARIBAU, JUNTO A FERNANDO GOTZ, PRESIDENTE DE
OR ASOCIACION Y EMMA PERRIER, CAPTACION DE FONDOS DEL HOSPITAL SANT JOAN DE DEU.

Ademas, con cada una de las compras de
productos Vins Aribau, los clientes recibieron
como regalo el libro “Eyal, un pequefio
héroe”, editado por OR Asociacién, y del que
Vins Aribau adquirié 150 ejemplares. Con la
complicidad de Vins Aribau, no solo
recaudamos fondos para la investigacién de la
Histiocitosis de las Células de Langerhans,
sino que fueron nuestros cémplices en
ayudarnos a dar mayor visibilidad a nuestra
asociaciéon y a la lucha de todos los
histioguerreros. ;Se puede pedir mas?
iGracias por aportar vuestro granito de arena
y ser parte de esta familia de histioguerreros!

Entrega de la donacién para la investigacion de la Histiocitosis.

A lo largo del 2018, hemos realizado junto a
Vins Aribau multiples actividades como
conciertos y degustaciones solidarias y han
sido parte activa de nuestros eventos,
ayudéndonos a llegar mas lejos. Este afo
hemos recaudado, gracias a la venta de
vermut solidario Musugorri, 3.500€ que han
sido donados integra y directamente al
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona
para la investigacién de la Histiocitosis de
las Células de Langerhans.




Unidos contra la
Histiocitosis
GRACIAS,
GRACIAS,

GRACIAS.

A lo largo del 2018, hemos iniciado nuevos proyectos, creando eventos y participado en diversas
actividades e iniciativas solidarias que nos han ayudado a financiar la investigacién de la
Histiocitosis de las Células de Langerhans, asi como a mejorar el dia a dia de pequefios y
pequefas que conviven con este tipo de cancer poco comun, y sus familias.

Esto ha sido posible gracias a la solidaridad de personas anénimas, colaboradores, partners,
empresas, colegios, instituciones, fundaciones y asociaciones que nos han apoyado
compartiendo nuestro suefio de un futuro sin cancer.

Porque cada colaboracién es Unica, os estamos inmensamente agradecidos. Gracias por vuestra
confianzay por acompafiarnos en esta batalla. jA por el 2019!

EMPRESAS Y ENTIDADES AMIGAS:
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Unidos contra la

Histiocitosis
GRACIAS,

GRACIAS,
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Datos Economicos




ORIGEN

de los fondos

OR Asociacién es una entidad con financiacién 100% privada. En
2018, el origen de las donaciones provienen de personas
individuales a través de: aportaciones puntuales, cena benéfica
anual en colaboraciéon con el grupo Tiburén y actividades
deportivas y eventos en colegios, organizados algunos de ellos,
en colaboracion con otras entidades.

57%

DONACIONES EVENTOS CENA
PARTICULARES DEPORTIVOS® BENEFICA®

Informe contable realizado por GestDocument Asesoria Contable y Tributaria.
*Ver Nota Aclaratoria de la asociacién.

DESTINO

de los fondos

En 2018, el 92% de los ingresos se han destinado a la
investigacién de la Histiocitosis de las Células de Langerhans vy
otros tipos de céncer infantil en el Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona. OR Asociacion colabora directamente con el Hospital
Sant Joan de Déu en la investigacién del céancer infantil.

COLEGIOS”

92%

4% 4%

INVESTIGACION ADMINISTRACION Y FUNDRAISING Y
ESTRUCTURA COMUNICACION



Nota
aclaratoria

del balance econémico
de OR Asociacion.

17.597 €

20.780 €

TOTAL DE INGRESOS GENERADOS POR OR

™ INGRESOS DE OR ASOCIACION
INGRESADOS DIRECTAMENTE A HSJD

Desde OR Asociacién, queremos precisar el origen de los ingresos recibidos en 2018,
ya que estos no se entenderian sin mencionar la estrecha vinculacién que une nuestra
mision a la Obra Social del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona.

Varios de los proyectos e iniciativas solidarias que hemos ideado y desarrollado este
ano se han transformado en donaciones econdmicas integras y directas a la Obra
Social del Hospital San Joan de Déu, entidad que gestiona la Beca de Investigacion
sobre Histiocitosis de las Células de Langerhans en el Hospital Sant Joan de Déu de
Barcelona.

Este es el caso de distintos proyectos solidarios como la colaboracién con Vins Aribau
a través del Vermut Solidario Musugorri, recaudando 3.500€ a la Obra Social del
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona; la cena benéfica anual co-organizada con el
grupo de restauracion Tiburén aportando 11.780€ a la causa; y la donacién de 5.500€
de la Asociacién Oncolégica Amadeu Pelegri que solicita nuestra asociaciéon para la
Investigacion de la Histiocitosis. Esta suma de 20.780 € representa el 54% de los
ingresos generados por OR Asociacién, que recibe directamente la Obra Social del
Hospital Sant Joan de Déu, sin pasar pasar por nuestra cuenta de ingresos, por lo
tanto, sin quedar reflejada en el balance de cuentas de la asociacion.

Una colaboracién especial es “La Chocolatada Solidaria”, que gestionamos en co-
creacion y co-desarrollo junto con otras organizaciones de céancer infantil y, que
gracias a la participacion masiva de personas solidarias hicieron posible una
recaudacion extraordinaria de 158.300€, donados integra y directamente al Hospital
Sant Joan de Déu de Barcelona, financiando la adquisicién de nuevo equipamiento
para el laboratorio y la financiaciéon parcial de un proyecto de investigacién de
terapias de precision.

Con estas palabras, queremos explicar el por qué de tanta actividad que no queda
reflejada en el balance contable de OR Asociacion.

Asi es como trabajamos desde 2013: en total connivencia con la Obra Social del
Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona para la investigacion del céncer infantil.
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Muévete con OR y sé
un histioguerrero.
Te necesitamos para

seguir avanzando.
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Contacta con nosotros: Siguenos en redes y
ayudanos a difundir:

Tel.: +34 605 186 485




