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Tras mas de 25 afos de intenso trabajo contra la leucemia hemos
querido replantearnos nuestra manera de presentarnos a la socie-
dad. Nuestro lema “Solidarios hasta la médula” se nos ha quedado
un poco pequefo... Si, somos solidarios hasta la médula pero
queremos ser algo mas.

Por todo ello, creemos que lo que mejor nos representa publica-
mente es el hecho de intentar constantemente ser un motor de
cambio en la lucha contra la leucemia. Por ello, hoy estamos muy

felices de presentaros nuestra nueva imagen grafica.

Porque HASTA QUE LA CUREMOS, NO PARAREMOS.
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Localizar a un
donante de médula 6sea
no es buscando a Wally®

¢/, Tenemos tu email, tu teléfono
O tu direccion correctos?

Si no tenemos tus datos actualizados no podremos
localizarte en caso de compatibilidad y un paciente
que lo necesita puede no tener mas oportunidades.

iActualiza ahora tus datos!

Llama al 93 151 76 04 o
envia un email a maildonantes@fcarreras.es

Fundacion Josep Carreras
CONTRA LA LEUCEMIA

Registro de Donantes
de Médula Osea. REDMO
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Editorial

Por segundo afio consecutivo, mi editorial Navi-
defia debe referirse al Plan Nacional de Promo-
cién de la Donacién de Médula Osea (PNDMO),
iniciado a mediados de 2012, como consecuencia
de una importante dotacién econdmica del Minis-
terio de Sanidad y la estrecha colaboracion de los
Coordinadores de Trasplante de todas las comu-
nidades autonomas (CCAA), los centros de refe-
rencias de donantes, los laboratorios de tipifica-
cion HLA, la Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT) y la Fundacién Josep Carreras/REDMO.
Para asumir el volumen de nuevos donantes
previsto por el Plan, la Fundacion Josep Carre-
ras cred una nueva aplicacion informatica para
que todas las CCAA pudieran registrar a sus pro-
pios donantes. Asimismo, puso a disposicién de
aquellas CCAA que lo solicitaron un niumero de
atencion telefonica especifico para informar y pre
registrar a los nuevos donantes y cred, alternati-

Dr. Enric Carreras Pons
Hematologo

Director del Registro de Donantes
de Médula Osea (REDMO)
de la Fundacion Josep Carreras

vamente, una pagina web para el auto-registro de
donantes, como forma de facilitar su acceso. Por
su parte, las CCAA tuvieron que ampliar el nUme-
ro, la disponibilidad y la formacion del personal de
los centros de referencias de donantes. Finalmen-
te, los laboratorios de tipificacién HLA dotados de
las mas recientes tecnologias aceptaron asumir
un mayor volumen de muestras, tipificarlas con
la maxima resolucioén posible y ofrecer al resto de
CCAA unos precios competitivos con los mejores
laboratorios del extranjero.

Tras las dificultades iniciales para poner en
marcha un plan tan complejo como éste y el 16-
gico periodo de rodaje, todo empez6 a funcionar
a pleno rendimiento a mediados de 2013. Como
consecuencia de ello y sin necesidad de realizar
campanas de promocion, la cifra de nuevos do-
nantes alcanzada en 2013 (26.000) practicamente
duplico los de 2012 y triplicé la de los registrados

Evolucion de los donantes de

meédula dsea disponibles en Espana
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en 2011. A lo largo del afio 2014 se han realizado
diversas campafnas de promocién, tanto a nivel
local como a nivel nacional, gracias a la campa-
fa gratuita que ofrecié Mediaset a través de sus
canales de television. De igual modo, el estreno
de la pelicula “Blanca como la nieve, roja como la
sangre”, por su tematica, también contribuy6 a la
promocion de la donacion. El resultado de todo
ello ha sido que en 2014 sobrepasaremos la cifra
de 30.000 nuevos donantes y 160.000 donantes
registrados en REDMO, situandonos en niveles de
donantes por poblacién muy similares a las de los
paises de nuestro entorno.

Pero, aunque importante, el nimero total de
donantes registrados no es el logro mas impor-
tante del Plan. Lo verdaderamente destacable es
la repercusidon que esta teniendo en la donacion
efectiva de médula o sangre periférica de los do-
nantes espafoles, tanto para pacientes espafnoles
como para pacientes extranjeros. Ello, sin duda,
se ha visto beneficiado por la mejor tipificacion
HLA de los nuevos donantes, hecho que facilita
su seleccidn para una donacion efectiva. Asi, en
tan sélo 2 anos hemos duplicado el numero de
donaciones para pacientes extranjeros y triplicado
las donaciones entre espanoles (de 13 en 2012
a 45 en los 10 primeros meses de 2014). Este
aspecto tiene notables connotaciones para los
pacientes espafoles ya que las donaciones entre
espafioles son mas faciles de organizar y reducen
notablemente los costes del procedimiento. Que-
da por ver, cuando completemos los 4 afios de
promocién previstos en el Plan, si la probabilidad
de disponer de un donante compatible para los
pacientes espafoles habra aumentado, tal como
era de prever.

Para finalizar esta editorial, tan s6lo me resta
desear, en el nombre de todos los miembros de
la Fundacién Josep Carreras/REDMO y en el mio
propio, a todos nuestros posibles lectores (donan-
tes, pacientes y sus familiares, amigos y socios de
la Fundacion), unas felices fiestas navidefias y un
mejor afio 2015.

Dr. ic Carreras Pons

EDITORIAL/OPINION

Opinién

Nuria Marieges Via
Coordinadora de REDMO

Nuestro registro se
esta haciendo “mayor’

El PNDMO esta funcionando pero no basta con
aumentar el numero de donantes registrados, hay
que aumentar también su calidad. Tenemos que
mejorar el grado de tipificacion HLA de nuestros
donantes y reducir su edad.

Mejorar la tipificacion no depende del donante
sino de las autoridades sanitarias de cada CCAA.
Aunque se estan haciendo importantes esfuerzos
para mejorar este aspecto, todavia existe un am-
plio margen para la mejora.

En cuanto a la edad, existe un debate interna-
cional sobre cual debe ser la edad minima y maxi-
ma de registro de los donantes. Algunos registros
las han establecido entre los 16 y los 35 afios,
otros la prolongan hasta los 60. Incluso a nivel
nacional se aplican criterios distintos entre CCAA.
En cualquier caso, nuestra normativa indica que
se necesita ser mayor de edad para dar su con-
sentimiento para el registro y que se puede hacer
hasta los 55. En 2009, se procedié a modificar
nuestra normativa, aceptando que los donantes
pudieran permanecer a disposicién de cualquier
paciente hasta los 60 afos. Esta decision vino a
dar respuesta a la l6gica protesta de muchos do-
nantes que consideraban que a los 55 afios sus
condiciones fisicas eran mas que 6ptimas.

Nuestro registro se esta haciendo mayor. En
los préoximos 8 afios perdera a mas de 24.000 de
sus integrantes por haber alcanzado los 60 afios.
A esta circunstancia debemos afiadir una evidencia
cientifica: a menor edad del donante, menor riesgo
de complicaciones durante el trasplante y mayor
supervivencia. Es pues evidente que hemos de fo-
calizar todos nuestros esfuerzos en la captacion de
la poblacion joven. Reducir la media de edad de
nuestro registro es beneficiar a todos los pacientes.

22# REDMO 3
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REDMO desde dentro

¢, Por qué una busgueda

de donante puede

demorarse varos meses”
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., Coémo es posible que, a pesar de los mas de 24 millones de
donantes de médula 6sea registrados en todo el mundo, la lo-

calizacion de un donante compatible puede demorarse variog, ||
meses? Dado que se trata de una pregunta relevante, en especial ;,f?;

para todos aquellos pacientes (y familiares) a la espera de un

donante no familiar, intentaremos explicarlo de una fF‘)}rma clara ||
1]

y resumida.

1

IDENTIFICACION DE
LOS DONANTES ACTIVOS
Si bien se dispone de un registro
global, al alcance de todos los regis-
tros y centros de trasplante de mun-
do, con los datos béasicos de los 24
millones de donantes de médula 6sea
disponibles, este listado tiene tan
so6lo una funcién orientativa. No es
a tiempo real y debe de ser ac-
tualizado periédicamente.
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LOCALIZACION DE
LOS DONANTES QUE
PARECEN IDONEOS
Existen dos posibilidades respecto a
los donantes activos: que se pueda dis-
poner de un tipaje HLA lo suficientemente
amplio para saber que cumple los estandares
minimos exigidos en nuestro pais para aceptar
un donante no familiar, 0 que estos donantes
estén tan sélo parcialmente tipificados. Nuestra
normativa (y la de la mayoria de paises del
mundo) exige disponer del tipaje de los loci
HLA- A, B, C, DRB1 y DQB1 para hacer
un trasplante. Menos del 40% de los
24 millones de donantes mencio-
nados disponen de esta
informacion.

REDMO DESDE DENTRO
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AMPLIACION W

DEL TIPAJE HLA
Evidentemente, si de entrada se
localizan donantes de estas caracteris-
ticas, es de prever que el procedimiento de
localizacién sera corto; en el resto la necesi-
dad de ampliar la tipificacién HLA puede demo-
rarla notablemente. El tiempo para una ampliacién
de tipaje, si bien variable entre los diversos paises,
facilmente puede demorarse entre 15 y 30 dias.
Ademas, muchas de las ampliaciones de tipaje
solicitadas daran resultados no compatibles
con nuestro paciente, y si ello ocurre en
todas ellas el proceso de solicitud de am-
pliaciones de tipaje debera repetirse
con otro grupo de donantes po- CONFIRMACION
siblemente compatibles. 4 DEL TIPAJE

Cuando dispongamos del tipaje
HLA completo y hayamos podido identi-
ficar a un donante con el grado de compatibi-
lidad requerido, procede realizar la denominada
“confirmacion de tipaje”. Este procedimiento es un
requerimiento obligado por todos los registros para
realizar trasplantes de donantes no familiares y con-
siste en la obtencién de una nueva muestra de sangre
para confirmar su identidad en el mismo laboratorio HLA
donde ha sido estudiado el paciente. Este paso, aunque
resulte dificil de entender, puede comportar una notable
demora ya que es relativamente frecuente, en especial
en algunos paises donde la movilidad de la pobla-
cién es muy elevada (por ejemplo los Estados
Unidos), que el donante no haya comunicado
a su registro un cambio de domicilio, con
lo que su localizaciéon puede demo-
rarse o no lograrse jamas.

CONFIRMACION
DE LA DONACION
Y FIJACION DE LA FECHA
DE TRASPLANTE
Una vez confirmado que el donante es 5
ideal para nuestro paciente y que ha acep-

tado realizar la donacion podemos proceder A
a fijar una fecha para el trasplante. De nuevo,
aunque pueda parecer sorprendente, en algunos En REDMO estamos muy orgullosos de nuestra
paises no es infrecuente que un donante renun- mediana de tiempo para conseguir un donante
cie a la donacién en esta fase. Es por ello que compatible. Si tenemos en cuenta que en el afio
en el modelo espariol de captacion de donan- 2000, y con una exigencia de compatibilidad mu-

tes se insiste tanto en la informacion inicial cho menor que la actual, esta cifra se situaba en
de donante, con la finalidad de incorpo-

rar tan s6lo donantes plenamente los 9’91 ldlas, los .38 dias actua!es suponen u’n nota-
concienciados de o que estan ble éxito. Seguiremos trabajando cada dia para
haciendo al registrarse. mejorar estos indices. NO PARAREMOS.

Todo el proceso antes mencionado puede realizarse de una forma relativamente facil entre los 40 registros que somos miembros de
EMDIS (sistema informdtico de interconexion de registros) pero si se localizan donantes pertenecientes a paises no incluidos en dicha
red, el proceso se lentifica notablemente ya que todas las comunicaciones deben hacerse por fax o correo electronico.

REDMO DESDE DENTRO 22# REDMO 5
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Conozcamos a... Daniela

l

Daniela junto a sus padres en el hospital.

“El dia 21 de noviembre de 2012 nos dieron una
de las peores noticias que unos padres pueden
recibir. Nuestra hija, de tan sdlo 9 meses, tenia
leucemia.

Al dia siguiente empezaron las pruebas y, va-
rios dias después y sin haberlo asimilado todavia,
con lagrimas en los ojos y preguntandonos todavia
el por qué, empezd el tratamiento de quimiotera-
pia. Nos vimos envueltos en un mundo que se nos
hacia enorme.

Poco a poco nos fuimos enterando de qué es
la leucemia y conocimos a otras familias que esta-
ban pasando por lo mismo. Con el tiempo hicimos
una pifa y, hoy dia, se han convertido en buenas
amistades.

Poco antes de terminar el tratamiento a finales
de abril de 2013, nos informaron de que no era
suficiente con el tratamiento convencional de qui-
mioterapia y que Daniela necesitaria un trasplante
de médula 6sea. Ahora lo dificil era encontrar un
donante compatible, que no es nada facil.

Un mes y medio mas tarde de nervios y falta de
sueno nos dieron la noticia que esperabamos: jTe-
niamos donante! Un donante de Estados Unidos
era compatible con nuestra pequefia y habia acce-
dido a donarle su médula. No os podéis imaginar

6 REDMO #22

Daniela ha celebrado hace poco su primer cumplevida.

la alegria que nos dio esta noticia aunque sabia-
mos que ahora venia lo dificil, ya que un trasplante
es algo duro y dificil: mudarse a otra ciudad, estar
alejado de familia y amigos, etc.

Ingresamos en el Hospital Universitario Reina
Sofia de Cordoba y pasamos un mes en la camara
de aislamiento. Todavia recordamos como si fuera
ayer ese dia en el que se realizd el trasplante y ya
ha pasado un ario. Los meses siguientes fuera de
casa en Cordoba y sin ver a la familia durante me-
ses fueron duros pero merecieron la pena.

Hoy seguimos con nuestras revisiones pero,
después de casi dos afios, podemos hacer vida
normal. Hace poco, hemos celebrado que lleva
ya un ano trasplantada. No tenemos palabras para
agradecer a todos los profesionales, familiares y
amigos que nos han apoyado durante este viaje.
Por supuesto, siempre estaremos agradecidos a
esa persona andnima que nos ha dado vida y la
alegria de vivir al ver asi’ a nuestra pequena. Allf
donde estés en Estados Unidos, jgracias!

iDONA MEDULA, DONA VIDA!”

Juan Pedro,
padre de Daniela (2 ainos)

IMPARABLES



Imparables

Conozcamos a... Pedro Pablo

Tengo una maravillosa
sensacion de orgullo
personal y plenitud interna,
al ser consciente de haber
hecho algo muy bueno por
alguien a quien no conozco
Nni conoceré nuncay que me
necesitaba para poder Vivir.

“Realicé mi primera donacidn de progenitores he-
matopoyéticos después de poco mas de un afio
de darme de alta en el banco de donantes. Fue
alla por el mes de marzo de 2014, en el mismo
hospital de Madrid en el que naci hace algo mas
de cuarenta y cinco afios.

La donacidn, por aféresis, fue sencilla, agil e
indolora. Un pinchacito de nada en cada brazo.
Ahora, ya han pasado unos meses en los que no
he tenido ninguin problema fisico por la extrac-
cion de mis células pero si una maravillosa sensa-
cion de orgullo personal y plenitud interna, al ser
consciente de haber hecho algo muy bueno por
alguien a quien, aunque no conozco ni conoceré
nunca, me necesitaba para poder Vivir.

Animo a todo el mundo a que se haga donan-
te para que asi pueda experimentar como yo esa
sensacion tan maravillosa que creo sdlo te hacen
sentir las cosas que haces por los demas de ma-
nera solidaria, altruista y anonima, y mas todavia
cuando en ello va algo tan valioso como una vida,
y esa vida quizas unicamente dependa de ti.

Doy las gracias por ello a la Fundacion Carre-
ras y a todo el personal que lo hizo posible en el

hospital de La Paz por su buen trato y profesio-
nalidad.” Pedro Pablo
45 afios. Madrid.

Pedro Pablo Garcia

IMPARABLES 22# REDMO 7
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“Blanca como la nieve, roja como la
sangre”

La Fundacién Josep Ca-
rreras, la Organizacion
Nacional de Trasplantes y
12 meses se unieron para
apoyar la difusion de la
pelicula italiana “Blanca
como la nieve, roja como
la sangre”. La pelicula na-
rra una historia de solida-
ridad entre estudiantes,
que tiene como trasfondo
la donacién y el trasplante de médula 6sea. La
productora y distribuidora, European Dream Fac-
tory, cedio el preestreno en Barcelona a la Funda-
cién Josep Carreras, quien invitd a donantes de
médula 6sea, colaboradores, médicos e investi-
gadores al evento. La pelicula se estreno el 10 de
octubre en las salas de nuestro pais.

SALWERS LG

BLAII[A (OMO LA NlEvE
ROJA como LA SANGRE

T LT

Eres perfecto para otros

Durante los meses de septiembre y octubre, la
ONT (Organizacion Nacional de Trasplantes/Minis-
terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad) y
la Fundacién Josep Carreras contra la Leucemia,
iniciaron una campafa de promocion de la dona-
cion de médula ésea a nivel nacional llamada “Eres
perfecto para otros”. Este proyecto, realizado en
colaboracion con el grupo Mediaset, pretendia in-
formar a la sociedad para incrementar el nimero
de donantes de médula ésea activos en Espanfa.
Gracias a los donantes de médula ésea volun-
tarios, los hospitales espafoles que realizan tras-
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plantes de médula ésea pertenecientes al sistema
nacional de salud, pudieron llevar a cabo en 2013:
483 trasplantes (382 procedentes de médula 6sea
y sangre periférica, y 101 procedentes de unida-
des de sangre de cordon umbilical). El programa
REDMO de la Fundacion Josep Carreras ha coor-
dinado, desde sus inicios, mas de 6.000 trasplan-
tes de médula 6sea de donante no emparentado
con el paciente.

Aunque las campafas promocionales que se
han podido realizar en los ultimos tiempos han
incrementado el nimero de donantes conside-
rablemente, todavia no logramos encontrar un
donante compatible para todos los pacientes en
busqueda. También queda patente el desconoci-
miento de este tipo de donacion por parte de una
gran parte de la sociedad espafiola. Por ello, la
campafa “Eres perfecto para otros” ha querido
llenar ese vacio informativo de forma clara, con-
cisa y para todos los publicos de cara, también,
a corregir los habituales errores o dudas frente a
este tipo de donacién: confusién entre la médula
6sea y la médula espinal, etc.

P> Puedes visitar la web de la campahfa en:
www.eresperfectoparaotros.com

Inauguramos el Campus Clinic-UB
del Instituto de Investigacion Josep
Carreras

El pasado mes de septiembre tuvo lugar la ce-
remonia de inauguracion de los laboratorios e
instalaciones del Campus Clinic-UB del Instituto
de Investigacion contra la Leucemia Josep Ca-
rreras (IJC) en El Aula Magna de la Facultad de
Medicina de la Universidad de Barcelona. Desde
la Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia
hemos invertido mas de 2,5 millones de euros en
la construccion de las instalaciones y laboratorios
de este nuevo campus cientifico ubicado en la
Facultad de Medicina de la Universidad de Bar-
celona, y o hemos dotado de los equipos de in-
vestigacion mas avanzados. Los proyectos que se
estan llevando a cabo tienen por objeto la inves-
tigacion basica, traslacional y clinica en el ambito
de las hemopatias malignas.

NOTICIAS



El Campus Clinic-UB dispone de una planta
de 250 m2. Entre otras instalaciones, el IJC ha
dotado al Campus Clinic-UB de un Laboratorio
molecular, un Laboratorio de Citometria de flujo,
una sala de Criobiologia y ha contribuido al desa-
rrollo del animalario, asegurando su construccion,
valorada en 870.000€ y equipamiento cientifico,
valorado en 1.690.000€. Del mismo modo, debido
a la complejidad de algunos procesos, el IJC ha
remodelado algunas instalaciones compartidas de
la UB en las areas de microscopia, protedmica y
gendmica para asegurar su uso éptimo.

iMas de 150.000 donantes!

El Plan Nacional de Donacién de Médula Osea
sigue dando sus frutos. Desde octubre, se ha su-
perado la barrera de 150.000 donantes de médula
Osea en Espafa, estando la cifra actual en alre-
dedor de 162.116 a 30 de noviembre de 2014.
Es, sin duda, un hito histoérico para el pais que
pone de manifiesto que las medidas que se han
tomado para el fomento de la donacion de médula
Osea estan dando resultados incluso mejores de
los esperados —el nUmero de donantes registra-
dos en 2013 supuso un incremento del 84% con
respecto a los donantes registrados en el gjercicio
anterior- y que haran que los objetivos del Plan se
cumplan, quien sabe, si quiza antes de lo previsto.

La Organizacion Nacional de
Trasplantes celebra su 25° aniversario

Bajo la presidencia de Su Majestad la Reina, el Mi-

nisterio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
celebro, el pasado 22 de octubre, el 25 aniversario

NOTICIAS

de la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT),
en un acto en el que participaron profesionales
de la red trasplantadora espafola y pacientes
trasplantados. Varias Comunidades Auténomas,
hospitales y equipos, instituciones, entidades y
colectivos fueron galardonados. Entre ellos, y en
representacion del colectivo de donantes de mé-
dula 6sea, la donante Aurea Martinez.

Protegiendo el endotelio minimizaremos
las complicaciones tempranas de los
trasplantes de médula ésea

Las células que recubren la cara interna de los
vasos sanguineos (las venas, las arterias y los ca-
pilares) se llaman células endoteliales y forman el
mayor érgano del cuerpo humano: el endotelio.
Hoy sabemos que el endotelio tiene un papel im-
portante en el desarrollo de muchas enfermeda-
des, asi que existe un gran interés en investigar
coémo funciona.El caso que a nosotros nos intere-
sa es el papel que juegan las células endoteliales
en el trasplante de progenitores hematopoyéticos
(médula 6sea, sangre periférica o sangre de cor-
dén umbilical). De este estudio se ocupa un grupo
del Instituto de Investigacion contra la Leucemia
Josep Carreras, liderado por el Dr. Enric Carreras
y la Dra. Maribel Diaz Ricart. Este equipo es el
Barcelona Endothelium Team (BET).

Un millén de euros a proyectos
de investigaciéon conjuntos entre
cientificos espanoles y alemanes

La filial de la Fundacié Josep Carreras en Alema-
nia (Deutsche José Carreras Leuk@mie Stiftung)
ha destinado alrededor de un millén de euros a
financiar cuatro proyectos que investigadores
del Instituto de Investigacién contra la Leucemia
Josep Carreras llevaran a cabo en colaboracién
con cientificos alemanes. Estos proyectos, que
se desarrollaran en los Campus Clinic-UB y ICO-
Germans Trias i Pujol del Instituto de Investiga-
cion contra la Leucemia Josep Carreras, centro
CERCA de la Generalitat de Catalunya, tienen por
objetivo la investigacion basica, traslacional y cli-
nica en el ambito de la leucemia y las demas he-
mopatias malignas, especialmente los sindromes
mielodisplasicos.
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