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Després de més de 25 anys d’intens treball contra la leucemia
hem volgut replantejar-nos la nostra manera de presentar-nos a
la societat. El nostre lema “Solidaris fins a la medul-la” ha quedat
una mica petit... Si, som solidaris fins a la medul-la perd volem ser
una mica més.

Per tot aix0, creiem que el que millor ens representa publicament
és el fet d’intentar constantment ser un motor de canvi en la lluita
contra la leucemia. Per aix0, avui estem molt felicos de presen-

tar-vos la nostra nova imatge grafica.
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Quan acabis de llegir-
me, no em llencis...

e deixa’'m en algun lloc on
pugui sensibilitzar a més
persones sobre la lluita
contra la leucémial

Brenda Roqué
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Localitzar a un
donant de medul-la ossia
no és buscant a Wally®

Tenim el teu correu, telefon o
adreca correctes”?

Si no tenim les teves dades actualitzades no podrem
localitzar-te en cas de compatibilitat i un pacient que
ho necessita pot no tenir més oportunitats.

A litza ara | Vv ! ‘ Fundaci6 Josep Carreras
ctualitza ara les teves dades Fundacio sosen carteras

Trucfa al 93 15176 04_ o Registre de Donants
envia un correu a maildonantes@fcarreras.es de Medul-la Ossia. REDMO



Fundacié Josep Carreras

CONTRA LA LEUCEMIA REDMO

Registre de Donants de Medul-la Ossia

Editorial

Per segon any consecutiu, el meu editorial nada-
lenc ha de fer referencia al Pla nacional de pro-
mocié de la Donacié de Medul-la Ossia, iniciat a
mitjan 2012, com a conseqliéncia d’una important
dotacié economica del Ministeri de Sanitat i de

I’estreta col-laboracié dels coordinadors de tras-
plantament de totes les comunitats autonomes
(CCAA), dels centres de referencia de donants,
dels laboratoris de tipificacié HLA, de I’Organit-
zacio Nacional de Trasplantaments (ONT) i de la
Fundacio Josep Carreras / REDMO.

Per assumir el volum de nous donants pre-
vist pel Pla, la Fundaci6 Josep Carreras va cre-
ar una nova aplicacio informatica per a que
totes les CCAA poguessin registrar els seus pro-
pis donants. Aixi mateix, va posar a disposicio
d’aquelles CCAA que ho van sol-licitar un nimero
d’atencié telefonica especific per informar i regis-

Dr. Enric Carreras Pons
Hematoleg

Director del Registre de Donants
de Medul-la Ossia (REDMO)
de la Fundacié Josep Carreras

trar préviament els nous donants i va crear, alter-
nativament, una pagina web per a 'autoregistre
de donants, com a forma per facilitar-hi ’accés.
D’altra banda, les comunitats autbnomes van ha-
ver d’ampliar el nombre, la disponibilitat i la for-
macié del personal dels centres de referéncia de
donants. Finalment, els laboratoris de tipificacio
HLA dotats de les més recents tecnologies van
acceptar assumir un volum més gran de mostres,
tipificar amb la maxima resolucié possible i oferir
a la resta de CCAA uns preus competitius amb els
millors laboratoris de I'estranger.

Després de les dificultats inicials per posar en
marxa un pla tan complex com aquest i el logic
periode de rodatge, tot va comencar a funcionar a
ple rendiment a mitjan 2013. Com a consequéncia
d’aix0 i sense necessitat de realitzar campanyes
de promocio, la xifra de nous donants aconsegui-
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da el 2013 (26.000) practicament va duplicar la de
2012 i va triplicar la dels registrats el 2011. Al llarg
de I'any 2014 s’han realitzat diverses campanyes
de promocid, tant en ’ambit local com nacional,
gracies a la campanya gratuita que oferir Media-
set a través dels seus canals de televisid. De la
mateixa manera, I’estrena de la pel-licula Blanca
como la nieve, roja como la sangre, per la seva
tematica, també va contribuir a la promocié de
la donacio. El resultat de tot aixo ha estat que el
2014 sobrepassarem la xifra de 30.000 nous do-
nants i 160.000 donants registrats a REDMO, si-
tuant-nos en nivells de donants per poblacié molt
similars als dels paisos del nostre entorn.

Perd, encara que important, el nombre total
de donants registrats no és I’assoliment més
important del Pla. El veritablement destacable
és la repercussio que esta tenint en la donacio
efectiva de medul-la o sang periférica dels do-
nants espanyols, tant per a pacients espanyols
com per a pacients estrangers. Aixo, sens dubte,
s’ha vist beneficiat per la millor tipificacié HLA
dels nous donants, fet que en facilita la seleccid
per a una donacio efectiva. Aixi, en tan sols dos
anys hem duplicat el nombre de donacions per a
pacients estrangers i triplicat les donacions entre
espanyols (de 13 el 2012 a 45 els 10 primers
mesos de 2014). Aquest aspecte té notables con-
notacions per als pacients espanyols, ja que les
donacions entre espanyols sén més facils d’or-
ganitzar i redueixen notablement els costos del
procediment. Queda per veure, quan completem
els quatre anys de promocio6 previstos en el Pla, si
la probabilitat de tenir un donant compatible per
als pacients espanyols haura augmentat, tal com
era de preveure.

Per finalitzar aquesta editorial, tan sols em
resta desitjar, en nom de tots els membres de la
Fundacié Josep Carreras / REDMO i en el meu
propi, a tots els nostres possibles lectors (do-
nants, pacients i els seus familiars, amics i socis
de la Fundacid ), unes bones festes de Nadal i un
millor any 2015.

Dr. ic Carreras Pons

EDITORIAL/OPINIO

o

Opin

Nuria Marieges Via
Coordinadora de REDMO

=l nostre registre
s'esta fent “gran”

El PNDMO funciona bé, pero no n’hi ha prou
d’augmentar el nombre de donants registrats, cal
augmentar-ne també la qualitat. Hem de millorar
el grau de tipificacio HLA dels nostres donants i
reduir-ne |‘edat.

Millorar la tipificacio no depén del donant, sin6
de les autoritats sanitaries de cada CCAA. Tot i
que s’estan fent importants esforgos per millorar
aquest aspecte, encara hi ha un ampli marge per
a la millora.

En relacié amb els anys dels donants, hi ha un
debat internacional sobre quina ha de ser I’edat
minima i maxima de registre dels donants. Alguns
registres I'han establerta entre els 16 i els 35 anys,
uns altres la perllonguen fins als 60. Fins i tot en
I’ambit nacional s’apliquen criteris diferents entre
CCAA. En tot cas, la nostra normativa indica que
es necessita ser major d’edat per donar el seu
consentiment per al registre i que es pot fer fins
als 55. El 2009, es va modificar la nostra norma-
tiva, de manera que s’acceptava que els donants
poguessin romandre a la disposicié de qualsevol
pacient fins als 60 anys. Aquesta decisio volia do-
nar resposta a la logica protesta de molts donants
que consideraven que als 55 anys les seves con-
dicions fisiques eren més que optimes.

El nostre registre s’esta fent “gran”. En els pro-
pers vuit anys perdra més de 24.000 dels seus
integrants perqué hauran arribat als 60 anys. A
aixo, hem d’afegir-hi una evidéncia cientifica: a
menor edat del donant, menor risc de complica-
cions durant el trasplantament i major superviven-
cia. Es, doncs, evident que hem de focalitzar tots
els nostres esforgos en la captacio de la poblacié
jove. Reduir la mitjana d’edat del nostre registre
és beneficiar tots els pacients.

22# REDMO 3
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Per gue una recerca de
donant es pot demorar
diversos mesas”? ;

o i
sl ®

|l
Com és possible que, malgrat els més de 24 milhﬁ)ns de donants ¥ W
de medul-la ossia registrats a tot el mén, la localitzacié d’un do- p [m
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IDENTIFICACIO DELS
DONANTS ACTIUS o
Si bé es disposa d’un registre F['
global, a I’abast de tots els regis-

tres i centres de trasplantament del z
mon, amb les dades basiques dels 24 %
milions de donants de medul-la ossia @

disponibles, aquesta llista té tan sols
una funcio orientativa. No és a
temps real i ha de ser ser actua-
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litzada peridodicament.

LOCALITZACIO
DELS DONANTS QUE
SEMBLEN IDONIS
Hi ha dues possibilitats respecte als
donants actius: que es pugui disposar
d’una tipatge HLA prou ampli per saber que
compleix els estandards minims exigits al
nostre pais per acceptar un donant no familiar,
0 que aquests donants estiguin tan sols parci-
alment tipatge. La nostra normativa (i la de la
majoria de paisos del mén) exigeix disposar
de la tipatge dels loci HLA- A, B, C, DRB1 i
DQB1 per fer un trasplantament. Menys
del 40% dels 24 milions de donants
esmentats disposen d’aquesta
informacio.
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TIPATGE HLA
Evidentment, si d’entrada es loca-
litzen donants d’aquestes caracteristi-
ques, és de preveure que el procediment de
localitzacio sera curt; en la resta la necessitat
d’ampliar la tipatge HLA pot demorar-la notable-
ment. El temps per a una ampliacio de tipatge, si
ben variable entre els diversos paisos, facilment
pot demorar-se entre 15 i 30 dies. A més, moltes
de les ampliacions de tipatge sol-licitades do-
naran resultats no compatibles amb el nostre
pacient, i si aixd passa en totes elles el pro-
cés de sol-licitud d’ampliacions de tipatge
haura de repetir-se amb un altre grup
de donants possiblement com-

patibles. CONFIRMACIO

DEL TIPATGE
Quan disposem del tipatge HLA complet
i hagim pogut identificar a un donant amb el
grau de compatibilitat requerit, procedeix realit-

zar la denominada “confirmacio de tipatge”. Aquest
procediment és un requeriment obligat per a tots els
registres per realitzar trasplantaments de donants no
familiars i consisteix en I'obtencié d’una nova mostra de
sang per confirmar la seva identitat en el mateix laboratori
HLA on ha estat estudiat el pacient. Aquest pas, encara
que resulti dificil d’entendre, pot comportar una notable
demora ja que és relativament frequient, especialment
en alguns paisos on la mobilitat de la poblacié és
molt elevada (per exemple els Estats Units), que
el donant no hagi comunicat al seu registre un
canvi de domicili, amb la qual cosa la seva
localitzacioé pot demorar-se o no
aconseguir-se mai.

CONFIRMACIO DE LA
DONACIO | FIXACIO DE LA
DATA DE TRASPLANTAMENT
Un cop confirmat que el donant és ide- 5
al per al nostre pacient i que ha acceptat v
realitzar la donacié podem fixar una data per OO
al trasplantament. De nou, encara que pugui

.. e A REDMO estem molt orgullosos de la nos-
semblar sorprenent, en alguns paisos no €s in-

frequient que un donant renuncii a la donacié tra mitjana de temps per aconseguir un donant
en aquesta fase. Es per aixo que en el model compatible. Si tenim en compte que I'any 2000, i
espanyol de captacio de donants s’insisteix amb una exigencia de compatibilitat molt menor
tant en la informacid inicial de donant, amb que I'actual, aquesta xifra se situava en els 91

la finalitat d’incorporar tan sols donants
plenament conscienciats del que
significa registrar-s’hi.

dies, els 38 dies actuals suposen un notable éxit.
Seguirem treballant cada dia per millorar
aquests indexs. NO PARAREM.

Tot el procés abans esmentat pot realitzar-se d’una forma relativament facil entre els 40 registres que som membres d’EMDIS (sistema
informatic d’interconnexid de registres), pero si es localitzen donants pertanyents a paisos no inclosos en aquesta xarxa, el procés s’alen-
teix notablement ja que totes les comunicacions han de fer-se per fax o correu electronic.

REDMO DES DE DINS 22# REDMO 5
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Imparables

Coneguem la... Daniela

l

La Daniela, amb els seus pares, a I’hospital.

“El dia 21 de novembre de 2012 ens van donar una
de les pitjors noticies que uns pares poden rebre.
La nostra filla, de només 9 mesos, tenia leucemia.

L’endema van comencar les proves i, dies
després i sense encara haver-ho assimilat, amb
llagrimes als ulls i preguntant encara el perque,
va comencar el tractament de quimioterapia. Ens
vam veure embolicats en un mon que se’ns feia
enorme.

Poc a poc ens vam anar assabentant de quin
tipus de leuceémia tenia i van anar coneixent altres
families que estaven passant per la mateixa situ-
acio. Amb el temps vam fer una pinya i, avui dia,
s’han convertit en bones amistats.

Poc abans d’acabar el tractament a finals del
mes d’abril de 2013, ens van informar que no era
suficient amb el tractament convencional de qui-
mioterapia i que la Daniela necessitaria un tras-
plantament de medul-la ossia. En aquell moment
el més dificil era trobar un donant compatible, que
no és gens facil.

Un mes i mig més tard de nervis i falta de son
ens van donar la noticia que esperavem: teniem
donant! Un donant dels Estats Units era compati-
ble amb la nostra petita i havia accedit a donar-li
medul-la ossia. No us podeu imaginar I'alegria que

6 REDMO #22

La Daniela ha celebrat fa poc temps el seu primer aniversari de

vida.

ens va donar aquesta noticia, encara que sabiem
que el que venia després era el més dificil. Un
trasplantament és un procediment dur i complicat:
en el nostre cas canviar-se de ciutat, estar lluny de
la familia i els amics, etc.

Vam ingressar a I’Hospital Universitari Reina
Sofia de Cordova i vam passar un mes a [’habita-
cio d’aillament. Encara recordem com si fos ahir
aquell dia en que es va realitzar el trasplantament
i ja ha passat més d’un any. Els mesos seglents
fora de casa a Cordova i sense veure la familia van
ser durs pero van mereixer la pena.

Avui seguim amb les nostres revisions pero,
després de gairebé dos anys, podem fer vida nor-
mal. Fa poc, hem celebrat que ja fa un any del
trasplantament. No tenim paraules per agrair a tots
els professionals, familiars i amics que ens han
donat el seu suport durant aquest viatge. Per des-
comptat, sempre estarem agraits a aquesta per-
sona anonima que ens ha donat la vida i I'alegria
de viure. Alla on siguis als Estats Units, gracies!

DONA MEDUL-LA, DONA VIDA!”

Juan Pedro,
pare de la Daniela (2 anys)

IMPARABLES



Imparables

Coneguem... en Pedro Pablo

Tinc la meravellosa
sensacio d’orgull personal

| plenitud interna, perque
sOc conscient d’haver fet
una cosa molt bona per a
algu a qui, encara que no
CONEC Ni coneixeré mai, em
necessitava per poder viure.

“Vaig fer la meva primera donacid de progeni-
tors hemopoetics després de poc més d’un any
de donar-me d’alta al banc de donants. Va ser
el mes de marg de 2014, al mateix hospital de
Madrid on vaig néixer fa una mica meés de qua-
ranta-cinc anys.

La donacid, per aferesi, va ser senzilla, agil i
indolora. Una punxadeta de res a cada brag. Ara,
ja han passat uns mesos i no he tingut cap pro-
blema fisic per I’extraccio de les meves cél-lules
pero si una meravellosa sensacio d’orgull personal
i plenitud interna, perqué soc conscient d’haver
fet una cosa molt bona per a algu a qui, encara
que no conec ni coneixeré mai, em necessitava
per poder viure.

Animo tothom que es faci donant perque aixi
pugui experimentar com jo aquesta sensacio tan
meravellosa que crec només et fan sentir les co-
ses que fas pels altres de manera solidaria, altruis-
ta i anonima, i més encara quan va relacionat amb
una cosa tant tan valuosa com una vida, i aquesta
mateixa vida potser tnicament depén de tu.

Dono les gracies per aixo a la Fundacio Josep
Carreras i a tot el personal que ho va fer possible

a I’hospital de La Paz pel seu bon tracte i profes-
sionalitat”. Pedro Pablo

45 afios. Madrid.

Pedro Pablo Garcia

IMPARABLES 22# REDMO 7
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Noticias

“Blanca como la nieve, roja como la
sangre”

. La Fundacié Josep Carre-
E ras, I’Organitzacié Nacio-
E nal de Trasplantaments i
12 mesos es van unir per
donar suport a la difusio de
la pel-licula italiana Blanca
como la nieve, roja como
la sangre. La pel-licula ex-
plica una historia de soli-
daritat entre estudiants,
que té com a rerefons la
donacié i el trasplantament de medul-la ossia. La
productora i distribuidora, European Dream Fac-
tory, va cedir la preestrena de la pel-licula a Barce-
lona a la Fundacié Josep Carreras, que va convidar
donants de medul-la 0ssia, col-laboradors, metges
i investigadors a I’esdeveniment. La pel-licula es
va estrenar el 10 d’octubre a les sales espanyoles.

GULWEES LU 00

BLAII[A tomo LA NIEV
ROJA tomo LA SANGR

s s DRI AT

Durant els mesos de setembre i octubre, 'ONT
(Organitzacié Nacional de Trasplantaments / Mi-
nisteri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat) i la
Fundacio Josep Carreras contra la Leucemia, van
iniciar una campanya de promocio de la donacio
de medul-la dssia en I’ambit nacional anomena-
da “Ets perfecte per a altres”. Aquest projecte,
realitzat en col-laboracié amb el grup Mediaset,
pretenia informar la societat per incrementar el
nombre de donants de medul-la 0ssia actius a
I’Estat espanyol.

8 REDMO #22

Gracies als donants de medul-la 0ssia volunta-
ris, els hospitals espanyols que realitzen trasplan-
taments de medul-la 0ssia pertanyents al sistema
nacional de salut, van poder dur a terme el 2013:
483 trasplantaments (382 procedents de medul-la
ossia i sang periférica, i 101 procedents d’unitats
de sang de cordd umbilical). El programa REDMO
de la Fundaci6 Josep Carreras ha coordinat, des
dels seus inicis, més de 6.000 trasplantaments
de medul-la dssia de donant no emparentat amb
el pacient.

Encara que les campanyes promocionals que
s’han pogut realitzar en els ultims temps han in-
crementat el nombre de donants considerable-
ment, encara no aconseguim trobar un donant
compatible per a tots els pacients en recerca.
També queda palés el desconeixement d’aquest
tipus de donacio per part d’una gran part de la
societat espanyola. Per aixo, la campanya “Ets
perfecte per a altres” ha volgut omplir aquest buit
informatiu de forma clara, concisa i per a tots els
publics de cara, també, a corregir els habituals
errors o dubtes davant d’aquest tipus de dona-
ci6: confusioé entre la medul-la Ossia i la medul-la
espinal, etc.

p- Pots visitar el web de la campanya a www.eres-
perfectoparaotros.com

Inaugurem el Campus Clinic-UB de
Institut de Recerca Josep Carreras

El mes de setembre passat va tenir lloc la cerimo-
nia d’inauguracio dels laboratoris i instal-lacions
del Campus Clinic-UB de I'lInstitut de Recerca
contra la Leucemia Josep Carreras (IJC) a I'Aula
Magna de la Facultat de Medicina de la Univer-
sitat de Barcelona. Des de la Fundacié Josep
Carreras contra la Leucémia hem invertit més de
2,5 milions d’euros en la construccio de les instal-
lacions i laboratoris d’aquest nou campus cienti-
fic ubicat a la Facultat de Medicina de la Univer-
sitat de Barcelona, i I’'hem dotat dels equips de
recerca més avancats. Els projectes que s’estan
duent a terme tenen per objecte la recerca basi-
ca, translacional i clinica en ’ambit de les hemo-
paties malignes.

NOTICIAS



El Campus Clinic-UB disposa d’una planta de
250 m2. Entre d’altres instal-lacions, I'lJC ha dotat
el Campus Clinic-UB d’un laboratori molecular, un
laboratori de citometria de flux, una sala de cri-
obiologia i ha contribuit al desenvolupament de
I’animalari, tot assegurant-ne la seva construc-
cio, valorada en 870.000 € i equipament cientific,
valorat en 1.690.000 €. De la mateixa manera, a
causa de la complexitat d’alguns processos, I'lJC
ha remodelat algunes instal-lacions compartides
de la UB a les arees de microscopia, protedomica i
genodmica per assegurar el seu Us optim.

Més 150.000 donants!

El Pla nacional de donaci6é de medul-la dssia se-
gueix donant els seus fruits. Des de I'octubre, s’ha
superat la barrera dels 150.000 donants de medul-
la Ossia a I’Estat espanyol, sent la xifra actual del
voltant de 162. Es, sens dubte, una fita historica
que posa de manifest que les mesures que s’han
pres per al foment de la donacié de medul-la ossia
estan donant resultats fins i tot millors dels espe-
rats -el nombre de donants registrats el 2013 va
suposar un increment del 84% respecte als do-
nants registrats en I’exercici anterior- i que faran
que els objectius del Pla es compleixin, qui sap,
si potser abans del previst.

L‘Organitzacié Nacional de
Trasplantaments celebra el seu 25¢&
aniversari

Sota la presidéncia de Sa Majestat la Reina, el Mi-

nisteri de Sanitat, Serveis Socials i Igualtat va ce-
lebrar, el 22 d’octubre passat, el 25¢ aniversari de

NOTICIAS

I’Organitzacio Nacional de Trasplantaments (ONT),
en un acte en qué van participar professionals de
la xarxa trasplantadora espanyola i pacients tras-
plantats. Diverses comunitats autbnomes, hospi-
tals i equips, institucions, entitats i col-lectius van
ser guardonats. Entre ells, i en representacié del
col-lectiu de donants de medul-la 0ssia, destaca
la donant Aurea Martinez.

Protegint I’endoteli minimitzarem les
complicacions primerenques dels
trasplantaments de medul-la 0ssia

Les cél-lules que recobreixen la cara interna dels
vasos sanguinis (les venes, les artéries i els capil-
lars) s’anomenen cel-lules endotelials i formen el
major organ del cos huma: I’endoteli. Avui sabem
que I’endoteli té& un paper important en el desen-
volupament de moltes malalties, aixi que existeix
un gran interés a investigar com funciona. El cas
que a nosaltres ens interessa és el paper que
juguen les cel-lules endotelials en el trasplanta-
ment de progenitors hemopoeétics (medul-la os-
sia, sang periférica o sang de cordé umbilical).
D’aquest estudi s’ocupa un grup de I'lnstitut de
Recerca contra la Leucémia Josep Carreras, li-
derat pel Dr. Enric Carreras i la Dra. Maribel Diaz
Ricart. Aquest equip és el Barcelona Endothelium
Team (BET).

Un milié d’euros en projectes de
recerca conjunts entre cientifics
espanyols i alemanys

La filial de la Fundacio Josep Carreras a Alemanya
(Deutsche Josep Carreras Leuké&mie Stiftung) ha
destinat al voltant d’un mili6 d’euros a financgar
quatre projectes que investigadors de I'Institut de
Recerca contra la Leucemia Josep Carreras duran
a terme en col-laboracié amb cientifics alemanys.
Aquests projectes, que es desenvoluparan en els
Campus Clinic-UB i ICO-Germans Trias i Pujol
de I’Institut de Recerca contra la Leucémia Jo-
sep Carreras, centre CERCA de la Generalitat de
Catalunya, tenen per objectiu la recerca basica,
translacional i clinica en I'ambit de la leucemia i
les altres hemopaties malignes, especialment les
sindromes mielodisplastiques.
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Bon Nadal i un
IMPARABLE 2015

. Fundaci6é Josep Carreras Fins que la curem
CONTRA LA LEUCEMIA NO PARAREM



