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Han sido tres décadas
__de dedicacion, trabajoy N e
4 esfuerzode muchisimas '
personas que merece e W
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@ "celebrarse.

) ‘:? SR.JOSEP CARRERAS




Apreciada amiga, apreciado amigo:

En 2021 hemos celebrado los 30 afios del
Registro de Donantes de Médula Osea
(REDMO). Sin duda, una onomdstica muy
especial para todos nosotros: han sido tres
décadas de dedicacion, trabajo y esfuerzo
de muchisimas personas, y eso merece
celebrarse. Por ello, esta edicion de la revista
del REDMO tiene como eje central este
aniversario.

Para conmemorarlo, hemos creado una pieza
audiovisual que explica todo el camino que
ha recorrido el registro desde su creacion.

En el reportaje central de esta revista se
recogen algunas de las declaraciones de los
diferentes participantes del video y se ofrece
la posibilidad de ver de nuevo el documental.

Antes de la creacion del REDMO, los pacientes
espafoles solo podian recibir un trasplante si
tenian un hermano o un familiar compatible, lo
cual ocurre en menos del 30 % de los casos.

Esto hizo que, en 1991, con la ayuda del
profesor Ciril Rozman y del doctor Albert
Grafiena, empezaramos a dar los primeros
pasos para la creacion de un registro de
donantes no emparentados en nuestro pais.

El pleno desarrollo del REDMO se alcanzé en
1994, con su integracion en la red asistencial
publica del Sistema Nacional de Salud,
mediante la firma del primer acuerdo marco
entre nuestra Fundacion y el Ministerio de
Sanidad.

En estos primeros 30 anos,
el REDMO, en colaboracion
con las comunidades
autonomas y la Organizacion
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Nacional de Trasplantes, ha
crecido hasta llegar a mas
de 450.000 donantes y ha
logrado que mas de 11.000
pacientes de todo el mundo
hayan recibido un trasplante
de médula 6sea. Todo ello,
gracias a nuestra labor.

Esto ha sido posible gracias a la generosidad
y al altruismo de todas las personas que

se han inscrito como donantes de médula
6sea y han estado disponibles para cualquier
paciente en cualquier parte.

Son muchas las personas y entidades que
suman sus esfuerzos para llevar adelante el
dia a dia del registro. Quisiera agradecerles
a todas ellas su predisposicion y su trabajo
riguroso, con los que hacen llegar una
esperanza de curacion a los enfermos.

La Fundacion Josep Carreras contra la
Leucemia se creo para conseguir que, algun
dia, la leucemia sea una enfermedad curable
para todos y en todos los casos, y el REDMO
ha sido, es y sera una pieza clave para
conseguir ese objetivo.

Aprovecho para desearles un feliz y solidario
2022.

Atentamente,

Josep Carreras
Presidente



EDITORIAL

Repasando los

o0 anos
del REDMO

En un aniversario como este siempre es bueno echar la vista atrds para recor-
dar la historia de estos 30 afios y a todos aquellos que han colaborado, y para
analizar los adelantos conseguidos y los que faltan por lograr.

na vez creada la Fundacion Josep
Carreras contra la Leucemia en 1988,
nuestro presidente, como consecuencia
de haber conocido en primera persona el
problema de no disponer de un donante compatible,
decidio que, bajo el paraguas de la Fundacion, se
tenia que crear un registro de donantes de médula
0sea, que se denominé REDMO. En 1991 el profesor
Albert Grafiena, jefe del programa de trasplante del
Hospital Clinic, y una secretaria muy eficaz, Begofia
Ramirez, dieron los primeros pasos para crear una
infraestructura informatica basica y empezaron
a reclutar voluntarios entre los familiares de
pacientes de los hospitales de Barcelona que se
habian hecho los estudios de compatibilidad y no
habian resultado compatibles con su familiar, pero
entendian la importancia de encontrar un donante.
Ademas, establecieron los primeros vinculos con el
gue entonces era el mayor registro de donantes del
mundo: el National Marrow Donor Program de los
Estados Unidos de Ameérica.

Muy poco tiempo después, se vio que este REDMO
«artesanal» comportaba una tarea mucho mas
compleja de lo que inicialmente se pensaba

y que precisaba de personal con dedicacion
completa. Para conseguirlo, en 1993 se pusieron

al frente del REDMO el profesor Ricardo Castillo,

el gerente de la Fundacion, Antoni Garcia Prat, una
coordinadora general, Clara Pérez, y las tres primeras
coordinadoras de busquedas, Cristina Bueno (que
acaba de cumplir 30 afios en la Fundacién), Tina
Torello y Amparo Menéndez. Este reducido grupo de
gente, junto con la extrema valia del profesor Castillo
como negociador, consiguio hitos dificiimente
imaginables, como la firma del primer acuerdo marco
con el Ministerio de Sanidad (junio de 1994), por el

cual el REDMO fue reconocido como registro oficial
en todo el territorio espafiol.

Poco a poco se fueron desarrollando los cuatro
departamentos basicos del REDMO (pacientes
nacionales, pacientes internacionales, donantes

y facturacion) con un total de 7 personas. Se
firmaron convenios bilaterales con las comunidades
auténomas, tal como establecia el acuerdo

marco. Se consiguieron ayudas econdémicas para
potenciar varios laboratorios HLA y para iniciar las
primeras campafias de promocion. Con la ayuda

de EPI Servicios Informaticos, se cred el primer
programa de gestién de busquedas del registroy
una aplicacion con la cual los centros de donantes

y, posteriormente, los bancos de sangre de cordon
umbilical, podian volcar los datos de sus donantes en
la base REDMO. Por ultimo, en colaboracion con los
registros francés, italiano, aleman y holandés, se cre6
una red de comunicacion entre registros denominada
EMDIS. Ademas, junto con la Organizacion Nacional
de Trasplantes y varias sociedades cientificas
nacionales, se definieron todos y cada uno de los
aspectos de las busquedas de donantes, como

los criterios de inicio de busquedas, los criterios
minimos de compatibilidad de HLA, los criterios de
inclusion y exclusion de donantes, la documentacion
de inicio de una busqueda, la facturacion, etc.

Estos documentos quedaron plasmados en 1997

en el libro Organizacion de los trasplantes de
progenitores hematopoyéticos en Espafia. En poco
tiempo, Espafia conté con 48 centros de referencia
de donantes, 25 centros de tipificacion de HLA y 29
centros de trasplante de donantes no emparentados
que, ademas, eran centros de colecta. Todos estos
avances hicieron que la actividad del REDMO fuera
aumentando dia a dia.
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Esta espléndida tarea quedo repentinamente
truncada por el inesperado deceso del estimado
profesor Castillo en 20071. En aquel momento, se
me propuso que me hiciera cargo de la direccion del
REDMO, oferta que acepté sin dudarlo, inicialmente
compatibilizandola con la direccion del programa de
trasplante del Hospital Clinic y, a partir de 2010, de
forma exclusiva.

Estos 20 afios se han dedicado a ampliar todo
lo que habia creado el doctor Castillo y, muy en
concreto, a los siguientes aspectos:

La informatizacion de todos los procedimientos
REDMO, prestando una especial atencion al
cumplimiento estricto de la proteccion de datos de
caracter personal y de la seguridad de los sistemas
informaticos.

El control de calidad de todos y cada uno de los
procedimientos REDMO, con la creacién de un
equipo interno, apoyado por uno externo, que vela
por esta calidad.

La dotacion de personal necesario en cada
departamento para seguir ofreciendo un servicio
lo mas eficaz y rapido posible, siguiendo siempre
las normas de calidad. Hasta el punto de que, a dia
de hoy, el REDMO esta compuesto por mas de 20
personas.

La sostenibilidad del sistema, puesto que este
crecimiento exponencial inicial fue sufragado
enteramente por la Fundacion Josep Carreras. No
fue hasta 2008 cuando conseguimos que el REDMO
pudiera facturar sus servicios a los centros de
trasplante espafioles. Este hecho fue de vital
importancia para soportar su incremento constante
de actividad.

La adaptacion del REDMO a los avances logrados
en el mundo del trasplante, como la incorporacion
de la sangre periférica, la sangre de cordon
umbilical o la exigencia de una juventud cada vez
mayor de los donantes y de la compatibilidad de
HLA donante-receptor.

La evolucion de las cifras de actividad en estos 30
afios ha sido increfble: desde los primeros donantes
familiares registrados hasta llegar a los casi 450.000
donantes actuales, lo cual nos ha permitido formar
parte del grupo de grandes registros del mundo.
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Dr. Enric Carreras
Director del REDMO

Desde el primer espafiol trasplantado con un donante
localizado por el REDMO (Hospital Clinic de Barcelona,
1991) hasta los 600 trasplantes de este afio y

desde la primera donacion de un espafol para un
paciente australiano (Hospital de la Princesa de
Madrid, 1994) hasta las mas de 350 donaciones
durante el afio 2021.

Toda esta evolucion y este crecimiento no se

han detenido, a pesar del terrible impacto que ha
supuesto la pandemia de la COVID-19, que ha
obligado en los ultimos dos afios al teletrabajo de
todo el personal y a ir retocando o modificando
centenares de procedimientos para adaptarlos a la
cruda realidad.

El Ultimo y mas relevante hito de estos ultimos 20
afios del REDMO ha sido asegurar su continuidad,
que, con toda certeza, hemos logrado con el

fichaje, en 2019, de una persona joven con una
amplia experiencia en el mundo de los registros de
donantes, la doctora Juliana Villa, que tiene ante si
dos importantes misiones: mejorar dia a dia todos
y cada uno de los procedimientos y consolidar la
internacionalizacion del REDMO, ya que con su actual
actividad se ha ganado el pleno derecho a formar
parte del grupo de los grandes registros que definen
las mejores politicas en cada uno de los complejos
aspectos asociados al mundo de los registros de
donantes.

Evidentemente, no podria acabar este editorial

sin agradecer a todos los donantes

actuales y pasados su altruismo, y a los socios,
amigos y seguidores de la Fundacion, su constante
apoyo. Os deseamos a todos un venturoso afo 2022.
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EDITORIAL

Propositos
de ano nuevo

racias a su dedicacion y sabiduria contamos

hoy con un equipo y un registro maduro

gue sostiene la actividad de trasplante y

donacion no emparentada de progenitores
hematopoyéticos de nuestro sistema publico de
salud. Bajo su orientacion, nuestro registro ha crecido
en nUmero de donantes, se ha profesionalizado,
informatizado y desarrollado y ha consolidado
un equipo extraordinario de coordinadores de
trasplante y de donantes. Todo ello nos permite ser
competitivos en el ambito internacional. Por otra
parte, en este afio también se renovo el acuerdo
entre la Fundacion Josep Carreras, la Organizacion
Nacional de Trasplante y el Ministerio de Sanidad, lo
gue nos permite garantizar la estabilidad de nuestro
registro, de manera que podemos imaginar y asumir
nuevos retos.

En 2021 se cumplieron

30 aios desde la creacion
de nuestro registro por
parte de la Fundacion Josep
Carreras y el doctor Enric
Carreras cumplio 20 afios
de director.

Dra. Juliana Villa
Directora adjunta del REDMO

Dejamos atras un afio con un comportamiento
erratico, que nos ha sorprendido positivamente,

pero que todavia no sabemos como interpretar.
Nunca en la historia de nuestro registro habiamos
vivido una actividad tan dinamica. Empezamos el
2021 enfrentandonos no solo a la pandemia, sino

a Filomena y Gloria. Paso el tiempo y las olas de la
infeccion por el coronavirus no pararon, ni siquiera
tras la vacunacion. Esto repercutio de manera
negativa en el nimero de nuevos donantes inscritos
en REDMO el cual cay6 un 14 % con respecto al
aio anterior y tampoco pudimos subir el indice

de autoabastecimiento de nuestros trasplantes,

gue se entiende como el porcentaje de pacientes
espafioles que reciben la donacién de un donante
también espafiol. Asi'y todo, el pasado fue el afio con
mayor nimero de donaciones y mayor nimero de
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trasplantes de donante no emparentado
en la historia de Espaiia.

¢Y como enfrentar el
futuro cuando terminas
un ano de récords
historicos?

El 2022 es un aiio clave para REDMO.

El Plan Nacional de Médula Osea establece
para el fin de este afio dos objetivos muy
claros. Por una parte, ambicionamos

llegar al medio millén de donantes
registrados y, por otra, deberemos lograr un
autoabastecimiento de un 35 %.

Asi que nuestros propositos futuros
empiezan por cumplir nuestras
responsabilidades. Debemos apoyar a
la Organizacion Nacional de Trasplantes
y a las coordinaciones autonomicas

de trasplante con sus respectivos
centros de donantes para hacer mayor
y mejor difusion sobre la necesidad

y la repercusion del trasplante de
progenitores hematopoyéticos e
informar de manera coherente y
consecuente a los potenciales donantes,
de forma que alcancemos ese reto de
los 500.000 donantes a final del afio.
Esto, seguramente, revertira también

en que alcancemos el objetivo del
autoabastecimiento.

Por otra parte, asumir mas donantes y mas
donaciones efectivas conllevara también

la responsabilidad del cuidado y del
acompafiamiento de calidad que damos

a todos estos héroes de carne y hueso

que se merecen la mejor atencion posible,
velando porque su experiencia en todo

el proceso de donacion sea respetuosa,
empatica, profesional y satisfactoria.

Para mantener la condicion de excelencia
de nuestro equipo promoveremos aun
mas su formacion y la expansion de

sus conocimientos en lo que respecta

a la coordinacion de los trasplantes

y las donaciones. Impulsaremos su
participacion en grupos de trabajo y
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convenciones internacionales para que
asi continlen desarrollando sus propias
capacidades y para que estas reviertan en
su desempefio dentro del equipo.

Por ultimo, continuaremos a la vanguardia
de los avances en el mundo de la terapia
celular, colaborando con los otros registros
internacionales y con la organizacion
mundial de donantes, buscando siempre
ofrecer la mejor alternativa de donante
para nuestros pacientes y para todos los
otros alrededor del mundo.

En nuestra linea de trabajo, cada donacion
y cada trasplante son en si una meta,
porque siempre se traducen en un paciente
mas en cualquier parte del mundo que
recibe una segunda oportunidad de vivir.

Por esto es por lo que
nuestra determinacion
final sigue siendo la
misma que hace 30

anos y que es el lema de
nuestra Fundacion: hasta
que la curemos,
iNO PARAREMOS!




EDITORIAL|

Antes
de los 40

La pandemia COVID-19 llegé
en 2020 para quedarse.

Dra. Dolores Herndndez Maraver
Programa de Trasplante de Médula
Osea y de Sangre de Cordén Umbilical
Organizacién Nacional de Trasplantes

Antes (de la pandemia), haciamos
despreocupadamente listas de deseos por
cumplir, seguros de que tarde o temprano los
alcanzariamos. Antes de los 20, los 30, o los
40. Nada parecia imposible. Que la Navidad nos
haya devuelto la ilusion infantil de que nuestros
deseos se haran realidad. Y que esos deseos se

llenen de donantes, de donaciones y de vida.
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| forzado stop en nuestro dia a dia

no existio para la Estrategia Nacional

de Trasplante de Progenitores

Hematopoyéticos que comenzo en
2020, como tampoco para los miles de
pacientes que cada afio son diagnosticados
de enfermedades oncohematoldgicas.
Conscientes de que las enfermedades que
requieren un trasplante de médula para su
curacion no entienden de calendarios ni
pandemias, la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT), junto al Registro Espafiol
de Médula Osea (REDMO), recogiendo las
ideas de un grupo multidisciplinar (formado
por comunidades autbnomas, sociedades
cientificas, asociaciones de pacientes y
donantes), desarrolld una estrategia que
incluye el Plan Nacional de Médula Osea en su
tercera fase ejecutiva (PNMO 2018-2022), el
Plan Nacional de Sangre de Cordén Umbilical
(aprobado jel 20 de marzo de 2020!) y el Plan
Nacional de Terapia Celular. Todos ellos,
enmarcados por dos planes transversales que
inciden en la importancia de la formacion, la
divulgacion, la informacion y la calidad.

A través de dicha Estrategia Nacional de
Trasplante de Progenitores Hematopoyéticos,
la ONT apoya el desarrollo del Programa de
Trasplante de Donante No Emparentado
(utilizando la médula de un donante no
familiar), que constituye, posiblemente, la
mejor y, en ocasiones, la Unica alternativa
terapéutica para los pacientes diagnosticados
de leucemia y otras enfermedades
hematoldgicas. Solo un 25-30 % de los
pacientes que precisan un trasplante
alogénico (de un donante) de médula 6sea
tienen un donante familiar compatible,

por lo que esta estrategia nacional tiene
como objetivo principal incrementar las
posibilidades de encontrar un donante
compatible no familiar (adulto voluntario o
sangre de cordén umbilical) para aquellos que
no dispongan de donantes familiares.

Es una apuesta ambiciosa: el actual Plan
Nacional de Médula Osea busca alcanzar

la cifra de 500.000 donantes registrados

en REDMO a finales de 2022. Nuestro
registro necesita incorporar a mas donantes
dispuestos a donar médula y vida «antes de
los 40», edad limite para la inscripcion como
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donantes de médula, ya que la probabilidad
de llegar a ser donante efectivo aumenta en
los mas jovenes. En 2020, la incorporacion
de donantes a REDMO disminuy6 un 11

% respecto a 2019 y en 2021 la ansiada
recuperacion no llega. La incorporacion

de donantes sigue disminuyendo: un 14 %
respecto a 2020 y un 24 % respecto a 2019. Sin
embargo, podriamos lograrlo si ser donante
de médula se convirtieraen el planyenla
prioridad que «alterase» nuestra vida en 2022.

A pesar de las dificultades, las donaciones
efectivas de médula 6sea han sorteado

las sucesivas olas de la pandemia gracias

a la impecable gestion que REDMO y la
Fundacion Internacional Josep Carreras
desarrollan desde hace 30 afios. Nuestros
donantes son cada vez mas demandados
por los programas de trasplante nacionales
e internacionales: hemos logrado que

este aiio los trasplantes de donante no
emparentado hayan aumentado un 27 %
respecto a 2020. Desde la ONT felicito a
REDMO por su profesionalidad y su vision
estratégica. Vinculados desde 1994, la
ONT y el REDMO han hecho de la union la
fuerza que impulsa la Estrategia Nacional de
Progenitores Hematopoyéticos 2020-2025 y
NOS proponemaos seguir asi, juntos, imparables
hacia un objetivo comun: que cada vez sean
mas los pacientes que, necesitando un
trasplante alogénico de médula 6sea, puedan
acceder a él.

Aun con la mayoria de la
poblacién vacunada, las
constantes mutaciones
facilitan la supervivencia
de un virus que ha alterado
el orden de nuestras

vidas, nuestros planes y
prioridades.



REPORTAJE|

o) anos
Imparables

Este 2021 celebramos una efeméride muy
especial: los 30 afios del Registro de Donantes
de Médula Osea (REDMO).

| Registro de Donantes de
Médula Osea (REDMO) fue
creado por la Fundacion
Josep Carreras en 1991
con el objetivo de lograr que todos
los pacientes con leucemia (u
otras enfermedades de la sangre)
gue precisaran de un trasplante
de médula d¢sea para su curacion
y carecian de un donante familiar
compatible, pudieran acceder al
mismo mediante una donacién
de médula ¢sea procedente
de un donante voluntario no
emparentado. Con los afios, a
la médula 6sea se afhadieron la
sangre periférica y las unidades

Desde su creacioén, se han hecho
mas de 11.000 trasplantes en todo
el mundo gracias a algun donante
andénimo localizado por el Registro
de Donantes de Médula Osea de la
Fundacion Josep Carreras.

de sangre de cordon umbilical
criopreservadas, lo que ha facilitado
aun mas el acceso a este tipo de
trasplante.

Hasta el momento de la creacion
del REDMO, los pacientes
espafioles no podian acceder a

los registros de donantes de otros
paises. Obviamente, esto suponia
una importante barrera para la
curacion de muchisimos de ellos.
La Fundacion Josep Carreras
consiguio establecer mecanismos
de colaboracién con los registros
de donantes de diversos paises
europeos y de Norteamérica, con
lo que pudo ofrecer a los pacientes
y a los equipos médicos espafioles
la posibilidad de acceder a los
millones de donantes que en aquel
momento ya habian prestado

su consentimiento a realizar una
donacién de médula en caso de
gue algun paciente de cualquier
lugar del mundo lo necesitara.

El pleno desarrollo del REDMO

se alcanzo en 1994 con su
integracion en la red asistencial
publica del Sistema Nacional

de Salud mediante la firma del
primer acuerdo marco entre la
Fundacion Josep Carreras y el
Ministerio de Sanidad, a través

REVISTA REDMO #29/2022



Profesor Ciril Rozman

de la Organizacion Nacional de
Trasplantes.

En dicho acuerdo se establece
gue el REDMO es responsable
de la gestidon de la base de datos
de los donantes espaiioles,

de la busqueda de donantes
compatibles para los pacientes
espanoles y de la coordinacion
del transporte de médula ésea,
de sangre periférica o de sangre
de cordon umbilical desde el
lugar de obtencion hasta el
centro de trasplante. Ademas,

la Fundacion tiene suscritos
convenios de colaboracion

con todas las comunidades
auténomas para garantizar

la coordinacion en las tareas

de busqueda de donantes no
emparentados y en la obtencién y
transporte del producto.

Las busquedas que realiza

el REDMO se financian con
presupuestos del sistema
sanitario publico, concretamente,
de los hospitales que las solicitan.
EI REDMO es el Unico programa
autorizado en Espafia para
gestionar las busquedas de
donantes de células madre de

la sangre no emparentados
destinados a los pacientes
atendidos en los centros
espafioles. También es el Unico
registro de donantes autorizado
para obtener dichas células madre
de los donantes residentes en
nuestro pais.

El REDMO esta conectado con la
red internacional de registros y, por
tanto, tiene acceso a los donantes
voluntarios y a las unidades

de sangre de cordon umbilical
disponibles en cualquier parte del
mundo. El REDMO recibe, ademas,
solicitudes de busqueda cursadas
por los registros de otros paises
para sus pacientes.

Doctor

Albert Grafiena

Josep Carreras
Presidente de la Fundacidn Josep Carreras
contra la Leucemia

«Tras superar mi enfermedad,
decidi crear la Fundacion Josep
Carreras contra la Leucemia en
agradecimiento a las multiples
muestras de afecto recibidas

y para intentar contribuir en

el progreso de la ciencia en la
lucha contra esta gravisima
enfermedad.

Uno de los primeros objetivos
gue nos planteamos desde la
Fundacion fue crear el Registro
de Donantes de Médula Osea, el
REDMO, en 1991 con la ayuda
del profesor Ciril Rozman y del
doctor Albert Grafiena.

Antes de la creacion del REDMO
los pacientes espafioles solo
podian recibir un trasplante si
tenian un hermano o un familiar
compatible, lo cual ocurre en
menos del 30 % de los casos.
LLa Fundacion Josep Carreras
contra la Leucemia se creo para
conseguir que, algun dia, la
leucemia sea una enfermedad
curable para todos y en todos
los casos y el REDMO ha sido,
es y sera una pieza clave para
conseguir nuestro objetivo».



REPORTAJE

Con el fin de celebrar este aniversario, hemos querido
recorrer |la historia del REDMO y hemos pedido a sus
protagonistas que nos contaran como empezo todo 'y
como ha ido evolucionando a lo largo de estos anos.

Pero no solo queriamos explicarlo desde dentro, sino también contar las historias de
algunos donantes que han hecho efectiva su donacion a lo largo de estos afios o el
testimonio de pacientes que han recibido una nueva oportunidad gracias a un donante no
emparentado localizado por la Fundacion Josep Carreras a través del REDMO.

Por todo ello, durante 5 dias viajamos a diferentes puntos de Espafia para grabarlos

y conocerlos en persona.

Queremos agradecer enormemente que hayan dado su voz a una historia que,
sin todos ellos, no hubiera sido posible.

Aqui te mostramos a sus protagonistas
y algunas de sus reflexiones, aunque te
animamos a que veas el video completo aqui:



https://www.youtube.com/watch?v=gZTjzzkELdM

«En aquel entonces era decir “leucemia” y todo el mundo se echaba las
manos a la cabeza... Casi dos afios después de habérselo detectado,
el Dr. Carreras nos dijo que habia una posibilidad de un trasplante no

emparentado y empezamos a moverlo todo.
A mi donante le estoy eternamente agradecido.
Sino hubiera sido por ella, hoy no tendria los tres hijos que tengo...
y que jgracias, gracias'..., y que la tengo muy presente muchos dias...».

Héctor Curiel Paciente de leucemia mieloide aguda
Martina Serrano Pareja de Héctor Curiel

Puedes ver el testimonio concreto de Lucia aqui: °

«Al principio yo no sabia que me tenian que hacer un
trasplante de médula dsea. Ya estaban acabando las
quimios cuando nos lo dijeron...

De mi donante solo sé que es un hombre norteamericano. La
Fundacion Carreras te da la posibilidad de escribir una carta
anonima, sin dar tus datos, y de agradecerle...».

Lucia Gonzdlez Paciente de leucemia mieloide aguda
Pilar Martinez Madre de Lucia Gonzdlez
«Hay un primer momento en el que se ve la necesidad de algo que no
existia en el sistema sanitario espafiol y habia que tener la osadia de
crearlo. Durante muchos afios la Fundacién no solo ha financiado el
funcionamiento del REDMO sino también al Sistema Nacional de Salud
con los conciertos de Josep Carreras, adelantando millones de euros
hacia el exterior para poder cumplir con los plazos de pago que exigen
los registros internacionales y, con ello, no limitar el flujo de donantes. En
este momento tenemos una colaboracion publico-privada muy buena. La
Fundacion hace su trabajo, el sistema publico funciona perfectamente
y hace una aportacion al funcionamiento y, entre unos y otros, logramos
que esté economicamente equilibrado. El REDMO ha sido durante
muchos afios, y sigue siendo, el buque insignia de la Fundacion».

Antoni Garcia Prat
Gerente de la Fundacién Josep Carreras contra la Leucemia

«Hasta que una amiga desarroll6 la enfermedad no me di cuenta
de la gravedad de la enfermedad en si. Me pregunté si queria ser
donante para aumentar el banco de donantes.

Me llaman un dia y me preguntan ¢quieres ser donante de médula?
Y dije “si, claro’. Era un caso en el que necesitaban médula para una
persona de fuera de Espafia.

Me llamaron y era Josep Carreras: “Quiero darte las gracias por
lo que has hecho. Eres el primer caso espafiol que ha hecho una
donacion de médula hacia el extranjero’ iNo pensé que fuera a ser
el primero en algo! Querria que todo haya salido bien y que esa
Juan Carlos Martin ) _ persona la haya aceptado perfectamente y que en estos afios haya

Primer donante REDMO para paciente extranjero (1991) . . PR .
tenido una vida normal. Esa es la ilusion que siempre te queda...».
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https://youtu.be/3egQYVad_y4
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Rosa Artola
Donante de médula ésea (2010)

Puedes ver el testimonio concreto de Maria aqui: °

Maria Revuelta
Paciente de leucemia mieloide aguda

Dr. Rafael Matesanz
Fundador y exdirector de la Organizacién Nacional de Trasplantes

Dr. Enric Carreras
Director del REDMO

«Creia que ya habia superado la edad limite de donacion y que ya no
podria ser donante. Para mi sorpresa, un dia me llamaron por teléfono y
me dijeron que era compatible con un enfermo y que si me parecia bien se
procedia a los tramites para hacer la donacién. En aquel momento tuve un
sentimiento de felicidad maxima.

Te toca un poco la fibra saber que es un “bebito” el que esta pasando por
estos malos momentos y piensas en los padres. Como era la época de
Navidad pensé: "bueno, les has dado una brizna de esperanza”

y eso para mi ya era mas que suficiente».

«Lo tenian claro: mi leucemia solo se curaba con un
trasplante de médula.

Mi donante es una americana que tenia 46 afios en
ese momento. Le contaria muchisimas cosas..., no hay
palabras ni forma de dar las gracias por haber tenido
esta segunda oportunidad».

«Cuando habia algun paciente que necesitaba de un trasplante, no de
un familiar sino de un registro internacional, todo dependia de contactos
personales de los hematélogos con gente de otros paises y la Fundacion

Josep Carreras comenzé a dar los pasos para crear algo que entonces era
una necesidad. Fue fundamental para el desarrollo de
estas terapias en Espafia. La Fundacion Josep Carreras y la Organizacion
Nacional de Trasplante, que estaba dando sus primeros pasos a principios
de los afios 90, cruzaron sus caminos y establecieron las bases de lo que
después serfa una colaboracion.
Creo que la situacion actual respecto a este tema de los progenitores
hematopoyéticos es brillante y que nada hubiera sido posible sin el
acuerdo con la Fundacion Carreras».

«El funcionamiento del REDMO, que oficialmente no empezo hasta
1994, que es cuando fue reconocido por las autoridades sanitarias
como el registro que daba servicio a todo el pais, fue al principio
una cosa muy “artesanal”. El doctor Castillo cred un grupo de
trabajo poniendo los pilares del REDMO que hoy en dia siguen igual.
Desafortunadamente en enero de 2001 el doctor Castillo fallecio.
Lo primero que tuve que hacer, y me costo bastante, fue aprender
toda la estructura de un registro, que es compleja.

Faltaba una profunda remodelacion desde el punto de vista
informatico y algo de personal. Estos 20 afios en los que he estado
al frente del REDMO han sido emocionantes, porque era un reto
constante y continuo de mejora de nuestra actuacion y ello implica
automaticamente una mejora para las atenciones del paciente».
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https://youtu.be/G9q1_F3W2BI

Puedes ver el testimonio concreto de Toni aqui: u

«Todo se acelerd hacia el 27 marzo, que ya era época
de estado de alarma, con el riesgo que habia con el coronavirus
y el trasplante de médula.
Sé que mi donante es un chico aleman.
¢Como demostrarle a alguien mediante palabras que, gracias a su
altruismo, a pensar en los demas..., yo ahora mismo estoy vivo
gracias a €l? No existen palabras tan grandes como para

poder demostrarle mi gratitud hacia él».

Toni Gamero Paciente de leucemia mieloide aguda
Marie-Jo Morales Amiga de Toni Gamero

«Nuestro objetivo es seguir trabajando en la misma linea en la que
hemos estado trabajando en los Ultimos afios, que nos ha permitido
conseguir que tengamos uno de los registros con un mayor nimero
de personas inscritas. Creo que es un éxito compartido, que saca lo

mejor de todos los que hacen posible este tipo de trasplante. Mi

enhorabuena a todos: a los pacientes, a los donantes, a REDMO, a
las comunidades auténomas, a las asociaciones de pacientes, que

también son actores imprescindibles, a las sociedades cientificas

y, por supuesto, también a la propia Organizacion Nacional de
Trasplantes».

Dra. Beatriz Dominguez-Gil
Directora de la Organizacién Nacional de Trasplantes

«Primero nos enriguecemos de esta parte de concienciacion del donante,
porque el profesor Castillo venia del banco de sangre, el doctor Carreras
venia de trasplante y la doctora Villa, del centro de colecta. Creo que es

un engranaje que nos ha ido muy bien para buscar esa excelencia en
nuestros procesos. Estamos creando la web profesional en la que ahora,
ya, centros de donantes y bancos de corddn pueden hacer gran parte de
su actividad y en breve se incorporaran los centros de trasplante. Nuestro
objetivo es mejorar técnicamente las comunicaciones con todos nuestros
aliados para que el trabajo fluya muchisimo mas rapido y podamos
ayudar a mas pacientes de una forma mas eficaz».

Cristina Fusté
Coordinacién técnica y Departamento de Sangre de
Cordon Umbilical del REDMO

«Para mi fue un cambio muy grande porque yo, ademas,
venia de trabajar en el extranjero. Me sorprendi¢ todo el trabajo que
hacian con la cantidad de personal que habia.
