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EDITORIAL SR. JOSEP CARRERAS

Josep Carreras, president.

Benvolguda amiga, benvolgut amic,

Cada any, des de la Fundacio

Josep Carreras contra la Leucémia
elaborem una revista digital dedicada
especialment a totes les persones que
formen part del Registre de Donants
de Medulla Ossia (REDMO), creat i
gestionat per aquesta Fundacio.

El 2021 vam celebrar els primers 30
anys del REDMO i ens enorgulleix
particularment veure com s’ha anat
consolidant des dels seus inicis el
1991. Durant aquestes décades, el
REDMO, en collaboracié amb les
comunitats autonomes i I'Organitzacio
Nacional de Trasplantaments, ha
crescut fins a arribar a més de
465.000 donants i ha aconseguit que
més de 12.700 pacients d’arreu del
mon hagin rebut un trasplantament
de medulla.

NOMES DURANT EL 2022,

MES DE 830 PACIENTS
D’ARREU DEL MON VAN REBRE
UNA SEGONA OPORTUNITAT

A LAVIDA, GRACIES A LA
FEINA DEL REDMO.

Aix0 ha estat possible gracies a la
generositat i a I'altruisme de totes
les persones que s’han inscrit com a
donants de medulla dssia i han estat
disponibles per a qualsevol pacient a
qualsevol lloc.

En els Gltims dos anys hem viscut

una situacié excepcional amb la crisi
sanitaria del coronavirus. La pandémia
ens va obligar a modificar la nostra
manera de relacionar-nos i vam haver
d’adaptar-nos a un nou escenari.

El REDMO va ser un dels nostres
programes fundacionals que més
canvis van patir, a causa de la
logistica que comporta la gestié

i la coordinaci6 del trasllat dels
progenitors hematopoétics perqué
arribin a qualsevol pacient del mén
que els necessiti.

Malgrat aquesta situacio tan
complexa, les xifres de donacions a
Espanya no només no van disminuir,

sin6 que, a més, han continuat
creixent. Aixo ha fet que el nostre
Registre s’hagi posicionat com el nove
a escala mundial i el quart a escala
europea en provisié de donants i
unitats de cordd umbilical.

So6n moltes les persones i les entitats
que sumen els seus esforgos per
gestionar el dia a dia del Registre.
Voldria agrair-los a totes la seva
predisposicio i el seu treball rigoros,
amb els quals fan arribar una
esperanca de curacio6 als malalts.

La Fundacio Josep Carreras contra la
Leucémia es va crear per aconseguir
que, algun dia, aquesta sigui una
malaltia curable per a tots i en tots els
casos i el REDMO ha estat, és i sera
una peca clau per aconseguir-ho.
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EDITORIAL MINISTRA CAROLINA DARIAS

Carolina Darias, ministra de
Sanitat d’Espanya.

Al mén es fan cada any més

de 20.000 trasplantaments de
cellules mare de la sang a partir de
donacions. Aix0 és possible gracies a
una xarxa de 105 organitzacions en
més de 60 paisos que comparteixen
les dades dels seus 41 milions de
donants en una base de dades
comuna, la qual cosa permet als
centres de trasplantament localitzar
un donant compatible i coordinar
una donacio efectiva per a tots els
pacients que ho necessitin.

Els registres de donants voluntaris es
van crear a la década dels anys 70
del segle passat. La gran majoria van
néixer a partir d’iniciatives particulars
de pacients o de gent propera que,
com que no trobaven donants dins
del cercle familiar, van ser conscients
de la importancia dels donants
voluntaris. De manera similar, el
1991, la Fundaci6 Josep Carreras

va crear el REDMO, el Registre de
Donants de Medulla Ossia. Uns anys
més tard, el 1994, davant la creixent
demanda de donants al nostre pais, el
Ministeri de Sanitat va signar un acord
marc amb la Fundacié Josep Carreras,
de manera que el Registre va quedar
integrat en el nostre Sistema Nacional
de Salut.

Actualment, la Fundacié Josep
Carreras no només gestiona la base
de dades de més de 460.000 donants
inscrits, sind que també coordina

més de 300 donacions espanyoles

CADA ANY, MES DE 20.000
DONANTS ARREU DEL
MON DONEN UNA SEGONA
OPORTUNITATA LAVIDAA
UNA PERSONA MALALTA
QUE NO CONEIXEN

de cellules mare de la sang a I'any,
la qual cosa ha posicionat Espanya,
gracies al REDMO, com el noveé pais
a escala mundial i el quart a Europa
en donacions efectives. A més, el
REDMO també coordina al voltant de
600 trasplantaments de donant no
emparentat al nostre pais.

Per impulsar el creixement del
REDMO, el 2012, I'Organitzacio
Nacional de Trasplantaments
(ONT), la Fundacié Josep Carreras
i les comunitats autonomes van
crear el Pla nacional de medulla
o0ssia, que avui dia esta integrat
dins de I'Estratégia nacional de
trasplantament hematopoétic.

Aquest Pla ha tingut com a objectius
fonamentals millorar la qualitat de la
base de dades dels nostres donants,
augmentar el nombre de donants, de
manera que, per a finals del 2022, se
n’aconseguis el mig milio, i fomentar
I'autoproveiment, que es tradueix en

el nombre de pacients que a Espanya
reben un trasplantament a partir d’'una
donaci6 efectiva feta al nostre pais.

Malauradament, la pandémia ha
tingut un impacte molt negatiu en el
desenvolupament del pla, sobretot
pel que fa a la incorporacié de nous
donants. Durant el 2022, el nombre
de nous donants incorporats al
REDMO va estar per sota de les xifres
aconseguides el 2017 i molt poques
comunitats van aconseguir els seus
objectius. Per aquesta rad, el Ministeri
de Sanitat —a través de 'ONT—,

la Fundacié Josep Carreras i les
diferents comunitats autonomes han

llancat una nova campanya nacional
per promoure la donacié, enfocant
els recursos no només a informar la
poblacid, siné també a incorporar
nous donants.

El trasplantament a partir de céllules
mare de donants voluntaris és, per a
molts pacients, I’Uinica opciod curativa.
Només al nostre pais es preveu
aquest tipus de tractament per a més
de 1.000 pacients I'any.

Amb tot, encara hi ha un percentatge
de pacients que, a causa de les
seves caracteristiques genétiques, no
troben un donant i, per al Ministeri de
Sanitat, és fonamental que tots rebin
el tractament que necessiten. Per
aconseguir-ho, és imperatiu continuar
impulsant el creixement del REDMO
tant en nombre de donants com en

la seva diversitat étnica i millorar la
xarxa assistencial que s’encarrega de
la seva atencio, des dels centres de
referéncia de donants fins als centres
de collecta, passant pels laboratoris
d’histocompatibilitat.

Cada any, més de 20.000 donants
arreu del mén donen una segona
oportunitat a la vida a una persona
malalta que no coneixen i que
necessita la seva generositat i
altruisme. Gracies a tots vostes,
donants, la nostra feina és possible.
Sapiguen que el nostre compromis és
no només fer que aquestes donacions
siguin possibles, sind també que tots
vostés, tots els donants, rebin una
atenci6 de la maxima qualitat.
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EDITORIAL DRA. JULIANA VILLA

Dra. Juliana Villa,
directora del REDMO

Benvolguts donants,

Com cada any, des de la Fundacié
Josep Carreras volem fer un repas
de 'acompliment, els reptes i els
assoliments del nostre Registre
de donants.

Encara que, en molts altres sectors,
I’evolucié de la pandémia ha permés
una tornada a 'activitat habitual, per
a nosaltres el 2022 ha estat I'any més
complex per al desenvolupament dels
nostres processos des del seu inici.
La retirada de les mesures de
proteccid ha significat que entorn de
la tercera part dels procediments de
donaci6 efectiva i de trasplantament
s’han interromput, bé perqué
necessitaven ser posposats o bé
perqué han hagut de ser cancellats
de manera definitiva per alguna causa
relacionada amb el virus de la covid.

D’altra banda, a escala mundial,
alguns dels grans registres també
van tenir un impacte negatiu en el
seu acompliment durant el 2022, de
manera que van patir no només un
alentiment dels temps de resposta,
sind també una afectacié en la seva
capacitat d’assumir tota la demanda
de donaci6 que rebien. Aixo va afectar
principalment la nostra activitat

de coordinar trasplantaments per

a pacients nacionals, ja que tres
quartes parts es fan a partir de
donacions a l'estranger.

EL NOSTRE EQUIP COMPTA
AMB MES DE 20 PERSONES
DEDICADES EXCLUSIVAMENT
A LES ACTIVITATS DE
DONACIO | TRASPLANTAMENT

L'altre repte que ens va presentar
aquest any passat va ser el gran
descens en la incorporacio de

nous donants. El Pla nacional de
medulla dssia tenia com a objectiu
que el nostre Registre aconseguis

el mig milié de donants a finals
d’any. Tanmateix, des de l'inici de la
pandémia aquest indicador ha caigut
de manera consecutiva, de manera
que aquest any s’ha caracteritzat
per una xifra d’incorporacio6 similar a
la de fa més de cinc anys i ens hem
quedat en 21.459 nous donants, la
qual cosa porta a una xifra total de
468.042 donants registrats.

No obstant aix0, els reptes sempre
comporten oportunitats. El nostre
equip compta amb més de 20
persones dedicades exclusivament
a les activitats de donacié i
trasplantament i entre tots hem
aconseguit convertir aquestes
dificultats en noves estratégies de
treball i, fins i tot, hem aconseguit
superar per segon any consecutiu
els nostres indicadors d’activitat
de donacio.

Durant el 2022 hem contactat

amb més de 1.500 donants, amb

la finalitat de confirmar la seva
disponibilitat i idoneitat per procedir
a una donacié efectiva, ja que algun
centre de trasplantament del mén els
necessitava per als seus pacients. A
meés, el nostre récord de 276 donacions
a partir de donants REDMO fetes

el 2021 ha augmentat el 17 %, de
manera que 320 dels nostres donants

han fet una donaci6 efectiva el 2022.

Tot aix0 ha estat possible gracies
al compromis i I'altruisme de tots
vostés, donants.

Des de la Fundacio6 Josep Carreras
continuem compromesos amb el
creixement del nostre Registre. Tenim
grans objectius per a aquest 2023:
incrementar el nostre nombre

de donants registrats, millorar

la qualitat de les dades que
compartim amb els altres registres
perqué els nostres donants siguin
més visibles, progressar en la
consolidacio dels indicadors de
qualitat per a I’atencié dels nostres
donants i del servei que oferim

als centres de trasplantament,
adaptar-nos al desenvolupament de
noves alternatives de tractament

i continuar ajudant a fer que cada
vegada més pacients trobin aquest
donant que els regalara una segona
oportunitat de vida.

Tots nosaltres som REDMO i ser part
d’aquest equip és formar part d’un
moén que reflecteix bondat i altruisme,
concedeix esperanga i obsequia amb
el millor present que poden rebre totes
aquestes families que estan immerses
en la incertesa de la malaltia.

Gracies per ser part del nostre
Registre. Gracies per permetre’ns ser
IMPARABLES.

Una afectuosa salutacio i els millors
desitjos per a aquest any que comenga.
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MILLORES EN LA QUA
DEL REGISTRE, CADA®
VEGADA REBEM MES
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Com ja deus saber, hi ha dues maneres d’obtenir els progenitors hematopoétics: extraient-los de la sang
periférica o directament de la medul-la ossia. Hem volgut conversar amb dos equips que treballen en aquests
metodes d’extraccid per conéixer més a fons en que consisteix cadascun.

La doNaCio d€

SANG PERIFER]CA

Avui dia sabem que aquest
és el métode més habitual
de donaci6: aproximadament
el 90 % de les obtencions de
progenitors hematopoétics es
fan amb aquest métode.

Quan a una persona li confirmen
la idoneitat per ser el donant
perfecte per a un pacient
concret, comenca el procés.

Quins passos es fan abans del dia
de la donacio perque el donant
estigui preparat?

Aproximadament tres setmanes
abans de la donaci6, en una
visita médica s’explica el
procediment amb detall al
donant i se li fan les proves
pertinents (analitica, radiografia i
electrocardiograma). En aquesta
visita se li lliura un calendari
d’administracié d’un farmac
(factor estimulant de colonies
de granulocits: G-CSF), que el
donant mateix s’administra per
via subcutania (es tracta d’un
procediment molt senzill, idéntic
al de les injeccions subcutanies
d’insulina o heparina). Aquest
calendari inclou el contacte del
facultatiu medic del BST, sigui
presencial o de guardia, amb el
qual podra contactar en cas de
qualsevol dubte.

Arribem al dia de la donacio: com
és el procés d’extraccio de les
cél-lules mare de la sang?

Les cellules progenitores
hematopoétiques necessaries per
a un trasplantament de medulla
o0ssia es localitzen a I'interior

dels ossos de I'organisme, on,
mitjancant diferents processos
maduratius, aniran donant lloc als
globuls vermells, a les plaquetes

i als diferents tipus de globuls
blancs, que seran els que trobem
a la sang periférica. Per obtenir
cekllules progenitores des de sang
periféerica, les hem de mobilitzar
cap alla; per fer-ho, utilitzem el
G-CSF durant cinc dies. Aquest
cinqué dia és el de I'obtencio de
les céllules.

Pel que fa a la donaci6 en si, és
un procés d’aproximadament
quatre hores, en les quals el
donant esta connectat a una
magquina d’aféresi que recull la
sang de la vena d’un brag, dirigeix
les céllules que necessitem cap

a una bossa de recolleccio i torna
la sang al donant per I'altre brac.
El donant esta estirat en un llit
durant tota I'obtencié i el procés
acostuma a ser tan ben tolerat
que molts porten una tauleta o es
descarreguen continguts al mobil
per entretenir-se durant el procés.

Quins son els possibles efectes
secundaris d’aquesta mena
de donacié?

Els efectes secundaris principals
deriven de les injeccions
subcutanies de G-CSF. Els

més frequients son malestar
general semblant al d’'un quadre
pseudogripal, amb dolor ossi,
ocasionalment mal de cap, etc.
Aquests simptomes remeten

en la gran majoria dels casos
amb paracetamol via oral i, a
vegades, combinant-lo amb un
altre analgésic com I'ibuprofén.
En termes generals, no cal baixa
meédica i els donants poden
continuar fent les seves activitats
diaries durant els cinc dies
d’administracié del tractament.

A llarg termini, els estudis
demostren que la donacié de
medulla ossia, independentment
del métode d’obtencio, és

un procés segur. Aquesta
mobilitzacid generara, durant
una setmana, aproximadament,
un augment de globuls blancs a
la sang periférica, que tornaran

a la normalitat després de
I'obtencid.

Quant als efectes secundaris
de la donaci6, recomanem
ingerir aliments rics en calci
uns dies abans del procés, ja
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La Dra. Medina és directora del Banc de
Sang i Teixits (BST) de I'Hospital Sant Pau.
Aquesta hematologa enfocada en I'area
d’hemoterapia, després de passar un any al
Centro de Hemoterapia y Hemodonacion de
Castilla y Ledn, es va incorporar el 2012 al
BST, on va combinar I'activitat assistencial
al BST Sant Pau i al Servei de Terapia
Cel-lular del BST fins al 2019, quan va ser
nomenada directora d’aquest centre.

que utilitzem un anticoagulant
per al funcionament correcte
de la maquina d’aféresi que
pot arribar a abaixar el nivell
de calci. En cas que aix0

passi, es corregeix de manera
immediata administrant calci
durant el procés. Després de
finalitzar I'obtenci6, sempre fem
una analitica per confirmar al
donant que ha quedat en xifres
correctes després de I'obtencié
de céllules i que pot tornar a

la vida normal sense mesures
addicionals.

Per queé és el métode més utilitzat
de donacié? En quines malalties
oncologiques de la sang es
prefereix aquest tipus d’extraccio?

Un dels grans avantatges de
I’'obtencid de progenitors per via
periférica és que la quantitat
de céllules que s’obtenen amb
aquest meétode és molt més
elevada que mitjancant altres
fonts, com I'obtencié directa

de medulla dssia o de la sang
de cord6 umbilical (SCU). Per

a la majoria de les leucémies,
el nombre de céllules és
fonamental per aconseguir

una bona recuperacio del
pacient una vegada administrat
el tractament quimioterapic
pretrasplantament i per
aconseguir, al seu torn, un

bon control de la malaltia

posttrasplantament. El centre
de trasplantament sera el que
estableixi les preferéncies en
funcié del tipus de malaltia

i de les caracteristiques del
pacient, tot i que, evidentment,
la decisio definitiva dependra del
consentiment del donant.

Quantes donacions feu al llarg

de I'any?

Gracies a les millores en la
qualitat del Registre, impulsades
pel Pla nacional de medulla
ossia i el mateix REDMO, cada
vegada rebem més sollicituds
de centres de trasplantament
nacionals, per la qual cosa

es tracta d’una xifra a I'alca.

A Catalunya es van fer 47
donacions per via periférica el
2020, 55 el 20211 65 el 2022.
Aquesta corba és reproduible per
a altres comunitats autonomes

i algun dia s’aplanara, pero de
moment hem comencat el 2023
amb augment.

El donant pot fer una altra
donacio amb aquest metode?

Si. Tot i que és cert que per al
Registre el donant quedara
«ligat» al pacient per al qual

ha fet la donacio, podria ser
convocat per a una segona
donacié per a aquest mateix
donant. En I’'ambit familiar, no hi
ha dubte que el donant podria fer



LA DONACIO DE SANG PERIFERICA | MEDUL-LA 0SSIA

les donacions que fossin necessaries si ES el nostre deure informar la
fos considerat com I'idoni pel centre de societat i bandejar mites sobre
trasplantament. la donacio de medulla ossia.

Que diries al donant que estigui a punt de P?I’ aixo, la n.OStra ml!lor b?‘sa
sotmetre’s a una donacié? son els mateixos testimonis dels

Que només deixant un tub de sang donants que han passat aquest

a qualsevol punt de donaci6 de sang proce_s ! qU$ ens Icont[[nu%r)
podra formar part d’un registre del qual, emaocionant en €l nostre dia a

potser, un dia rep una trucada que li dia com a sanitaris.
permeti salvar una vida. A més de la

informacioé del web de la Fundaci6é Josep

Carreras i del Banc de Sang i Teixits, els

professionals que trobara en aquests

punts de donacié estaran encantats

d’explicar-li el consentiment informat

i d’aclarir-li qualsevol dubte que tingui

sobre el procés.
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LA DONACIO DE SANG PERIFERICA | MEDUL-LA 0SSIA

k
La Dra. Virginia Escamilla Gomez és
facultativa especialista i doctora en
hematologia i hemoterapia. Des del
2016 s’ha especialitzat en aferesi

i criopreservacio de progenitors
hematopoetics a I’'Hospital Universitario
Virgen del Rocio de Sevilla, on ha
valorat un gran nombre de donants,
tant familiars com altruistes, en

col-laboracié amb la Fundacié Josep
Carreras - REDMO.

La denaCié de
MEDUL-LA 0SSTA

Avui dia sabem que aquest
meétode no és el més habitual de
donaci6: al voltant del 10-15 %
es fa per medul-la 0ssia i la resta
és de sang periférica.

Quan a una persona li confirmen
la idoneitat per ser el donant
perfecte per a un pacient
concret, comenca el procés.

Quins passos es fan abans del
dia de la donacio perqué el
donant estigui preparat?

Ha d’anar a I'hospital per ser
valorat abans del dia de la
donacid. Aquell dia se litorna a
explicar tot el procés i se li fan
analitiques, un electrocardiograma
i una radiografia. A més, visitara
I’anestesista perqué també doni
el vistiplau abans del dia de la
donacid. Després se n’anira a
casa i prendra ferro unes dues
setmanes abans del procediment
per assegurar que vagi ben
reposat a I'extraccio.

Arribem al dia de la donacio:
com és el procés d’extraccio de
les cél-lules mare de la sang?

Es duu a terme a la sala
d’operacions amb anestésia
general i consisteix en la punci6
de totes dues crestes iliaques
per personal experimentat fins

a aconseguir-ne la quantitat
necessaria. Avui dia es fan servir
anestésics molt eficacos i amb
un percentatge de risc molt

baix i, per tant, I'Gs d’anestésia
general és un procés segur. A
més, com he comentat, abans
del dia de la donacié, els donants
sbn valorats per I'especialista
d’anestesiologia, que els explica
I’anestésia general i valora si s6n
aptes per rebre-la sense un risc
elevat. Una vegada extretes les
céllules, sobre la zona de puncié
es colloca un aposit que s’ha de
mantenir almenys 24 hores. El
donant passara la nit a I’hospital i
se li fara una analitica de control.
En general, es recomana passar
uns 2-3 dies de repos relatiu,
encara que pot fer tota mena
d’activitats. Pel que fa a activitats
fisiques, es recomana que al
principi siguin lleus o0 moderades
i s’evitin les d’alt esforg fisic.
Aquesta precauci6 s’adopta per
donar temps a la medulla ossia
a regenerar-se i corregir el minim
grau d’anémia que pugui quedar
després de la donacio.



LA DONACIO DE SANG PERIFERICA | MEDUL-LA 0SSIA

La Dra. Laura Pérez Ortega és facultativa
especialista en hematologia i hemoterapia
i exerceix actualment a I'Hospital
Universitario Virgen del Rocio. La seva
feina consisteix a valorar donants per a
aferesis de progenitors de sang periferica
o de progenitors de medul-la ossia a la
sala d’operacions, siguin altruistes, de
donants emparentats o autodonacions;
també treballa al laboratori de
processament i criopreservacio dels
progenitors hematopoétics.

Que és el que es fa amb
les cél-lules una vegada
recol-lectades?

Una vegada recollectades, es
porten al laboratori, on s6n
sotmeses a rigorosos controls de
qualitat. Tot aix0 passa durant

les hores seglients a I'extraccio,

de manera que abans que acabi
aquell mateix mati les céHules
estan preparades per ser enviades
al centre on es trobi el receptor,
perqué pot ser que el receptor sigui
al mateix hospital en el qual es
dona o en un altre de qualsevol lloc
del mén, esperant les céllules mare
que li salvaran la vida. | tot aixo es
produeix amb una sincronitzacio
perfecta, de tal manera que abans
ja s’ha pactat, d’'una banda, la data
i 'nora en qué arribara el missatger,
que té com a Unica missio
transportar aquestes céllules fins

a la destinaci6 i, d’altra banda,

la recepcio en el centre on esta
ingressat el receptor.

Quins so6n els possibles efectes
secundaris d’aquesta mena de
donacio?

El més habitual després de

la donacid és que quedin
hematomes a la zona de puncio.
En general, solen ser superficials i
desapareixen al cap de poc temps.
Amb menys freqiiéncia queda

un hematoma més profund que
pot molestar, pero que es resol
sovint amb escalfor 0 analgesics.
Altres efectes secundaris molt
infreqlients son la puncidé del nervi
ciatic o els derivats de qualsevol
operacié que impliqui una
anestésia general de curta durada.

En qualsevol cas, sempre

es prioritza la seguretat del
donant. Posteriorment se’'n fa un
seguiment per comprovar que no
hi hagi cap moléstia ni cap efecte
secundari després de la donacib.

En quins casos es prefereix
aquest tipus d’extraccio?

Encara que aquesta via s’acostuma
a fer servir menys, és idonia per a
pacients amb algunes malalties
hematologiques concretes i per a
pacients pediatrics.

Quantes donacions feu al llarg
de I'any?

El nombre és variable i en els
Gltims anys esta augmentant,
perqué cada vegada hi ha més
donants altruistes. Tot i aixi, com
hem dit, és el métode d’obtencid
de céllules mare menys frequent.
El més habitual és dur a terme
unes 4-5 donacions de medulla
ossia a l'any.

El donant pot fer una altra
donaciéo amb aquest meétode?

Si que seria possible, passat el
temps adequat entre donacions,
tornar a fer una donacié de
medulla 0ssia si el pacient que

va rebre les céllules necessita un
segon trasplantament, encara que
és poc frequient. Si cal una segona
donacid propera en el temps a

la primera, acostuma a ser per
aféresi (per sang periférica).

Que diries al donant que estigui
a punt de sotmetre’s a una
donacio?

Benvolgut donant, GRACIES PER LA
TEVA SOLIDARITAT. Si ja has arribat
fins aqui vol dir que, en algun lloc
del mén, algu pateix leucemia i el
seu tipus de sang coincideix amb el
teu. Ara, relaxa’t i gaudeix de la
increible missio de poder regalar
a algu I'oportunitat de tornar a
gaudir de la VIDA!
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LA PROMOCIO DE LA DONACIO DE MEDUL:LA 0SSIA

O / SEGURAMENT, ABANS
DE REGISTRAR-TE COM
A POSSIBLE DONANT DE
MEDUL-LA OSSIA TENIES
MOLTS DUBTES

Potser mai no n’havies sentit a Quan la iniciativa té un enfocament
parlar i pensaves que era una mica nacional, cal comptar amb

més complex; potser pensaves que I'autoritzaci6 de I'Organitzacio

la medul-la 0ssia era la medulla Nacional de Trasplantaments, perqué
espinal o que només hi havia un garanteixi la informacio6 correcta i
meétode de donacio. conegui les accions que s’emprenen

_ ] o al nostre pais.
Sempre diem que la informacio és

clau per tenir clar qué és (i qué no és) Hem volgut conéixer més de prop
la donacié de medulla ossia. Sempre dues entitats referents en la
animem a consultar el nostre web, promoci6 de la donacié de medulla
on podras coneixer detalladament tot  o0ssia: ADMO i Equipo Médula.

el procés i compartir-lo amb els teus

amics i familiars.

En aquesta revista també hi trobaras
algunes preguntes frequents que,
segur, et resultaran (tils.

La promoci6 de la donacié de medulla P e
ossia és crucial per acostar-la a la
societat i aconseguir que es prengui
consciéncia del que implica i del que
significa realment. Cada comunitat
autdonoma té un centre de referéncia
de donacions, per la qual cosa, quan
una persona o un collectiu vol fer

€c0c/0e# OWQA3Y V.LSI/\EH:I.

alguna accié promocional, s’hi posa en ‘
contacte per obtenir la corresponent G U IA
aprovacioé i disposar de material per * DEL DONANT

dur-la a terme.

‘ P CARRERAS ‘

www.fcarreras.org/ca/donamedula


http://www.fcarreras.org/ca/donamedula 
https://issuu.com/fundacionjosepcarreras/docs/guia_del_donant_pag_web?utm_medium=referral&utm_source=www.fcarreras.org
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LA PROMOCIO DE LA DONACIO DE MEDUL:LA 0SSIA

ADMO, ASSOCIACIO
PER A LA DONACIO
DE MEDUL-LA OSSIA |
CORDO UMBILICAL
D’EXTREMADURA

-
K

Maria Virtudes Carrasco,
presidenta de ’ADMO.

LADMO va néixer el 1996, amb una
dnica finalitat: promoure i divulgar
la donacio de medul-la ossia.

Hem volgut entrevistar Maria
Virtudes Carrasco, presidenta de
I’ADMO, perqué ens expliqui la
historia d’aquesta entitat que, tot
just, ha celebrat els seus 25 anys
de treball dedicat a la donacié.

Com i per queé va néixer ’TADMO?
LADMO va néixer en una colla
d’amics en la qual tres persones
vam ser diagnosticades en poc
temps. Vam ser sensibles a la
necessitat d’informacio per fer-
nos donants davant la dificultat
de trobar-la de manera propera:
el que trobavem era molt «elevat»
o incorrecte, aixi que vam decidir
bolcar-nos a crear una informacio
més propera i accessible a

la poblacié no sanitaria. El

nostre afany era que qualsevol
persona conegués la donacié de
medulla i pogués decidir; també
indicavem com i on fer-se donant
a Extremadura.

Qui forma part de ’ADMO?

Encara formem part de ’TADMO
moltes persones del grup inicial,
com a voluntaries i socies; tenim
molts voluntaris en diferents punts
de la regid, a més de personal
técnic, pacients i familiars i
personal sanitari collaborador.

Quines activitats dueu a terme
per donar a coneéixer la donacio
de medul-la ossia?

Som una campanya de promocié
continua: xerrades divulgatives
als instituts i les universitats,
taules informatives als

carrers, activitats esportives

en universitats i formacioé a
sanitaris a I'Escola de Ciéncies
de la Salut d’Extremadura, a

més de mantenir la informacié
actualitzada a les xarxes socials i
a la pagina web. També llancem
campanyes d’informacié més
concentrada durant la Setmana
Europea de la Leucémia, els dies
del donant i del voluntariat, i
oferim acompanyament en taules
informatives en les campanyes
de donacié de les germandats de
sang de la regio.

Quines son les campanyes que
us han funcionat més bé en

la promocio de la donacié de
medul-la ossia?

Les activitats grupals a les
universitats i als instituts de
branques sanitaries.

En aquests 25 anys deveu haver
viscut situacions emocionants o
anécdotes curioses. Ens podries
esmentar alguns moments que
recordis especialment?

Emocionant per a nosaltres és
saber que un pacient, amb el qual
fa anys que tenim relacié personal
i fem seguiment de la malaltia,

ha trobat un donant compatible
després de I'espera: ha estat
emocionant cadascun dels que
hem viscut.

Per exemple, va ser molt
emocionant que el Miguel, a
qui, amb nou mesos, li van fer

trasplantament de sang de
cordé umbilical, anys després,
ja recuperat, ens visités a la seu
de I'associacid amb un ram de
margarides. Ens va donar un
impuls tremend per comencar a
solicitar la recollida de sang de
cordd umbilical a Extremadura.

Quina creus que és la clau
perqué una entitat sigui tan
longeva com és la vostra?

La clau és que creiem en la
possibilitat de salvar vides
incrementant les possibilitats

de trobar un donant, totiamb la
dificultat d’haver comencat quan
la compatibilitat era 1/40.000.
La clau també és la constancia,
caminar a poc a poc, sense deixar
el cami en cap moment. No hem
parat ni un sol dia durant aquests
anys. Hem estat una campanya
continua, una campanya
personalitzada, som el referent
de moltes persones durant les

24 hores del dia. I, en aquests
Gltims anys, a més, amb bons
professionals.

Quée diries als donants que
llegiran aquesta entrevista?

Als qui ja s6n donants, els donaria
les gracies pel seu compromis
adquirit, I'enhorabona per la seva
generositat.

| als que encara no han fet el pas,
els animaria que s’informessin i
comprovessin com poden salvar una
vida sense posar en perill la seva.
Potser dubten perqué no ho saben.
Els diria que empatitzin amb els qui
no tenen el tresor de la salut.
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EQUIPO MEDULA

Fernando Martin Paniagua,
coordinador de I’Equipo Médula
del Centre de Transfusio de la
Comunitat de Madrid.

El 25 de novembre passat ens
va visitar a la Fundacié Fernando
Martin Paniagua, coordinador

de I'Equipo Médula del Centre de
Transfusio de la Comunitat

de Madrid.

Ells han estat els guardonats
enguany amb el Premi a la Millor
Comunitat que va atorgar la World
Marrow Donor Association (WMDA)
amb motiu del Dia Mundial del
Donant de Medula Ossia.

Com sorgeix I’Equipo Médula?

Aquest projecte va comencar el
2018 des del Centre de Transfusio
de la Comunitat de Madrid. Es
volia crear una marca propia

per promocionar que la donacio
fos més proxima, més vital, i
d’aquesta manera va sorgir
I’Equipo Médula, un projecte
que impulsa el Tour Médula

en empreses, universitats

i institucions a tot Madrid,
també a les xarxes socials,

a més d’'impulsar projectes
d’aprenentatge-servei a instituts,
entre moltes altres coses.

Tot va comencar quan treballava
en educacié. Soc doctor en
psicologia, socidleg i treballador
social i els mesos d’estiu la feina

SOM MOLT ACTIUS
(IMPARABLES)

EN LA CERCA DE
NOUS DONANTS!

minva considerablement, aixi que
vaig fer una supléncia a donaci6

de sang a I'Hospital de Getafe.

Al final, m’hi vaig quedar tot
I'estiu i recordo que llavors van
augmentar les donacions de sang
el 21 %. Sorprés i felig, volia fer
més coses i vaig preguntar a la
Dra. Chica, responsable del Banc
de Sang, si podriem aprofitar per
introduir-hi el Registre de Donants
de Medulla Ossia.

Vam parlar amb el Dr. José

Luis Vicario, responsable
d’histocompatibilitat del Centre de
Transfusio, i 'Hospital de Getafe va
comencar com a punt de registre.

El primer mes vam aconseguir
60 nous donants de medulla.

Al principi, vaig pensar que eren
pocs, pero després em vaig
adonar que en realitat eren molts,
ja que fins i tot només un donant
pot ser I’esperanca d’un pacient.
Tot i aixd, com a somni en gran,
volia augmentar les xifres encara
més i aconseguir portar aquesta
accio a tot Madrid: aixi és com
vaig comencar a treballar al
Centre de Transfusio.

Aixi que vas deixar la teva
feina en educacio i et vas
submergir de ple en el projecte
de I’Equipo Médula.

Exacte. El 2019 me’'n vaig anar a
treballar amb ells. Ho vaig deixar
tot per dedicar-me plenament

a aixo. Aquesta feina és molt
maca, els donants estan donant
una cosa sense demanar res a
canvi. Es un gest tan altruista
que em vaig tornar a enamorar
d’aquest mon, en el qual vaig
trobar el meu lloc. A més, estava
envoltat de companyes amb el
mateix sentiment, amb ganes de
fer un mon millor, de treballar
perqué els pacients tinguin
qualitat de vida i una oportunitat
de continuar somiant, cosa que
no seria possible si no hi hagués
un donant compatible. Aixd no
és nomeés gracies al Centre de
Transfusié, siné també gracies

a les persones tan meravelloses
amb les quals ens coordinem —ja
que es fa a escala mundial—,
amb I'ONT, el REDMO i la WMDA.
Treballar amb totes aquestes
persones unides per un objectiu
tan ple de vida fa que cada dia em
lleviamb un gran somriure.

Com va impactar la pandémia
en el nombre de nous donants?

La veritat és que durant la
pandémia vam haver de pensar
noves maneres d’acostar-nos
als possibles donants. Una de
les accions va ser enviar un
WhatsApp amb informacié de la
donacié de medulla ossia a tots
els donants que havien donat
sang i que eren menors de

40 anys.
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EQUIPO MEDULA

Com que al Centre de Transfusio
tenim els tubs amb la sang que
se’ls ha extret, si contestaven que
volien informar-se per ser donants
de medulla ossia, guardavem un
dels seus tubs de sang durant 30
dies, periode que els deixavem
perqué s’ho pensessin i llegissin
bé la informacié sobre donacié

de medulla ossia abans de la
confirmaci6 final. Si després
d’aquest periode de reflexid
continuaven decidits a registrar-se
com a donants de medulla 0Ossia,
ja no feia falta que tornessin a
passar pel centre per extreure’ls
sang, sind que féiem servir aquest
tub rescatat per fer el tipatge HLA.
Gracies a aix0, més de 700 nous
donants es van registrar.

Quines campanyes de promocio
de la donacié dueu a terme
des de I’Equipo Médula?

Som molt actius (imparables)

en la cerca de nous donants!

Vam comencar a anar a les
universitats i aquest any hem
aconseguit que les sis universitats
plbliques treballin en comd

i amb el mateix protocol, que
pivota sobre tres eixos: definicio

AQUEST PREMI HA
ESTAT TOTA UNA
SORPRESA: AL CAP

|A LA FI, TOT EL QUE
FEM SEMPRE ES

PELS PACIENTS, SENSE
ESPERAR-NE RES

de I’horari de la campanya,
creaci6 d’un grup de voluntaris
que rebin crédits a canvi de

fer aquesta feina i coordinacid
de les sessions, a fi que totes

les universitats difonguin les
activitats i la noticia arribi a tots
els estudiants perqué s’uneixin a
I’Equipo Médula.

Aprofito per explicar una anécdota
divertida: tinc acollida una gossa
de 'ONCE que ve amb nosaltres
a captar nous donants. Porta
posada una samarreta de la
universitat i, com que s’acosta

a la gent, desperta simpatia

i curiositat i aconsegueix que
aquesta persona s’aturi i ens
escolti, perqué els estudiants a
vegades no tenen un moment,
pero per estar amb la Rasta
sempre tenen temps.

També anem a empreses i fem
una cosa semblant: la primera
setmana oferim formacio

als treballadors i la setmana
seguent anem a l'oficina per fer
les extraccions per al Registre.
Sempre deixem una setmana
de reflexio, perqué aquest és un

compromis fins als 60 anys, no
pot ser una decisio presa a la
lleugera, ja que si en el futur a
algu li truquen per donar, estara
en joc la vida d’una persona.

També anem a instituts de
formacio professional i altres
entitats.

Una de les iniciatives que
m’agraden especialment

és treballar en la linia
d’aprenentatge-servei (ApS),

una metodologia basada en
projectes en els quals conflueixen
I’adquisicié de coneixements amb
una aplicacio practica en forma de
servei a la comunitat.

Ajudo els estudiants a crear una
campanya de promoci6 de la
donacié de medulla ossia i la fem
realitat perqué vegin I'efectivitat
del seu treball. Tot basat en les
seves assignatures, com ara
llengua, biologia, etc. D’aquesta
manera, també veuen la utilitat de
les matéries que estudien.

També ens hem adonat que
cala molt entre els joves, el
nostre perfil diana, I'Gs de les



EQUIPO MEDULA

xarxes socials. Les fem servir hores dedicades perqué si, tot Continuo emocionat,
per promocionar la donacio i el contingut pujat a les xarxes incrédul encara, potser,
informar-ne i sobre els llocs on socials, havien tingut un impacte perb sé que els somnis es

ens poden trobar. Vam comencar reconegut a escala mundial.
amb Instagram, Twitter i Facebook
i vam continuar amb YouTube,
LinkedIn, TikTok, Twich i Tumbrl.

fan realitat, només cal anar
Vam compartir tota aquesta a cercar-los.

emocioé amb tothom, vam felicitar

tots els hospitals, donants,

Se?“r_ que, si en surt alguna mes, universitats, companys i altres, ?
alla hi serem. perqueé era un premi que ens g
Qué ha suposat rebre el Premi a havien .donat gracies a la feina 2
la Millor Comunitat de la WMDA? 'd',’a'”“'sme de cadascuna -
Aguest premi ha estat tota una aquestes persones. Z
sorpresa: al cap i a la fi, tot el que “
fem sempre és pels pacients, -
sense esperar-ne res. Només N
perseguim que cada dia hi hagi °
més donants registrats perqué -

tots els pacients tinguin una
oportunitat de viure.

ELZEEMUNDQ EspafA  OPINION ECONOMIA INTERNACIONAL  DEPORTES CULTURA LOC  MENU Ecribete 78% Dto. |

Ciencia y Salud Ciencia Salud Sostenibles

Quan la Juliana, de la Fundacio,

SALUD
em va comentar que estavem en Plan Whatsapp: donantes de médula
els premis WMDA i em va avancar gracias al coronavirus
que érem finalistes no podia deixar El Plan Whatsapp ha permitido informar y conseguir donantes de médula osea durante la \
. pandemia, cuando el Centro de Transfusién de Sangre de Madrid tuvo que cerrar sus . \
de somriure, de plorar, de saltar. puertas para evitar cualquier riesgo de contagio. Gracias a esa iniciativa se han logrado y

711 donantes

A escala mundial ens havien

seleccionat per ser finalistes!!! |

més tard, quan la Martine, de la ‘
WMDA, ens va escriure la carta
amb la noticia que érem els
premiats, no m’ho creia, no podia
ser. Tota la nostra feina, tantes |



https://www.elmundo.es/ciencia-y-salud/salud/2020/08/09/5f2ffc6721efa0df068b45a1.
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DONANT

Curiosament, la primera vegada que
vaig anar a donar sang va ser en una
jornada que va organitzar I'institut

on estudiava, i aquell mateix dia

vaig decidir registrar-me també al
REDMO. Per qué no? Vaig pensar que
potencialment podia ajudar molt alga
i que a mi no em costava gens. Em va
semblar una cosa banal i, de fet, ni
tan sols m’ho vaig pensar gaire, va ser
una decisié bastant immediata, tan
facil com la de fer-me donant regular
de sang i plasma.

Fa uns mesos vaig rebre una trucada
del BST de I'Hospital Sant Pau
dient-me que era potencialment
compatible amb un receptor de
medulla ossia i preguntant-me si
estava disposat a donar. Crec que

no ho vaig dubtar, segurament no
vaig ser del tot conscient del que
significava fins després de penjar i,
honestament, em vaig sentir felic de
poder ajudar algi d’aquesta manera,
encara que, a la vegada, tenia una
sensacio agra perqué hi hagués algu
que ho necessités. En qualsevol cas,
mirant-ho des del costat de les coses
gue puc controlar, només em costa
algunes punxadetes donar vida a
una altra persona i, per a mi, és una
cosa sobre la qual no hi ha discussioé:
sent coherent amb la decisi6 que vaig
prendre fa quatre anys d’inscriure’m
al REDMO, el moment havia arribat i
estava encantat de poder ajudar amb
el que fos que se’'m demanés.

El dia de la donaci6 vaig arribar cap
a les 8 del mati a I’'Hospital Sant Pau.
Lequip de gravacio ja era a la porta,
esperant que jo aparegués, suposo.
Ens vam saludar i vam gravar un
parell de plans meus entrant al BST.
No me n’amago, la sensaci6 va ser

LA PROBABILITAT
QUE UNA PERSONA EN
TROBI UNA ALTRA DE

COMPATIBLE ES

D'1 ENTRE 3.000

una mica estranya i comica: no m’ha
agradat mai fer-me gaires fotos.

En entrar a I'edifici vaig dir a
I’Asuncion, la primera persona que
vaig veure, que em deia Dency,

que era el donant del REDMO i que
podiem comencar amb el que toqués.

El primer del dia era una petita
extraccioé per comprovar que el meu
cos havia treballat amb la medicacié

i havia generat suficients céllules
mare. Després d’aix0, un break
rapidissim per esmorzar i de tornada
al BST, on, després d’una breu espera
mentre preparaven un altre donant, la
mateixa Asun em va portar a la sala
en la qual passaria la resta del mati.

Em van preparar i em van connectar
per comencar I'aféresi. Francament,
la sensacié que produeix en el cos

no em va semblar gaire diferent de
quan dono plasma, pero el que si que
era una mica diferent era 'ambient.
Al llarg del mati es van anar acostant
diverses vegades tant persones del BST
com els nois de I'equip de gravacié
del REDMO i la Dra. Villa, per la qual
C0sa, Si ja en anar a un BST tinc la
sensacio de sentir-me protegit per
tothom, aquell dia em vaig sentir
encara més envoltat i cuidat que mai,
si aix0 és possible.

Van passar les hores i, després d’una
petita migdiada i alguna xerrada,

cap a les 11 em van comunicar que
tot estava anant com una seda i que
al cap d’una estoneta acabariem.

Al voltant de les 11.30 es va aturar
I’extraccio i només quedava esperar
que la sang que era dins del circuit de
la maquina acabés el recorregut, aixi
que no vaig sortir fins a les 12. Arribat
aquest punt, recordo I'’Asun dient-me

«Mira, Dency, en aquesta bosseta que
ha sortit de tu hi ha VIDA», mentre
assenyalava la bossa amb les cellules
mare. Realment és impactant si hi
rumiem una mica: pel modic preu de
5 punxades (si comptem la d’aquell
mateix mati) i una visita al metge hi
ha algl que podra continuar lluitant
per la vida, cosa que no hauria pogut
fer d’'una altra manera.

Pocs dies abans de la donaci6

em vaig posar a mirar alguns dels
videos que hi ha a la Fundacié Josep
Carreras per donar a congeixer el
procés i alguns dels protagonistes.
Per tant, abans d’acabar, m’agradaria
dir que s’estima que la probabilitat
que una persona en trobi una altra de
compatible és d’1 entre 3.000, per

la qual cosa és realment important
ampliar la base de donants registrats
perqué més persones que necessiten
medulla dssia la puguin rebre al més
aviat possible.

Una altra dada curiosa amb queé
m’agradaria acabar és que sempre
he estat fill tinic. Fins ara. Ara,
virtualment, tinc un germa o una
germana en algun lloc del mén amb
qui comparteixo cél-lules mare.
Quin regal!
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DEL 2019 EM

IAGNOSTICAR
UN LIMFOMA DE

ODGKIN.»




PACIENT

Just en aquell moment, tot a la meva
vida va comencar a canviar. Es van
aturar feines, projectes, viatges i un
llarg etcetera. També van canviar les
meves prioritats. El primer van ser
els hospitals, les proves i les quimios,
i tota la resta va passar a un segon
pla. Perd malgrat tot aix0, gaudia dels
moments lliures fent el que em feia
feli¢: passar estones amb els amics,
la familia i entrenant. Uesport es

va convertir en el meu aliat i em va
ajudar molt a recuperar-me dels cicles
de quimioterapia.

Avui, 5 de desembre de 2022, estic
escrivint aquestes linies a I'estacio de
Sants; vaig en AVE a Madrid perqué
tinc moltes coses per agrair. Dema fara
set mesos del meu trasplantament de
medulla d’'un donant no emparentat.

Quan em van diagnosticar el 2019,
em van dir que tot seria quiestié de sis
mesos de tractaments, una mica de
recuperacié de la quimio i estaria llest
per a tornar al mon. Els meus plans,
pero, es van tornar a ensorrar quan,
en acabar el primer tractament, em
van detectar una recaiguda precog.
Just aleshores, vaig tornar a la carrega,
em vaig posar I'esmoquing (pijama de
I’hospital) i vaig tornar a donar-ho.

Al marg va arribar el coronavirus i,

com si ja no en tingués prou amb el
limfoma, em va tocar ingressar per
pneumonia. Tot es va endarrerir una
mica més, perd em vaig refer. | tornada
un altre cop a les quimios. Van ser més
dures (cinc dies seguits les 24 hores),
pero el tractament va donar els seus
fruits. Vaig aconseguir sentir una altra
vegada aquestes paraules: REMISSIO
COMPLETA. | 'agost del 2020 em vaig
sotmetre a un autotrasplantament.

Es a dir, jo vaig ser el meu propi donant
de medulla ossia, aixi que conec de
primera ma el procés de donacio.

GRACIES A VOSALTRES,
ALS DONANTS ANONIMS
QUE ENS CUIDEU SENSE
CONEIXER-NOS, JO «
AVUI SEGUEIXO0 AQUI

En sortir de 'autotrasplantament,
em quedava un any de tractament:
«Vinga, Lucas, ja et queda molt poc».
M’animava a mi mateix, encara que
també rebia I'afecte d’un munt de
persones andnimes que em seguien
a les xarxes socials i que em van
coneixer gracies a la Fundacié Josep
Carreras. Encara no els segueixes a
Instagram? No te’'n penediras!
@imparablescontralaleucemia

Semblava que arribava el final, m’havia
mudat quatre mesos abans d’acabar
el tractament de Madrid a Barcelona i
viatjava cada 21 dies a rebre la meva
dosi de quimio. Tot per no fer el canvi
d’hospital enmig d’un tractament.

Semblava que la vida no volia posar-
m’ho facil i, a finals de setembre del
2021, durant I’Gltim cicle, alguna
cosa no anava bé. L'analitica no era
el que s’esperava, aixi que la meva
hematologa va decidir avancar totes
les proves. Abans de poder fer-me-les,
van tornar tots els simptomes. Una
altra recaiguda i aquesta vegada

el cop va fer més mal del que em
suposava. Em sentia tan a prop de
curar-me... i, una altra vegada, tornar
a comencar.

No hi havia cap més opcid. Vaig treure
forces d’on no n’hi havia, em vaig
preparar fisicament i mentalment per al
que venia. Sabia que seria dur, pero jo
havia de ser-ho més.

Llavors, ja a Barcelona, vaig entrar

en un assaig clinic, atés que els meus
metges van considerar que era la millor
opcid (van pensar que era resistent

a la quimio). Vaig tornar a aconseguir
la remissié completa per poder

entrar 100 % net al trasplantament

de medulla dssia d’'un donant no
emparentat.

Sabies que només 1 de cada

4 pacients que necessiten un
trasplantament tenen un familiar
compatible?

No era el meu cas, a la meva familia
només tenia el 50 % de compatibles, aixi
que des de la Fundaci6 Josep Carreras
van buscar un donant anonim a través
del REDMO. | no en van trobar un, sind
dos, amb compatibilitat del 90 %. Vaig
plorar d’alegria, d’emoci6, d’esperanca.

Vaig plorar perqué, GRACIES a ell,
avui puc viatjar per abracar els que
van ser els meus metges a Madrid,
els meus infermers i aquests amics
que em van acompanyar malgrat tot
durant aquest procés.

Avui tinc la possibilitat, una vegada més,
de continuar amb tots aquests somnis
que vaig haver de deixar de banda quan
va comencar tot: de tornar a abracar

la meva familia, que viu a I'Argentina;
de tornar a enamorar-me; de compartir
moments amb els amics; d’ajudar
explicant la meva historia. | d’aportar

el meu granet de sorra a la recerca,
perque, gracies a la recerca, cada any
es milloren els tractaments: s6n més
efectius, ens donen més esperanca i,
sobretot, més qualitat de vida.

Aixi i tot, MOLTS de nosaltres
continuem necessitant la nostra
ANIMA BESSONA.

Alla on sigui, GRACIES al meu donant

i a tots els qui, sense dubtar-ho, sou
en aquesta llista esperant una trucada
per donar I'esperanca de viure a algu
que I'esta necessitant. Gracies, perqué
tu, sense coneéixer-nos, ens regales

un dels dies més importants de la
nostra vida, un d’aquests dies que no
s’esborraran mai.

Els abragco amb I’anima, pero,
sobretot, ple de VIDA gracies al
meu donant. Felic VIDA.
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REVISTA REDMO #30/2023@

NOTICIES

01.

EL REDMO FACILITA
UNA NOVA EINAA
TOTS ELS CENTRES
DE TRASPLANTAMENT
D’ESPANYA

Amb I'objectiu d’optimitzar
recursos i millorar la comunicacio
amb els centres de trasplantament
de tot Espanya, la Fundacio6 Josep
Carreras ofereix una innovacio
informatica a través del web
professional del REDMO.

Aquesta pagina web, creada el
2017, va establir que tots els
centres de donants i bancs de

it

cord6 aboquessin les dades dels
seus donants de medul-la i unitats
de sang de cord6 umbilical, a fi
que quedessin centralitzades en el
REDMO, I'tnic registre autoritzat a
Espanya per a la cerca de donant
no emparentat.

Amb aquesta eina, els centres

de donants tenen un accés més
senzill a la informacio dels donants
i es garanteix el compliment de la
Llei de proteccié de dades.

Durant el 2022, el REDMO fa un
pas més i ofereix la possibilitat a
tots els centres de trasplantament
de connectar-se al web professional
per obtenir informacié actualitzada
de 'estat de la cerca de donant de
medul-la 0ssia que han sollicitat.

Aquesta nova funcié millorara
encara més la comunicacio
entre el REDMO i els centres de
trasplantament, ja que facilitara en
temps real I'estat de les cerques
de donant no emparentat de la
seva unitat de trasplantament
(donants disponibles per a
trasplantament, cerques que es
mantenen actives, etc. ), a més
d’altres documents d’interes.

Durant el 2023 es donara pas
també a I'accés a les coordinacions
autonomiques de trasplantaments
a la informacié global de cada
comunitat, cosa que facilitara la
gesti6 dels pacients, els donants i
les unitats de cordd per part dels
organismes governamentals.

Fundacién
@ JOSEP
CARRERAS | ™

contra la leucemia

Area de Cordones

Mis busquedas

Coordinacién autonémica

Area de Donantes

Documentos REDMO

& Usuario:

Area de Pacientes

Criterios de exclusion




NOTICIES

02.

JORNADES ONLINE CONTRA
LA LEUCEMIA

Les Jornades online contra la
Leucémia es van celebrar el juny
de 2022 en el marc de la Setmana
contra la Leucémia per donar a
coneéixer aspectes relacionats amb
la malaltia. Per a aquesta ocasio,
I’escenari va ser immillorable:
I’Auditori de I'Institut de Recerca
contra la Leucémia Josep Carreras.

Cadascun dels dies vam tenir dues
taules rodones que abordaven una
linia de treball de la Fundaci6 Josep
Carreras. Un dels dies ens vam
centrar en la donacio de medul-la
ossia i vam tractar dos temes.

Lenregistrament corresponent a les
taules d’aquest dia el vam enviar
en el missatge que vas rebre amb
motiu del Dia Mundial del Donant
de Medulla Ossia.

Si no les vas poder seguir en directe
ni veure-les més tard, ara és el
moment de recuperar-les! Aqui tens
la informaci6 de cadascuna:

a Ho pots veure aqui

«UN MATCH * UNA VIDA» _
LA DONACIO DE MEDUL:LA OSSIA

DRA. DOLORES HERNANDEZ,
Responsable del Programa de
trasplantament de medulla ossia
i de sang de cord6 umbilical,

de I'Organitzaci6é Nacional de
Trasplantaments (ONT).
-ANDREA ALBERT

Directora associada a Evidenze
Communication.

EDU GARCIA-LUENGO

Pacient de leucémia.

NADDIA DORREGARAY

Donant de medulla ossia.

Moderadora: Dra. Juliana Villa, directora del
Registre de Donants de Medulla Ossia, de la
Fundaci6 Josep Carreras contra la Leucémia.

ﬁ Ho pots veure aqui

«EL VIATGE DE LA VIDA»
EL PROCES DE DONACIO DE
MEDULLA OSSIA

ARES RUEDA

Pacient de leucémia.

DRA. JULIA MARSAL

Responsable de la Unitat Funcional

de Trasplantament de Progenitors
Hematopoeétics de I'Hospital Sant Joan
de Déu.

PATRIZIA PIERACCINI

Directora operativa de Nucleo Operativo
Protezione Civile.

DR. ENRIC CASANOVAS

Hematoleg del Banc de Sang i Teixits
de Catalunya.

ALBERT GONZALEZ

Donant de medul-la ossia.

Moderadora: Niria Marieges, coordinadora
institucional del Registre de Donants de
Medulla Ossia, de la Fundacié Josep Carreras
contra la Leucémia.

( (o))
S
o

8.819

VISITES DES DEL
NOSTRE CANAL DE
YOUTUBE PER A LA
TAULA RODONA 2:

«EL VIATGE DE LA VIDA»

COLABORAD!

©
Cr
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REVISTA REDMO #30/2023.

NOTICIES

Del 17 al 19 d’octubre de 2022 va Des del REDMO vam produir
tenir lloc a Leiden (Paisos Baixos) un video sobre la importancia

el congrés de la World Marrow de comptar amb donants no
Donor Association (WMDA), entitat  caucasics en el qual expliquem la
que aglutina tots els registres historia d’en Samuel, pacient de
de donants de medulla Ossia leuceémia, i d’en Dency, donant de
del moén. Una part de I'equip del medulla ossia. | aquesta peca ha
REDMO, gestionat per la Fundacié estat guardonada per la WMDA
Josep Carreras, va assistir a amb el Premi al Millor Video,
aquesta cita anual. un reconeixement de repercussio
Durant agquests tres dies van mundial per donar veu a la
participar activament en els importancia de la donacié de

EL REDMO GUANYA EL grups de treball, intercanviant medulla ossia.
PREMI AL MILLOR ViDEO coneixement | experiencies. Gracies a la feina del REDMO vam

En el marc del congrés, es va aconseguir que en Samuel, com
DE LA WORLD MARROW celebrar el lliurament dels tants altres pacients, rebés una
DONOR ASSOCIATION premis que la WMDA atorga segona oportunitat de vida.

als registres que han participat
v activament en el Dia Mundial del
& WORLD Donant de Medulla Ossia, una
J MARROW ocasi6 perfecta per agrair encara
J/ DONOR més la solidaritat de totes aquelles
=’ DAY

persones que estan o han estat
registrades com a donants. ﬁ‘

No et perdis
el video
guanyador!


https://www.youtube.com/watch?v=bal4qT2pnyU&t=232s

NOTICIES

04.

PROCES D’ACREDITACIO

Estar acreditats significa que la WMDA reconeix el REDMO com un
registre de donants que garanteix que cada etapa del procés, des de

la captacio del donant fins al seguiment després de la seva donaci6 de
progenitors, compleix tots els estandards internacionals i sempre amb la
maxima de la cura del donant per assegurar la seva seguretat i benestar.

El febrer de 2019 vam aconseguir el primer pas, la «qualificacié»
del REDMO, i el novembre de 2022 vam superar la mid-cycle
surveillance, el pas seglient en el procés per obtenir I'acreditacio.

Estem més a prop que mai!

Cwmpn

Qualified

Cwmpn

Accredited

TOT AQUEST ESFORC ES TRADUIRA EN:

ESTEM

MES A

PROP
QUE MAI!

AR

Una visibilitat més gran
dels donants espanyols a les
bases de dades nacionals i
internacionals.

Una millora dels processos
interns del REDMO i de les
entitats col-laboradores
(bancs de cordd, centres

de referéncia de donants,
centres de collecta i centres
de trasplantament) de totes les
comunitats autonomes.

Una garantia de qualitat dels
progenitors hematopoétics que
subministrem als centres de
trasplantament.

27

L

OWNA3IY VLISIAZY

€C20C/0¢€#



NOTICIES

REVISTA REDMO #Eomozs@ 2

JA MUNDIAL DEL -

.DONANT DE MEDUL:LA

0SSIA VAM ORGANITZAR
DIFERENTS ACCIONS



NOTICIES

02.

Vam produir un video
sobre la importancia de
la diversitat étnica en el

nostre Registre.

04.

Vam participar en un acte
organitzat pel Banc de Sang i
Teixits de Catalunya amb el nostre
lema Un match x una vida.

06.

Vam compartir diferents
publicacions a les nostres
xarxes socials.

> []

01.

Vam tornar a compartir la taula
rodona titulada «El viatge de

la vida» sobre el procés de
donacio de medulla ossia que
vam gravar durant la Setmana
contra la Leucémia.

03.

Vam celebrar el dia amb
un pastis molt especial!

05.

Vam enviar una nota de
premsa a tots els mitjans de
comunicacio d’Espanya.

Vam enviar un correu electronic
a tots els donants de medulla
registrats al REDMO i, tambég, a
tots els socis i coHaboradors de la
Fundaci6 Josep Carreras contra
la Leuceémia. A aquells donants
que no tenen adreca de correu
electronic, els vam enviar un
missatge de text via SMS.

29

&

€20C/0€# OWQ3IY VISIATY



NOTICIES

01.
EL VIATGE DE LA VIDA

Com una manera d’agrair i mostrar
el paper crucial dels donants en

el trasplantament de progenitors
hematopoeétics, des de la Fundacio
Josep Carreras vam organitzar

una trobada titulada «El viatge

de la vida». Aquest video, conduit
per Nuria Marieges, coordinadora
institucional del REDMO, és

una taula rodona en la qual

vam comptar amb un pacient,

un donant, una especialista en
trasplantaments, un metge del
centre de collecta i un missatger,
tota una experiéncia colpidora i
emotiva sobre el procés de donacio
de medulla ossia.

30
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REVISTA REDMO

>
8.382

VISUALITZACIONS
DES QUE EL
VIDEO VA SER
PUBLICAT

>
318

VISUALITZACIONS
A YOUTUBE EN
SIS DIES

02.

VIDEO SOBRE LA
IMPORTANCIA DE LA
DIVERSITAT EN EL
NOSTRE REGISTRE

Amb I'objectiu de crear consciéncia
i també de mostrar agraiment a
aquells donants ja registrats, vam
filmar una peca que mostra els
testimonis tant d’un pacient com
d’un donant pertanyents a minories
etniques.

22.280

VISUALITZACIONS A INSTAGRAM

03.

UN PASTIS PER
CELEBRAR AQUEST DIA!

Aquesta accid era una proposta
que la World Marrow Donor
Association va plantejar a tots
els registres del moén i vam voler
sumar-nos-hi amb un pastis
especial per a I'ocasié. Lequip
es va reunir a I'oficina per gaudir
d’aquest delicios pastis i vam
brindar per tots els donants
d’arreu del mon.

ESDEVENIMENT A
BARCELONA

Coincidint amb el Dia Mundial del
Donant de Medulla Ossia, el repte del
Banc de Sang i Teixits de Catalunya
era augmentar el nombre de persones
que s'inscrivien al Registre de Donants
de Medulla Ossia. Juntament amb
Tindercat, el fenomen de I'amor

que triomfa a les xarxes socials i als
escenaris catalans, buscavem joves
amb ganes de fer el match de la seva
vida. El dissabte 17 de setembre de
19 a 21 h, la plaga de la Universitat
de Barcelona va ser I'escenari de la
celebracio. Els influencers Gerard
Querol, Carla Junyent i Ramon Pera
van ser els encarregats d’amenitzar la
jornada i animar més gent a entrar al
REDMO. La vetllada es va tancar amb
un concert de Tinderband.

Moltissimes gracies a totes
les persones que hi van assistir
i es van registrar com a
donants!


https://www.youtube.com/watch?v=bal4qT2pnyU
https://www.youtube.com/watch?v=bal4qT2pnyU 

NOTICIES

06 | «=_ imparablescontralaleucemia ®

Fundacién Josep Carreras contra la leucemia

PUBLITRAMESA | SMS
21

El 17 de setembre vam enviar
MENCIONS A LA gfererlts correus elelct(rjonlcs: un
PREMSA ESCRITA agraiment a tots els donants

1 registrats i un altre a tots els

nostres socis animant-los a
celebrar el Dia Mundial del Donant
de Medulla Ossia.

1 nas 5 e e, o e This post is doing better
s posts Boost 1 reach
) v posts. Boost it to reach a Promocionar publicacién
JOSEP & DI MUNEHAL wider audience. Ver insights
AT J DF MEDULLA OS5iA
. -/ Qv A
05 Hola “FHAME]" 35 P Les gusta a barrallucas y 1793 personas mas
P, com cadla tarces Ctasabts 56 sehemEn, a5 commamara f D6 Mundles del Donect da imparablescontralaleucemia Hola me llamo Pedro y tengo
L Medul-la Gscla | voiem cokbrarioam 20 afios y celebrar hoy el

#Di Osea me hace una... mas

wahgn mait aspocial o visige de Ia vids. Hi podnis Ver los 60 coment
sskal da

NOTA DE PREMSA

a5 persones estan mplicades an auests cadena? Acompanyalns & descobrirho

El Ministeri de Sanitat va difondre
una nota de premsa amb informacio
sobre les xifres més importants del
treball del REDMO i va destacar

la solidaritat de tots els donants.
També vam compartir aquesta nota
amb tots els mitjans espanyols.

07.

XARXES SOCIALS

També vam preparar diferents
publicacions en els principals
comptes de la Fundacio Josep
Carreras: una va ser el video
sobre la importancia dels

e donants no caucasics; una altra
Azt era un carrusel d'imatges de

diferents donants per agrair-los
la seva predisposicio, i una altra,
el testimoni d’en Pedro, donant
de medulla ossia que va fer
efectiva la seva donacio el mes
d’agost de 2022.

de la &
. JOSEP
CARRERAS

contra s sckmin

4

WORLD
MARROW
DONOR
DAY
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https://www.youtube.com/watch?v=bal4qT2pnyU 

DADES
RELLEVANTS
DEL REDMO

REVISTA REDMO #30/2023.

Donant§

Disposem de 468.042 donants

a Espanya (21.903 nous donants
inscrits). S’han gestionat més de
1.500 questionaris medics de
donants, pas previ a la sollicitud de
donaci6 de medula 0ssia, i s’han
enviat més de 1.100 mostres per
a tipatge confirmatori a centres de
trasplantament d’arreu del moén.

320 col-lectes a partir de donants
espanyols (augment del 17 % respecte
a I'any passat); ja estan programades
41 collectes més per al 2023.

Cofdons @

S’han remeés 102 unitats de sang
de cordo umbilical des dels bancs
de cord6 d’Espanya cap a centres de
trasplantament de tot el mon.

PaCients

1.123 inicis de cerca de donant

no emparentat per a pacients
espanyols, la qual cosa suposa un 6 %
més que I'any passat.

1.722 donants localitzats
per a 856 pacients, amb una mitjana
de dies de cerca de 27 dies.

596 productes infosos

(568 progenitors hematopoétics

+ 28 infusions de limfocits); vam
tancar I'any amb 99 collectes que ja
estan programades i 17 productes
pendents d’infusio.

Amb tot I'anterior, des del REDMO ja hem coordinat la
collecta, el transport i la infusio de 12.704 trasplantaments
per a pacients d’arreu del mon (8.762 pacients espanyols i
3.942 pacients estrangers).



Puiant €{ 2022, Cada
§Ctmana de§ def REDMO
vam aConsevin:

medics a donants potencials
inscrits al REDMO.

.
.
'''''
............

a partir de donants
espanyols.

.
.®
....................

de donant no
emparentat noves per
a pacients espanyols.

©

D

per fer arribar els
productes de donacio
als nostres pacients

Els nostres couriers O ..........
han viatjat :

Coordinar O

O

Lliurar

procedents d’arreu del mon per a
pacients tractats en els centres de
trasplantament espanyols.

Enviar

Q de donants espanyols a centres de
trasplantament d’arreu del mén
perquée poguessin confirmar la
idoneitat dels nostres donants.

Aab

Enviar

de cord6 umbilical des dels nostres
bancs a centres de trasplantament
a tot el mon.

Oferir

idonis per als diferents
pacients en cerca de
donant dels centres de
trasplantament espanyols.

O Registrar

NOous.
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REVISTA REDMO #30/2023.

PREGUNTES
| RESPOSTES
FREQUENTS

En aquest apartat hem volgut aglutinar les preguntes que molts
de vosaltres ens feu una vegada ja esteu inscrits.

Per aix0, a les pagines seglients podras trobar la resposta a
moltes d’aquestes preguntes. Tot i aix0, recorda que si tens algun
dubte que no s’hagi resolt en aquest apartat, pots contactar amb

nosaltres al correu electronic:

donants@fcarreras.es



PREGUNTES | RESPOSTES FREQUENTS

?

o

?

o

Puc donar en el mateix centre on em vaig
fer I'analisi de sang inicial?

Normalment, els centres de registre de
donants son bancs de sang i teixits, que
poden estar situats dins o fora d’un centre
hospitalari. La donacié sempre s’ha de fer en
un hospital especialitzat, ja que no tots duen
a terme aquest procediment. Dins de la llista
d’aquest tipus d’hospitals, se t'assignara el
que sigui més a prop de casa teva.

Puc donar en cap de setmana?

Per temes logistics del centre de collecta i del
centre de trasplantament, les donacions es
fan normalment els dilluns, els dimarts o els
dimecres al mati. Per tant, no es poden fer
donacions els caps de setmana.

Puc saber qui és el pacient? El puc coneixer?

Segons la llei espanyola, la donaci6 és anonima,
de manera que els donants no poden saber per
a qui donen ni els pacients poden saber qui ha
fet la donacio.

Si dono ara, m’eshorreu del Registre o m’hi
mantinc per a altres donacions futures?

Una vegada has donat per a una persona
anonima, continues inscrit al Registre, pero de
manera «inactiva». Aixo vol dir que ja no estaras
disponible per a altres pacients i només podries
fer una segona donacié, en cas que el mateix
pacient inicial et tornés a necessitar.

Aix6 no impedeix que facis una donacid per a
algun familiar teu, si calgués.

?

o

?
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Quin és el temps de recuperacié en el

cas de donacié de sang periférica i de
medul-la ossia?

Encara que per regla general el donant es
recupera en les primeres 48 hores després de
la donacid, la recomanacio6 habitual és no fer
activitats fisiques d’alt rendiment durant les
dues primeres setmanes, per evitar possibles
efectes adversos.

Si la donaci6 és de sang periférica, el donant
es pot reincorporar a la vida normal gairebé de
manera immediata (24-48 hores).

Des de quin nimero de teléfon em trucaran

o de quina manera contactaran amb mi?
Sera el centre de referéncia on et vas inscriure
el que es posara en contacte amb tu per
obtenir una nova mostra que ens permeti
acabar de valorar la teva idoneitat per a un
pacient en concret.

En cas que siguis triat com a donant efectiu,
generalment et trucarem des del REDMO o
des del teu centre de donants. Si és el REDMO
el que et truca, el teléfon sera 93 414 55 66.
Com veus, és complicat dir-te un nimero de
teléfon en concret des del qual et trucaran, ja
que poden ser diversos.

Si no et localitzessin, t’enviarien un SMS o
un correu electronic a tu o a la persona de
contacte que vas donar en el moment de
registrar-te com a donant.

Si estic embarassada, he d’avisar?

Si avises és millor, perqué et desactivarem
durant I’'embaras i el temps de lactancia.

Es calcula un any de «pausa» com a donant.
Passat aquest temps, tornaras a estar activa en
el Registre.
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Una vegada s’han posat en contacte amb
mi perque soc un possible donant i m’he
fet les proves, com m’avisen per saber si
soc el definitiu o no?

En tots els casos en qué és possible, els
centres de trasplantament es posen en
contacte amb diversos donants alhora per
valorar-ne la disponibilitat i comprovar-ne la
idoneitat amb el pacient.

Finalment, el centre de trasplantament tria un
Unic donant i no comunica a la resta que no
han estat triats. Aquest és el motiu pel qual

no podem donar aquesta informacié i pel qual
tots els nostres donants, una vegada s’hi hagi
contactat, queden reservats durant dos mesos
per a aquest pacient.

Passat aquest temps, si el centre de trasplantament
no ens comunica que tira endavant el procés amb
el nostre donant, aquest queda automaticament
alliberat per tornar a estar disponible per a
qualsevol pacient del mén.

Per que, després de tant de temps, no
m’han trucat?

Quan t’apuntes com a donant al REDMO, se
t’extreu una mostra biologica (sang o saliva)
que servira per comprovar la compatibilitat
HLA de la teva sang amb la dels pacients que
estan en cerca de donant. Una vegada inclos al
REDMO, i amb aix0 al registre internacional, la
probabilitat de compatibilitat i donacié efectiva
és molt baixa (aproximadament, 1 entre 3.000).
Si es detecta que ets el millor donant per a un
receptor, el teu centre de referéncia es posara
en contacte amb tu.

Tanmateix, també pot passar que no arribis

a donar nau. Aixi i tot, t'agraim de tot cor

que estiguis disponible per si sorgeix una
oportunitat al llarg dels anys que estiguis actiu
al REDMO.

?
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Si me’n vaig a viure a un altre pais,
que he de fer?

Envia un missatge a donants@fcarreras.es 0
truca’'ns al 93 414 55 66 perque et tramitem la
baixa. Si te n’hi vas a viure de manera temporal
(menys de 2 anys), podem tramitar una baixa
temporal i, quan tornis a residir a Espanya, et
tornarem a donar d’alta.

Si te’'n vas a viure de manera permanent a

un altre pais que tingui un registre similar,
pots sollicitar que enviem el teu tipatge HLA

i el teu expedient a aquest registre. En canvi,
si el pais on te’n vas a viure no disposa d’'un
registre similar, només et pots donar de baixa
del REDMO.

Si algun familiar o amic vol informacio sobre
la donacid, on els adreco?

Els pots adrecar a la nostra pagina web
www.fcarreras.org/donamedula, on podran
veure un video explicatiu i tota la informacié
necessaria sobre la donacié de medulla ossia.
Si després d’haver-lo llegit els sorgeix algun
dubte en concret, poden enviar un correu a
donants@fcarreras.es, trucar al 93 414 55 66 o
contactar amb el centre de donants assignat a la
seva comunitat autonoma.

Un cop aclarits tots els dubtes, si decideixen
continuar endavant amb el procés poden
consultar els centres de referéncia per a la
donaci6 en I'enllac seglient: :
www.fcarreras.org/mapadonantes

Puc saber com li ha anat al pacient
despreés de la donacié?

En els casos en qué els donants ens
traslladen aquesta pregunta, des del

REDMO sol-licitem la informacio al centre de
trasplantament i els comuniquem la resposta.
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Puc enviar-li un missatge al pacient per o En cas que em triin com a donant
al qual he donat? efectiu, he de viatjar a la ciutat on es
Pots enviar el teu missatge per correu postal a troba el pacient?

la Fundacié o un correu electronic a
nuria@fcarreras.es. Es important que, per

respectar els principis d’anonimat, no donis
informacid personal. En cas que el pacient

sigui d’un altre pais, t'agrairem que ens

enviis la teva comunicacio en anglés. Si no és
possible, nosaltres ens encarregarem de fer la @

traduccio pertinent. o En cas que canvii alguna de les meves
dades, com les puc actualitzar?

Els centres de referéncia de donants son

No, se t’extrauran les céllules necessaries en el
centre d’obtencié que sigui més a prop de casa
teva (habilitat per a aquest tipus de procés) i
d’aqui s’enviaran al centre on és el pacient.

Hi ha algun risc de salut per a mi en la responsables de mantenir la informacioé dels
donacio? seus donants actualitzada. En cas que vulguis

fer algun canvi, com ara un nou domicili, o
L'efecte secundari més comu de la donacio hagis de fer alguna pregunta per canvis en el
és el dolor a la zona de la puncié. En alguns teu estat de salut, t’hauras de comunicar amb
casos en qué es fa una extraccio per puncio ells perqué t'indiquin qué has de fer.

a les crestes iliaques, també es poden formar
hematomes o apareixer un petit sagnat. En

els casos en qué s’ha d’extreure un volum alt
de sang a causa del pes del receptor, hi pot
haver pérdua de ferro i caldra substituir-lo amb
tractament oral.

En les aféresis també pot apareixer cansament,

febricula i insomni.
®
®
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