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EDITORIAL SR. JOSEP CARRERAS

Apreciada amiga, apreciado amigo:

Este 2020 ha sido un ano complicado para todos. La situacion de crisis sanitaria
provocada por el coronavirus ha impactado en nuestra vida y ha conllevado la
adaptacion a una nueva realidad.

Desde la Fundacion Josep Carreras hemos podido continuar nuestra labor con
la misma perseverancia y espiritu de superacion, pero la situacion excepcional
gue estamos viviendo ha implicado muchos cambios en el desarrollo de
nuestra actividad.

En esta revista podra conocer de primera mano como la pandemia ha afectado
el dia a dia del equipo completo del REDMO. EI 80 % de los procedimientos de
trabajo implantados tuvieron que adaptarse al contexto de cada momento. La
logistica del transporte de los progenitores hematopoyéticos fue uno de los
puntos criticos debido al cierre de fronteras y a las cancelaciones de vuelos que
vivimos en la primera parte de la pandemia.

A'lo largo de estas paginas conocera de cerca como se enfrentaron a todos estos
retos diarios. Una vez mas, el equipo ha demostrado su gran profesionalidad y el
trabajo conjunto ha permitido que las donaciones siguieran adelante y se llevaran
a cabo trasplantes para aquellos pacientes que lo requerian.

Esta tarea se ha podido hacer gracias a la estrecha colaboracion con la
Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT), con la Guardia Civil en los
aeropuertos, con todas las comunidades autdonomas, centros de trasplante, de
donacion y colecta, y empresas de transporte.

Una vez mas, la union de todas las partes implicadas ha permitido crear el
engranaje para solucionar las incidencias y posibilitar que el paciente llegara a
someterse a un trasplante de progenitores hematopoyéticos.

Quiero transmitir mi mas sincero agradecimiento a todos ellos y al conjunto de
donantes de médula ¢sea que forman parte del REDMO.

A pesar de la situacion de la pandemia, hasta noviembre de 2020 se han sumado
27.974 nuevos donantes y 195 han hecho efectiva la donacion en un contexto
sanitario absolutamente inusual. En esta revista podra conocer a algunos de ellos,
pero todas las personas inscritas en el REDMO son un ejemplo de solidaridad y
altruismo. Una vez mas, GRACIAS por hacernos imparables.

No quisiera acabar sin antes desearle un feliz y solidario 2021.

Atentamente,

Sr. Josep Carreras
Presidente de la Fundacion Josep Carreras contra la Leucemia
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EDITORIAL DR. ENRIC CARRERAS

A mediados de febrero del 2020 en REDMO
estabamos viviendo un inicio de ano
esperanzador, debido a un incremento de
la actividad con respecto al mismo periodo
de 2019, cercano al 10 %, tanto en el inicio de
busquedas de donante para los pacientes
espanoles, como de donaciones espanolas
y de trasplantes de células madre de la
sangre realizados en nuestro pails.

Cierto es que al mismo tiempo iban
creciendo los rumores acerca de un

nuevo virus (SARS-CoV-19) que producia
una enfermedad hasta el momento
desconocida que se denominaba COVID-19
que en varios paises de Oriente habia
obligado a tomar medidas tan drasticas
como el confinamiento domiciliario

de la poblacion. Por este motivo desde

la Fundacion Carreras empezamos a
prepararnos ante la posibilidad de tener
que teletrabajar desde nuestros domicilios.
Dotar de portatiles, conexiones rapidas y
seguras con los servidores centrales y de
telefonia desde el propio ordenador para
todo el personal no fue tarea nada facil.

El sdbado 14 de marzo se evidencio lo
adecuado de nuestras precauciones al
decretarse el estado de alarma, ya que el
mismo lunes 16 todo el personal de REDMO
y de la Fundacion empezo a ejercer su labor
desde sus respectivos domicilios.

Lo que nunca hubiéramos
podido imaginar es la avalancha
de nuevos retos que nos iban a
aparecer dia a dia a lo largo de los
siguientes nueve meses.

Para dar una idea de la situacion, baste
decir que en este periodo el 80 % de los
procedimientos de REDMO han tenido
que sufrir modificaciones, entre las que
destacaremos:

1) Se tuvo que dejar de hacer tipajes
confirmatorios (segunda extraccion

de sangre de donantes que parecen ser
compatibles con un paciente dado) para
evitar que estos tuvieran que acercarse a
un centro asistencial no exento de riesgo

de contagio. Este analisis fue sustituido

por una encuesta telefénica hecha desde
REDMO con estos potenciales donantes
(unos 1.200 al afo). En dicha entrevista se
confirmaba si seguian dispuestos a donar,
su disponibilidad de fechas, y se realizaba
un amplio cuestionario médico general
mas otro especifico sobre factores de riesgo
COVID (contactos, viajes, sintomas, etc.).

En aquellos que llegaban a la donacion
efectiva, el tipaje confirmatorio antes
mencionado se efectuaba junto con el resto
de las pruebas habituales predonacion.

2) Los escasos conocimientos del virus
en la fase inicial hicieron recomendable
practicar una prueba para detectar el virus
en fosas nasales y orofaringe (PCR) el dia
antes de la donacion, incluso en donantes
asintomaticos, ante el riesgo de que uno de
ellos fuera positivo y se tuviera que cancelar
la donacion. Este hecho y el comentado

a continuacion sobre la inseguridad en

los transportes obligaron a adoptar otra
de las medidas complejas: no iniciar la
guimioterapia de preparacion para el
trasplante hasta la llegada del producto al
centro de trasplante, opcion que obligaba
a congelary preservar todos los productos.
Ademas, como en algunos paises Nno
existia este control previo a la donacion,

se considerd oportuno cuarentenar todos
estos productos congelados hasta saber
que en las semanas siguientes el donante
no desarrollaba sintomas. Esta medida
indefectiblemente originaba una demora
en la practica del trasplante, de hasta 2-3
semanas, que en algunos casos podia ser
perjudicial para el paciente. Durante la
evolucion de la pandemia la comunidad
cientifica pudo confirmar que el virus no se
transmitia a través de la sangre, momento
a partir del cual se suspendié dicha
cuarentena (junio de 2020). A pesar de
ello, se siguid haciendo la PCR antes de la
donacion como medida de proteccion del
personal sanitario de las areas de colecta.

3) Desde el inicio de la pandemia, la
cancelaciéon de vuelos, el cierre de
fronteras, la negativa de determinados



transportistas a entrar en Espana, y
viceversa, la negativa a dejar entrar
nuestros couriers en terceros paises para
recoger productos, fue sin duda uno de

los mayores problemas de la pandemia y

a los que mas horas ha tenido que dedicar
el personal de REDMO. Se crearon todo
tipo de alternativas, como la entrega del
producto dentro del mismo aeropuerto
gracias la colaboracion de la Guardia Civil
aeroportuaria, el empleo de ambulancias y
de su personal para recoger productos, o el
empleo de transportistas no profesionales
debidamente entrenados para conocer las
peculiaridades de este tipo de producto.
Sorprendentemente, en estos ocho meses,
no se han producido mas que algunos
pequenos retrasos de horas en la entrega
en los mas de 600 productos recibidos o
enviados.

4) La imposibilidad de mantener la
programacion prevista en muchos centros
de trasplante por el colapso de sus centros
sanitarios y la no disponibilidad de cuidados
intensivos en caso de ser necesarios durante
un trasplante ha sido otro de los puntos clave
durante la pandemia, ya que se han tenido
gue cancelar o demorar muchas donaciones,
transportes y procedimientos.

A pesar de todo ello,
declaramos con satisfaccion
que la cifra de trasplantes y
donaciones realizados a lo
largo del 2020 sera tan solo

discretamente inferior a la
de 2019.

Dr. Enric Carreras
Director del REDMO

La experiencia adquirida a lo largo de la
primera fase de la pandemia hizo que,

al empezar a relajarse las medidas de
confinamiento, pudiéramos empezar a
retornar parcialmente a la normalidad en
cuanto al tipaje confirmatorio previo, a no
criopreservar y trasplantar en fresco, a no
cuarentenar productos y a programar bien
los transportes.

Como saben, esta alegria fue muy
transitoria (demasiado) y antes de darnos
cuenta tenfamos encima la segunda

ola de la pandemia, que ha obligado

a reintroducir algunos de los aspectos

ya superados, como la congelacion de

los productos. Ademas, la resolucion
14049/2020 de la Direccion General de
Salud Publica, que obligaba a la realizacion
de una PCR antes de entrar en Espafa,
vino a complicar mas los transportes.
Afortunadamente, la rapida intervencion
de la Organizacion Nacional de Trasplantes
(ONT), que ha estado en todo momento
dando soporte a todos los problemas

de REDMOQO, y la predisposicion de la
Direccion General de Salud Publica, han
hecho que se resolviera rapidamente el
tema, al dotar a todos y cada uno de los
transportistas profesionales que traen o
recogen progenitores hematopoyeéticos,
de un salvoconducto que los eximia de la
obligacion de disponer de una PCR previa
cada vez que entraban en Espana. Dado
gue esta medida ha sido adoptada por la
mayoria de los paises, ya no es necesaria
una PCR cada vez que entran en un pais.



EDITORIAL DRA. JULIANA VILLA

2020 es un aho que
quedara grabado

en nuestra memoria
colectiva y pasara a

ser un episodio de la
historia universal que se
conocera en la cultura
general de todos los
paises del mundo.

Con toda seguridad los ninos
estudiaran quién descubrio el virus,
cuales eran los sintomas, como se
propagod, quién lideraba la OMS, las
medidas sanitarias globales que se
tomaron, el numero de victimas que
hubo, el impacto sobre la economia y
la carrera por conseguir la vacuna. Este
ano pasara a ser un par de paginas
mas en los libros de historia (o una
pagina en Wikipedia) y, como siempre
sucede, las vivencias individuales de
las personas de a pie no quedaran
reflejadas en el resumen general

de este acontecimiento historico.

Pero quiza es precisamente esa
perseverancia en el dia a dia, ese
continuar a pesar de toda adversidad,
el verdadero motor para no sucumbir y
salir adelante.

Desde la Fundacion y REDMO
durante todo este ano hemos querido
resaltar en diferentes ocasiones el
esfuerzo enorme gque han hecho tanto
los pacientes, por mantener la lucha
contra enfermedades que de por siya
son dificiles de afrontar, como el de
los donantes que, a pesar del miedo

a la pandemiay de las dificultades
para organizar una donacion, han
mMantenido su compromiso.

Pero hay otro colectivo que esta
intrinsecamente conectado a los
donantesy a los pacientes y que,
durante estos 10 Ultimos meses,
también ha hecho un esfuerzo personal
muy grande para que finalmente
todos los pacientes, sin importar donde
estuvieran en el mundo, recibieran

en el momento oportuno las células

de nuestros donantes, o las de los
donantes que en el extranjero donaron
para nuestros pacientes.

Desde el dia uno del confinamiento
todo el equipo REDMO entré en
situacion de teletrabajo. Algunos sin
tener en casa el espacio mas adecuado
para desempenfar sus tareas, otros
adaptandose a horarios imposibles para
conciliar su trabajo con su situacion
familiar. Todos y cada uno, poniendo

lo mejor de si mismo para ser un buen
companero de trabajo, para que, a
pesar de los innumerables obstaculos
a los que nos enfrentabamos, nuestros
objetivos siguieran cumpliéndose.

Para que cada paciente recibiera su
donacion y cada donante se sintiera
acompanado en el proceso.

Hace un ano me estaba presentando en
esta revista y decia que nuestro motor
era el ejemplo de vida que nos dan los
pacientes y los donantes. Hoy tengo

gue anadir nuestro equipo a esa lista.
Haber vivido estos meses con ellos, ver su
motivacion y compromiso con nuestra
mision, saber que, a pesar de un futuro
incierto, cuento con unos companeros
resolutivos y positivos que no han tirado
la toalla ante ninguno de los problemas
personales o laborales que hemos tenido
es mi fuente de energia para seguir
adelante. Es la validacion del deseo de
gue en el futuro todo vaya mejor.




Desde la Direccion Médica de REDMO, tanto el Dr. Carreras
como yo deseamos expresar nuestro mas afectuoso
agradecimiento a todos y cada uno de los integrantes del
equipo y, sobre todo, deseamos compartir con todos los
lectores nuestro orgullo por ellos. Ha sido una experiencia
dificil, hemos aprendido mucho y todavia nos quedan
retos por superar. Pero saber que tenemos excelentes
seres humanos y companeros trabajando juntos dia a

dia por la mision de la Fundacion y de REDMO nos hace
sentir preparados para perseverar en estos dias de tanta
incertidumbre.

Un aplauso para todo el personal
de REDMO por ser IMPARABLES
y...;iFELIZ NAVIDAD!

Dra. Juliana Villa
Directora adjunta del REDMO
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REPORTAIJE

El REDMO en tiempos
de coronavirus

Nadie olvidara el 13 de marzo de 2020.

Ese dfa muchos de nosotros nos fuimos
para casa sin saber muy bien qué pasaria
en las siguientes semanas. Habia miedo,
incertidumbre, descontrol. La informacion
se mezclaba con la emocion interna de vivir
una situacion excepcional.

Pero el trabajo tenia que salir adelante.
Habia pacientes que necesitaban encontrar
un donante compatible, habia donaciones
en marcha. El mundo seguia girando,
aungue Nos pareciera que se habia
detenido de improviso.

Hoy mas que nunca
queremos rendir un

especial homenaje a

todo el equipo del

REDMO por su labor
Su perseverancia.

Se dice que la union hace la fuerzay en
este caso asi fue. El trabajo sali¢ y salio
bien. El REDMO demostré una vez mas
su caracter imparable, su tenacidad y
profesionalidad para hacer frente a la
pandemia de la COVID-19.

Pero ¢como consiguieron llevar a cabo el
trabajo?, (qué dificultades tuvieron que
afrontar?

Has podido leer el testimonio de la
direccion del REDMO. También queremos
ofrecerte el del resto del equipo para que
conozcas de primera mano coOmo vivieron
esta situacion y los percances que tuvieron
que sortear desde cada departamento.



REPORTAIJE
COORDINACION INSTITUCIONAL

Nuria Marieges se encarga de la
coordinacion institucional, es decir,
gestiona todos los aspectos externos del

REDMO, como las relaciones con todas las
coordinaciones autondmicas de trasplante
de Espanay los servicios de transporte de

progenitores hematopoyéticos.

En el caso de Nuria, su trabajo habitual
se modificoé. Como habia una baja por
maternidad en el equipo de pacientes,
durante el tiempo que se formaba a una
nueva persona, NUria estuvo trabajando

en ese departamento para cubrir la baja.

«Para mifue todo un reto ya que era
un trabajo que hacia mas de 10 anos
gue no realizaba. En estos afnos ha
habido muchos cambios de procesos
y volver a hacer ese trabajo no fue facil.
Cada paso suponia tener que revisar
el procedimiento actual. Durante este

tiempo ha habido muchos cambios,
pero estoy contenta de haberlo podido
asumir», afirma Nuria con satisfaccion.

Nuria trabaja también con Anna Giner,
del departamento de calidad, para
obtener la acreditacion de la World
Marrow Donor Association (la entidad
gue aglutina todos los registros del
mundo). Esta acreditacion supondra un
reconocimiento mas de la calidad del
servicio gue ofrece el REDMO.

Durante todos estos meses no han
parado las busquedas ni los trasplantes

y Nuria recalca la importancia de los
donantes en todo este proceso: «ya de
por si son personas excepcionales porque
donan sin preguntar a quién, pero
hacerlo en estos momentos de pandemia
con lo complicado que ha estado todo ha
sido increible».



REPORTAIJE
COORDINACION TECNICA

Cristina Fusté se encarga de coordinar
todos los aspectos del REDMO a

nivel interno, desde la gestion de las
necesidades tecnoldgicas hasta el
control de los procedimientos y datos
informativos. Si un departamento pide
un cambio y este se aprueba, Cristina
valora si se puede aplicar a otros equipos
para mejorar el sistema.

Cristina recuerda como empezo todo:
«el principal problema era que todos los
procedimientos se veian afectados.

El 80 % de ellos se modificaron. Por
ejemplo, los donantes no podianir a

los centros para obtener una muestra
confirmatoria, cuando siempre se habia
hecho asi. Era una adaptacion continua
de los procedimientos que ya teniamos
asimilados. Hasta principios de mayo

lo vivimos de forma mas angustiosa.
Ahora ya lo tenemos mas interiorizadoy,
recuerda Cristina.

Elvolumen del trabajo no fue lo que

se incrementd, sino el tiempo que
dedicaban a cada nuevo paso. Por la
excepcionalidad de la situacion, cada
procedimiento requeria mas gestiones por

las complicaciones del contexto.

«Estar cada uno en su casa tampoco era
facil. En mi caso la experiencia ha sido
positiva porgue ahora me comunico mas
gue antes con el resto del equipo. Los
“marrones” te acaban uniendoy te das
cuenta de que el equipo tiene una fuerza
impresionante. La predisposicion de
todos ha sido admirable. Nadie ha mirado
las horas que se hacian de mas. Nadie

se quejaba. Teniamos que compartir las
experiencias del dia a dia para que, si

a algun otro companero le pasaba algo
parecido, supiera como resolverlo. Tomaba
nota de los problemas y soluciones que
surgian tanto en el departamento de
pacientes como en el de work-ups para ver
si las soluciones de un equipo podian ser
Utiles al otro».

Para Cristina, su trabajo también consistio
en formar a una nueva persona del
equipo de pacientes y dar apoyo a ese
departamento. Aungue fue complicado
adaptarse a estos cambios, para ella lo
importante ha sido darse cuenta del lujo
gue supone trabajar con el equipazo que
hay en el REDMO.



REPORTAIJE
DEPARTAMENTO DE PACIENTES

Este departamento se encarga de recibir

las peticiones de los centros hospitalarios.
Primero verifican que la informacion esté
debidamente cumplimentada y validada
por la coordinacion autondmica que
corresponda. A partir de aqui se abre una
ficha con la informacion del paciente, que
permitira iniciar la bUsqueda de un donante
compatible entre los mas de 38 millones de
donantes que hay en el mundo.

Mavi Diaz, Emma Montenegro, Ana
Montesinos, Ana Pertusa y Clara Rosés.

«El primer reto fue habilitar un espacio
de trabajo en nuestra casa», comenta
Mavi. De repente, el equipo del REDMO
paso de trabajar en la oficina con dos
pantallas a tener que irse a casa y seguir
trabajando desde alli.

Nunca habian trabajado desde su
casay para todo el equipo fue un reto
importante.

Ana Pertusa recuerda también la dificultad,
no solo de adaptar el entorno personal,
sino también de acostumbrarse a una
nueva forma de trabajar.

Desde unos dias antes del confinamiento,
su trabajo se revoluciono y todos los
procesos que tenian tan interiorizados y
controlados mudaron y nadie sabia qué
hacer. El trabbajo se iba complicando, se
empezaba a notar cierta preocupacion.

Tenian peticiones que No se podian
posponer y se encontraron con que

los hospitales estaban saturados. Pero

el trabajo tenia que salir, la donacion

Nno podia demorarse, los progenitores
hematopoyéticos tenian que llegar a
Espanay el centro hospitalario delbia buscar
el hueco para efectuar el trasplante.

La situacion fue empeorando porque de
repente solo aterrizaban aviones en
Barcelona, Madrid y Malaga.

«Cada dia era una sorpresa, no sabias lo
que iba a pasar», recuerda Clara.

Cada pais estaba teniendo incidencias
distintas y exponia las modificaciones de
Sus procesos. Era sumar una complicacion
mas, porque No solo era ver lo que pasaba
en Espana, sino también conocer lo que
hacian los otros registros del mundo.

Al principio se decidi¢ que los
progenitores hematopoyéticos tenian
que hacer una cuarentena porgue no se
sabia si el coronavirus se podia transmitir
por sangre. Por ello, todo el proceso se
alargaba un mes mas de lo normal.

La situacion era muy cambiante y los
procesos también. Hasta 48 horas antes
no sabian como iba a llegar el producto
a destino.

«Yo recuerdo un caso en que el courier
no podia llegar a Barcelona y pidieron
que alguien viajara a Madrid a recoger

el producto. Una doctora se fue para
Madrid y justo cuando estaba entrando
en el aeropuerto, el courier avisd de que
su vuelo se habia cancelado y que al final
llegaba a Barcelona. La doctora tuvo que
regresar el mismo dia a Barcelona con
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REPORTAIJE
DEPARTAMENTO DE PACIENTES

las manos vacias y sin parar a descansar
porgue los hoteles estalban cerradosy,
explica Clara.

El equipo necesitaba constantemente la
aprobacion del Dr. Carreras y la Dra. Villa
porque eran temas Nuevos y necesitaban
una guia, una hoja de ruta para afrontar
las incidencias.

Las empresas de logistica les decian lo que
podian y no podian hacer, y tuvieron
que afrontar grandes retos porque cada
pais tenia sus propias normas.

Al principio la solucion era que el courier
dejaba el producto en uno de los tres
aeropuertos abiertos de Espana, aunque
fuera el de Malaga y luego hubiera que
enviarlo a Vigo. Este departamento

tuvo que coordinarse con los centros

de trasplante para que fueran a

recoger el producto al aeropuerto en
cuestion. Hay ciertas empresas que
estan homologadas por la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT) para
hacer el transporte de progenitores
hematopoyéticos, pero, a veces, segun la
zona geografica y los accesos del destino
final, la logistica se complicaba mucho.

En el caso de Barcelona, se encontrd
una solucion intermedia. El centro de

—

trasplante le pedia al Banco de Sangre

vy Tejidos (BST) que fueran ellos los que
recogieran el productoy lo criopreservaran
en sus instalaciones. Luego el BST ya
mandaba el producto congelado al

centro de trasplante. Al estar congelado

la logistica era mas sencilla. Con esta
solucion se ahorraba tiempo y se evitaba
que el producto se estropeara.

También se tiene que anadir a todo

ello las circunstancias personales de
cada persona del equipo del REDMO.
«Estabamos todos encerrados en casa en
estado de emergencia y esto se sumalba al
estrés laboral», recuerda Mavi.

En medio de todo esto llegd Emma
para cubrir una baja maternal. Emma
venia de un hospital en plena pandemia
y tenia que hacer una formacion
presencial debido a la complejidad del
trabajo. «Un dia me ensehaban a hacer
un proceso y al dia siguiente tenian

qgue cambiarlo por las circunstancias,
comenta Emma entre risas.

No fue facil, pero afirman que «una de
las cosas positivas de esta situacion

es que hemos mejorado mucho la
comunicaciéon como equipo».



REPORTAIJE
DEPARTAMENTO DE DONANTES

Este equipo gestiona todas las peticiones
de los centros de trasplante de Espana,
respecto a ampliacion de tipaje y de
muestras confirmatorias de los posibles
candidatos a donante. También informa
sobre la donacion de médula dsea y
gestiona el seguimiento del donante
postrasplante.

Cristina Bueno, Nuria Giménez y
Serrat Marieges.

«Era una sensacion vertiginosa, habia
mucha informacion nueva y no
estabamos juntas para poder comentarlo
en directo», recuerda NuUria.

Como explicaba el Dr. Carreras en su
editorial, los tipajes confirmatorios
(segunda extraccion de sangre de
donantes que parecen ser compatibles con
un paciente dado) tuvieron que anularse
y este proceso fue sustituido por un
amplio cuestionario médico general mas
otro concreto sobre el riesgo de COVID.

En aquellos donantes que llegaban a la
donacion efectiva, el tipaje confirmatorio
antes mencionado se realizaba junto con
el resto de las pruebas habituales antes de
hacer efectiva la donacion.

Esta encuesta previa se llevd a cabo
desde este departamento. Para todas
ellas, hablar con los donantes ha sido
algo que agradecen. «<Nos aportaba
energia positiva hablar con ellos
directamente, daba mayor sentido a
nuestro trabajo. Hay mucha humanidad
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en estas llamadas», explican con la
emocion en la voz.

Una vez el donante ha hecho efectiva

la donacion, este equipo también se
encarga de hacer un seguimiento al cabo
de un tiempo. Normalmente mandan

un cuestionario de salud por correo
electroénico, pero en los casos en los que
el donante no dispone de una cuenta de
correo lo llaman directamente.

«Recuerdo haber llorado de emocion

en varias ocasiones. Una ya esta mas
sensible por la situacion y habia
conversaciones que te removian de forma
positiva porque veias tanta generosidad y
predisposicion por parte de los donantes,
gue no podias evitar emocionarte». NUria
lo explica, pero el resto asiente y sonrie
porque a todas les ha pasado lo mismo
en algun momento. «<Nos encanta hablar
con los donantes», coinciden las tres.

Este nuevo procedimiento de la
encuesta telefénica ha llegado para
guedarse y lo ven como algo muy
positivo, Nno solo por el trato con los
donantes, sino porgque esto suma calidad
a todo el proceso de la donacion.
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REPORTAIJE
DEPARTAMENTO DE WORKUPS

Este departamento se encarga de
gestionar la donacion de progenitores
hematopoyéticos tanto para un paciente
de Espanha como para pacientes extranjeros
que solicitan los registros de otros paises de
donantes espanoles. Una vez se confirma
gue hay un donante que es perfecto

para un paciente en concreto, el equipo
coordina todo el proceso de la donacion.

Jordi Martinez, Isabel Monteagudo,
Cecilia Montesinos y Mariam Pérez.

Jordi estaba de vacaciones en Filipinas
cuando recibid una llamada de una de sus
companeras. empezaban los problemas de
la pandemia. Jordi tenia 48 horas para salir
del pais, si no tenia que quedarse confinado
allil durante dos meses y medio. Muy pocos
hoteles daban alojamiento porque la

gente empezaba a irse. Los vuelos estaban
completos, pero, tras muchas peripecias, al
final consiguio volver a Espana.

Esta es una de las muchas «aventuras»
gue ha tenido que vivir el equipo
durante todos estos meses.

«Una de las peores cosas ha sido no
tener a mis companeros delante para

ir preguntandonos las cosas de forma
agil», comenta Isabel. El grupo esta muy
acostumbrado a trabajar en equipoy

la distancia no ha sido facil. «<Aquite
das cuenta de lo realmente unidos que
estamos», afirma convencida Cecilia.

Uno de los principales problemas que
tuvieron al principio fue adaptarse a

la nueva realidad del teletrabajo v Ia
dificultad de comunicarse con los centros
de referencia de la donacion y con los
donantes. Las reglas de juego cambiaban
constantemente, por lo que las primeras
semanas fueron cadticas para todos.

Uno de los mayores retos del equipo
fue encontrar alojamiento para los

donantes desplazados, ya que no habia
hoteles abiertos. Hay poblaciones

gue no disponen de un centro para
hacer efectiva la donacion, por lo que

el donante debe desplazarse hasta el
sitio adecuado. De repente no habia
opciones de alojamiento ni podian

ir a restaurantes. «Esto hacia las cosas
muy complicadas. Estabamos pidiendo
al donante que se expusiera en un
momento en que todo el mundo estaba
con la incertidumbre de la situacion y
tampoco podiamos ofrecerle el soporte
habitual», recuerda Mariam.

Hubo un periodo en que se contd con

la colaboracion de la Guardia Civil.

El circuito habitual era: una persona
autorizada del centro de donacion (que
normalmente era el jefe o responsable
del centro) se desplazaba hasta el
aeropuerto, entregaba los progenitores
hematopoyéticos a la Guardia Civil, que
lo entregaba al courier. Pero los centros
guerian entregar personalmente al courier.
En muchos de los casos se les permitia,
pero encontrar a ese courier entre tantos
otros también era complicado.

La garita de la Guardia Civil era el punto
de intercambio, ya que el courier no podia
entrar en territorio nacional, no podia

salir del aeropuerto para hacer la entrega.
Muchos de ellos ya tenian el problema
afadido de retrasos o cancelaciones de
vuelo.

Se produjeron anécdotas de todo tipo, ya
que si el courier que recogia la médula dsea
venia de otro pais, no sabia qué o quién era
la Guardia Civil. <kEn algun caso acalbamos
mandandoles fotos de como iban vestidos
los guardias para que pudieran localizarlos
mas facilmente», sonrie Jordi.

«Se dieron situaciones divertidas, ahora que
sabemos que todo esta bien. Solo habia



una terminal de salida. Habia couriers que
llegaban a la terminal 1, pero todos salian
por la 4, por lo que tenian que cambiar de
terminal a toda prisa. En un caso le pedi
al courier que parara a una persona que
pasara por alli, hablé con la mujer a la que
paroy le pregunté si podia acompanarlo
a la garita de la Guardia Civil. Por suerte
hay personas maravillosas, como la de
este ejemplo, que nos ayudaron desde la
distancia» recuerda Mariam.

Todo el equipo recuerda la gran
colaboracion de Jorge Gayoso, médico
adjunto de la Organizacion Nacional
de Trasplantes (ONT) y responsable del
Plan Nacional de Médula Osea: «estuvo
maravilloso. Nos ayudd en todo».

Mientras hacemos la entrevista ha
entrado en vigor una nueva normativa.
Cualquier persona que llegue a Espana
debe haberse hecho una PCR (con
resultado negativo) 72 horas antes

del viaje. Pero hay couriers a quienes,
dada la logistica, quiza no les ha dado
tiempo a hacerse la prueba, por lo que
necesitaran una gestion especial.
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REPORTAIJE

DEPARTAMENTO DE SANGRE DE
CORDON UMBILICAL

Este departamento recibe y tramita las
peticiones de los registros y hospitales

extranjeros relativos a unidades de SCU
guardadas en los bancos de sangre de
Espana.

M.R

Los trasplantes de corddn en principio

no sufrieron cambios, ya que todas las
unidades que aparecen en la base de datos
REDMO se recogieron antes de la crisis, por
lo que estan todas procesadasy listas para
ser enviadas.

Lo que si se complicd fueron los transportes
debido a los constantes cambios de vuelos
por parte de las companias aéreasy al
cierre de fronteras en algunos paises. Las
incidencias de transporte que antes eran
puntuales pasaron a ser muy frecuentes,

y cada semana habia algun misterio

por resolver: muestras intercambiadas,
dispositivos desconocidos encontrados
dentro del contenedor devuelto después
del trasplante, contenedores vacios que no
volvian o que se perdian durante meses...

Sin emlbargo, cuanto mas se complicaban
las situaciones, mas estrecha se volvia

la colaboracion de todas las partes para
encontrar soluciones.
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REPORTAIJE
CALIDAD Y CUMPLIMIENTO NORMATIVO

El trabajo de Anna Giner consiste en
verificar que se cumplan todos los
requisitos legales, asi como todos los
aspectos relacionados con el sistema de
calidad implantado.

«Nuestra prioridad ha sido que el
equipo pudiera trabajar con todos los
recursos disponibles tanto técnicos
(gracias al equipo TIC) como humanos,
gue el personal estuviera bien ante una
situacion nueva para todos».

Anna ha tenido que gestionar mas
incidencias que nunca. Antes tenia
algunas puntuales, pero con la
situacion de pandemia han aumentado
muchisimo a raiz de los problemas
logisticos derivados del cierre de los
aeropuertos, del confinamiento de la
poblacion, etc.

Se han tenido que adaptar todos los
procedimientos y protocolos. Anna
recuerda que al principio se hacian

reuniones casi diarias, ya que tenian que

estar comunicados constantemente.

Otro de los puntos importantes ha sido la
formacion de los miembros del equipo.
Todos los coordinadores han podido
asistir a webinarios con las ultimas
novedades a nivel mundial, lo que les ha
permitido enriquecer su conocimiento
acerca de los procesos que se llevaban a
cabo en otros paises.

«Nos hemos tenido que adaptar, ser
flexibles, colaborar. Una cosa que ha
sido muy util es la elaboracion de un plan
de contingencia con las instrucciones
basicas para cada departamento, que

se iban adaptando en funciéon de la
situacion», afirma Anna.

Uno de los puntos mas positivos que
recuerda es que, aungue hayan tenido
muchas incidencias, todas se han
podido resolver. No han sido mas de las
gue se podrian esperar en una situacion
tan excepcional como la que se ha vivido
y se sigue viviendo.

«Estamos muy orgullosos de todo el
equipo del REDMO, de su trabajo, su
profesionalidad y resiliencia. Hemos
aprendido mucho en colaboracion,
comunicacion y nuevas tecnologias. Estas
buenas practicas ayudaran a mejorar
todavia mas el magnifico trabajo que se
lleva haciendo».




REPORTAIJE
INFORMATICA (TIC)

Este equipo se encarga de apoyar a todos
las personas que trabajan en el REDMO
para resolver cualquier incidencia
tecnoldgica e implementa los cambios
informaticos necesarios para mejorar los
algoritmos de busqueda de donantes
compatibles.

Gerard Leris y Mario Gran.

«El proximo martes ya no puede haber
nadie trabajando en la Fundacion».
Mario recuerda esta frase como el
momento en que les tocod organizar el
teletrabajo para todos los miembros de
la Fundacion y del REDMO.

Su companero Gerard hacia tan solo
dos semanas que se habia incorporado
a la plantillay entre los dos empezaron
a preguntar a la gente quién tenia
ordenador en sus casas. Al principio, se
penso en la opcion de alquilar unidades
para un par de semanas para los que Nno
disponian de uno propio. Y aqui empezo
la aventura: jno habia ordenadores
disponibles en alquiler!

R\

Entonces tuvieron que mirar la opcion

de compra y se adquirieron ocho
portatiles para el equipo. Mario y Gerard
se encerraron en una sala a programarlos
rapidamente uno a uno para que la gente
se los pudiera llevar a casa. «<Aquello
parecia la NASA», rie Mario.

Los dos recuerdan que las primeras
semanas fueron una locura, sobre todo
por la configuracion del teléfono y por el
nuevo sistema de teletrabajo.

Para la mayoria de la gente trabajar
con plataformas como Teams o hacer
videollamadas era algo completamente
nuevo y surgian dudas porgue no se
habian utilizado antes. La conexion
entre el equipo local y el remoto
generaba confusion.

Gerard tenia que trabajar a la vez que

iba conociendo mas a los companeros,
ya que al haber entrado hacia tan poco,
no habia tenido la ocasion de interactuar
con algunos de ellos.

«Todo el mundo ayudd en ese momento.
La gente estaba muy agradecida por

el trabajo que haciamos y tuvimos la
sensacion de estar mas unidos que
nunca».

15
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REPORTAIJE
FACTURACION

Este departamento se encarga de
gestionar todo lo relacionado con

las facturas recibidas de los registros
extranjeros y de los hospitales
estatales, segun las peticiones tanto
nacionales como internacionales que
hayan cursado las companeras del
departamento de pacientes.

Raissa Dardet y Carolina Salillas.

El REDMO hace de intermediario entre

el registro del pais de residencia del
donante y el hospital espafol donde es
tratado el paciente. La Fundacion Josep
Carreras adelanta el pago a los registros
extranjeros que le han facturado, puesto
gue tienen unas fechas de pago muy
rigurosasy, posteriormente, el equipo de
facturacion se encarga de cobrarselo a
los distintos hospitales estatales, lo que es
una tarea complicada por la logistica que
todo ello implica: llamadas telefonicas,
cruces de correos electronicos, etc.

En este departamento la pandemia les
Cogiod por sorpresa, como a todos. De

un dia para otro, se declaro el estado de
alarma en el pais. «<Tuvimos que avisar a
todos los registros y a todos los centros
y hospitales estatales para que nos

enviaran las facturas por correo electronico,
ya que muchos de ellos todavia las
enviaban por correo postal.

A partir de ahi, tuvimos que adaptarnosy
habilitar un espacio en nuestras casas para
teletrabajar, ya que nunca habiamos hecho
algo asi. Tienes que adaptarte a trabajar
de esta forma, todo se ralentiza un poco
mas debido a la falta de comunicacion

al no tener a tu companera cerca para
consultarle cualquier incidencia, duda,

o lo que surgieray empezar a hacer
videoconferencias, videollamadas,

etc. Un mundo al que no estabamos
acostumbradas, pero ahora con la nueva
tecnologia, jtodo es posible!».

Cada final de mes, este departamento
tiene que facturar a los distintos hospitales
estatalesy a los registros extranjeros.
«Hacerlo desde casa no es agil, puesto que
nos faltan algunas herramientas, por lo que
una de nosotras tiene que ir fisicamente

a la oficina para llevar a cabo esa tarea,
siempre con un justificante especial para
poder desplazarse en el caso de que nos
parara la policia o la Guardia Civil. Por lo
demas, todo va sobre ruedas y lo Unico que
extrafnamos realmente es el hecho de
tener contacto fisico con todo el equipoy.




Todos ellos han hecho posible que, durante
esta situacion excepcional, el trabajo del REDMO
haya seguido siendo IMPARABLE.

Coordinacién institucional
1. NuUria Marieges
Coordinacién técnica

2. Cristina Fusté

Departamento de pacientes
3. Mavi Diaz

4. Emma Montenegro

5. Ana Montesinos

6. Ana Pertusa

7. Clara Rosés

Departamento de donantes
8. Cristina Bueno

9. Nuria Giménez

10. Serrat Marieges

Departamento de Workups
11. Cecilia Montesinos

12. Mariam Pérez

13. Jordi Martinez

14. Isabel Monteagudo

Calidad y cumplimiento normativo

Informatica (TIC)
16. Gerard Leris
17. Mario Gran

Facturacion
18. Raissa Dardet
19. Carolina Salillas
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Ejemplos de «<imparables»

DONANTES

4 .
Z . : 5 o /
Para mi ha sido una satisfaccion o
o B '

enorme haber podido regalar vida.

Un dia decidi hacerme donante de médula
6sea, inspirada por el gran Pablo Raéz.

Después de leer e informarme, era
consciente de que ser compatible con
alguien era una posibilidad minima, pero lo
gue Nno se intenta, No se consigue. VRANIA

Con la mayor suerte llegd mi dia. Me
llamaron de la Fundacion y resulté ser
compatible con algun paciente del mundo.
Todo esto pasd en un mMomento que no fue
facil, en el comienzo mas critico del estado Me siento orgullosa de lo que hice

e

de alarma, pero alguien me necesitabay y volveria hacerlo sin ninguna

tenfa que hacerlo. duda, mas adn con la atencion,

Con muchos contratiempos de vuelos, los cuidados y la ayuda por parte
permisos, distancias, el uso de la mascarilla, del personal del hospital y de la
desinfeccion extrema etc., ese dia llego. Fundacion Josep Carreras: jjGracias!!

No hay centro de trasplantes en mi
localidad, asi que tuve que desplazarme a
otra isla para asistir a las consultas, pruebas
previasy para recoger la medicacion.

Pero finalmente, todo fue posible e hice
la donacién de médula dsea el dia 17 de
marzo, dispuesta a que todo saliese bien.

La donacion fue algo mas larga de lo
habitual debido al nUmero de progenitores
hematopoyéticos solicitados: hicieron

falta dos dias para conseguir la cantidad
requerida. Nada de esto importaba, ya que
alguien lo necesitaba.



EJEMPLOS DE IMPARABLES
DONANTES

Hola, somos Lucia y Diego, pareja y
donantes de médula ésea.

Todo podria parecer muy normal, pero es
que no solo estamos registrados como
donantes, sino que los dos hemos podido
regalar VIDA, los dos, por separado.

Diego tiene 36 anhos y yo tengo 38. Nos
conocimos y empezamos a salir hace 17 anos.
El era donante de sangre y yo de érganos.
GCracias a su ejemplo, decidi hacerme donante
de sangre también. En 2017, esperando mi
turno para donar sangre vi un triptico sobre la
donacion de médula dsea.

Lo estuvimos hablando en casa y decidimos
registrarnos como donantes. En agosto

de ese mismo ano me llamaron de ADOS
(Adolfo, un hombre adorable que derrocha
simpatia y amabilidad en la voz) para
decirme que debia ir a un hospital para que
me extrajeran una mMuestra de sangre con
la que verificar la compatibilidad con un
posible paciente.

Y en noviembre me llamod Cecilia, de la
Fundacion Josep Carreras, para confirmar mi
compatibilidad. Doné por aféresis. Es un dia
gue no olvidaré. Diego estuvo a milado en
todo momento.

Tras la donacion, yo hice mis controles para
ver que todo estaba bien. Poco después de la

Ultima analitica, Diego me dijo que le habian
llamado de ADOS diciendo que era posible
gue fuese compatible con un paciente. Mi
primera reaccion fue decirle: «jSi, hombre!

Te llamo Adolfo ¢verdad?». Pensaba que me
estaba tomando el pelo. Sabiendo lo dificil
gue era, No Nos iMmaginabamos para nada
que Diego fuese el donante elegido.

Nosotros éramos conscientes de los
numeros: solo 1 de cada 4.000 donantes
llegan a donar. Pero paso. Durante su
proceso de donacion, Diego les iba
explicando a todos que su novia ya habia
sido donante y un ano y medio después alli
estaba él, en la misma cama del hospital que
habia ocupado yo.

Sabemos muy poco de nuestros
IMPARABLES. Sabemos que el trasplante les
fue bieny en cada «cumplevida» que leemos
NOS iMaginamos que somos parte de su
recuperacion.

Cracias a todo el equipo de Ia
Fundacion por hacer esto posible.

Si tienes dudas sobre la donacion, el proceso
de registrarse o tienes miedos, pregunta. En
la Fundacion Josep Carreras los resuelven
todos. Son geniales.
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EJEMPLOS DE IMPARABLES
DONANTES

Hace unos dos ahos me decidi a hacerme
donante de médula dsea, porgue unos
de los dias que estuve donando sangre Vi

un folleto en el cual se informala sobre el
procedimiento de la donacion de médula y
dije: ¢ por qué no?? A partir de ese dia me
informé mas sobre el tema, y me convenci de
que, con un pequeno sacrificio por mi parte,
podria salvar una vida.

Por el mes de junio recibi la llamada de la
Fundacion Josep Carreras haciéndome saber
gue habia una persona compatible conmigo.
Al principio me cogid un poco Por sorpresa,
porgue No esperaba que encontraran
alguien compatible tan pronto, pero a la vez
fue gratificante saber que podia ser de gran
utilidad para salvar la vida a alguien.

A partir de ese momento empezaron los
primeros contactos con la Fundacion, las
revisiones médicas y los controles de salud.

Cuando ya verificaron que todo estaba
correctoy en perfectas condiciones para
seguir adelante con la donacion, me citaron
en el hospital para explicarme todo el
procedimiento, desde el inicio del tratamiento
hasta el dia de la donacion. Tengo que decir
que todo el equipo, tanto de la Fundacion
como del Hospital Virgen del Rocio, hicieron
que todo fuese mucho mas ameno con el
trato recibido y teniéndome informado en
todo momento de las pautas.

Lo gue me resultdé mas incomodo de todo
el procedimiento fue el tratamiento, que
son inyecciones que tenia que ponerme
solo en casa.

Por todo lo demas, mi experiencia ha sido
bastante llevadera, desde el primer dia del

MANUJEL

tratamiento hasta el dia de la donacion,
solo he tenido molestias leves en la cintura
y en el térax.

El dia de la donacion fue todo bastante

bien, a pesar de estar tres horas en la cama
del hospital conectado a la maquina para

la extraccion de las células madre por via
periférica. Mi cuerpo reacciono bieny, en
cuanto terminé la donacion, pude volver a
casa en perfectas condiciones. Solo noté un
poco de cansancio, que con un dia de relax en
casa fue suficiente para volver a mi dia a dia.
Un par de semanas después, pude retomar
el deporte, ya que soy deportistay entreno a
diarioy volvi a mivida totalmente normal sin
Nningun sintoma ni molestias en mMi cuerpo.

Quiero agradecer a todo el equipo
del Hospital Virgen del Rocio

que ha tratado conmigo en esta
experiencia, darles las gracias por su
profesionalidad y el trato recibido

Yy, COMO No, a la Fundacion Josep
Carreras por la gran labor que hacen
SALVANDO VIDAS.

Ha sido una experiencia muy gratificante.
Me siento muy orgulloso de haber
contribuido con este gesto, si ello conlleva
salvar una vida. Animo a todas las personas
gue puedan a que hagan este acto altruista,
ya que no hay mayor satisfaccion que ayudar
a salvar una vida.

Un saludo,

Manuel



EJEMPLOS DE IMPARABLES
DONANTES

Me Ilamo David y os voy a explicar
como fue mi donacion, que ha sido
una de las mejores experiencias de
mi vida..jCon tan poco, lo mucho
que uno puede dar!

Nos hemos de remontar aproximadamente
tres anos atras, cuando me inscribi en el
Registro de Donantes de Médula Osea
(REDMO), gestionado por la Fundacion
Josep Carreras.

¢ Por qué? Esta es la pregunta que seguro
gue se hace la gente cuando dices que

te has hecho donante. En mi caso fue por
solidaridad, empatia, por pensar que si

fuera yo la persona enferma o alguien de mi
entorno mas cercanoy el trasplante fuera

mi Ultimo salvavidas estaria deseando, mas
gue nada en el mundo, que apareciera algun
donante compatible.

De la donacion como tal no sabia muchas
cosas antes de dar el paso definitivo. Pero soy
una persona con inquietudes y no me costo
nada entrar en la web de la Fundacion Josep
Carrerasy aclarar muchas dudas que tenia.

Aparte, cuando me decidiy me inscribi en el
registro me dieron toda la informacion.

Después de este simple paso, a esperar. Ya te
lo dicen: o poco tiempo o mucho tiempo o
nunca, no se sabe. Es cierto que al principio
piensas «a ver si me llaman un dia u otroy,
pero al final lo guardas en tu interior a la
espera de que llegue el momento.

Y un buen dia recibes una llamada. En mi
caso fue el pasado 20 de octubre. No os
puedo describir lo que senti al escuchar mi
nombre y saber que era el donante idoneo
para un trasplante.

Se me volviod a preguntar si queria continuar
con el proceso de donacion. Y ya en mi caso se
me concretd un Ultimo chequeo en el hospital

05

que fue el 26 de octubre. Analitica, electro,
placa y una larga entrevista con el doctor. Se
me explico el tipo de donacion que seria, en
mMi caso, por sangre periférica.

El dia de la donacion fue el 10 de noviembre,
pero el proceso como tal empezo cinco dias
antes con las autoinyecciones.

¢Miedo? Nada, lo que si senti fue respeto y
mucha responsabilidad desde el minuto uno
de la cuenta atras.

¢ Dolor?, ¢ molestias? Muy pocas, y solo desde
el tercer dia del tratamiento.

Y llega el gran dia, la donacién, en mi caso
durdé no mas de cuatro horas, y repito,

sin Ningun tipo de molestias. Os aseguro
gue cada minuto y cada segundo de esa
manana no los voy a olvidar nunca, siempre
estaran en mirecuerdo.

Solo me queda dar las gracias a la
Fundacion Josep Carreras por su gran
labor tanto en la investigacion como en la
busqgueda de donantes.

A todo el equipo del BST (Banc de Sang

i Teixits) del Hospital de Sant Pau de
Barcelona, en especial al doctory a la
enfermera que me atendieron, por su gran
profesionalidad y por estar a mi lado en todo
momento. Y a todos los pacientes con algun
tipo de leucemia: sed muy fuertesy no
dejéis de luchar.

Un fuerte abrazo.
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EJEMPLOS DE IMPARABLES
PACIENTE

Yo tenia 26 anhos y desde pequena
sofNalba con ser mama. A esa edad

lo fui, era un bebé tan deseado que
desde el primer minuto supimos que
Marco era especial.

Después decidimos tener otro bebé. El

lo vivio con mucha ilusion a pesar de ser
también un bebé. Nos ayudd a preparar su
habitacion y la venida de su hermanito Hugo.

Pero el destino quiso truncarnos todo. Tres
semanas después de celebrar el nacimiento
de su hermanito, Marco empezo a tener
fiebres altas, moratones y sudaba mucho
por las noches. Como mama tienes un sexto
sentido y sabia que algo no iba bien.

Le llevé al hospital y en la analitica vieron que
tenia células malignas y muchos ganglios
por todo el cuerpo: axilas, ingle y cabeza. Le
diagnosticaron leucemia linfoblastica aguda.

Dejamos todo y nos trasladaron a Toledo
donde empezaron las transfusiones y el
tratamiento de quimioterapia durante anos.

Alli nos dejaron una habitacion de un piso de
la asociacion AFANION y asi daba el pecho a
Hugo y cuidaba también de Marco. El papa vy
Yo siempre nos alternamos para estar un rato
con cada uno de nuestros pequenos. Marco
jamas ha perdido la sonrisa y gracias a ella,
Nosotros tampoco.

Entramos en mantenimiento y Nnos esperaba
una vida mejor, en la que Marco podria salir
a la calle con precaucion. Pero en marzo de
este ano llego el coronavirus y otra vez nos
toco aislarnos del mundo. No podiamos salir
a la calle niver a la familia mas cercana ya
que podrian ser portadores del virus. Aun
asi, preparamos con ilusion las cosas del
cole, pero no pudo empezar porque unas
semanas antes nos dieron la peor noticia de
todas: una recaida.

Esta situacion de la recaida fue muy mala
porgue coincidio con el coronavirus y
tuvimos que afrontarla solos, sin poder
recibir un beso ni un abrazo de nadie.

Nos dijeron que Marco se tenia que

someter a un trasplante de progenitores
hematopoyéticos y que se precisaba un
donante para ello. Después de una espera
angustiosa, nos llegd la mejor de las noticias:

iel REDMO habia conseguido una
unidad de cordon umbilical para
nuestro hijo!

Nunca olvidaremos ese dia, la alegria de
recibir una noticia tan esperada. GRACIAS
por esta oportunidad.

Seguimos y seguiremos IMPARABLES.



EJEMPLOS DE IMPARABLES
PACIENTE

Me llamo Elisabet y en octubre de
2019 me diagnosticaron sindrome
mielodisplasico.

¢ TU sabes lo que es? Porque yo me informé
y asi fue como conoci a la Fundacion Josep
Carreras contra la Leucemia y el gran trabajo
que hacen. Desde entonces, juntos hemos
ido resolviendo las dudas que surgian.

De hecho, mi pesadilla empezdé cuando el 17
de octubre me dijeron que iba a necesitar un
trasplante de médula dsea. Resulta que existe
un Registro de Donantes de Médula Osea
gue gestiona la Fundacion Josep Carreras

Yy YO necesitaba un donante anénimo, pues
no tengo ningun familiar que pueda ser
compatible, ya que no tengo hermanos.

Y empezo la busqueda para encontrar

al mejor donante. En el mundo hay 38
millones de donantes, pero no es suficiente,
va que la compatibilidad entre paciente

y donante es muy dificil de conseguir. La
verdad es que me agobiaba mucho la

idea de no encontrar un donante 100 %
compatible. Pero finalmente aparecio.

Ingresé en el hospital para prepararme para
el trasplante. Debido a la situacion de la
pandemia, estuve sola en el hospital.

Al principio tenia muchisimo miedo y
pensaba que me sentiria muy sola y decaida:
iqué suerte, todo el personal sanitario, que
cuidan y miman a todos los pacientes!

No conozco a mi donante, pero estoy segura
de gue tiene un gran corazon. Mi trasplante
fue en mayo de este ano, en plena pandemia
contra el coronavirus. Os imaginais el miedo
que pasé... ;Y si me contagiaba? ;Y sialgo iba
mal? ;Y encima el aislamiento sola? Todo se
me hacia cuesta arriba.

Como veréis, debido a la medicacion

mi cuerpo cambid. Fue duro aceptarlo,

pero ahora que me siento mejor estoy
recuperando las fuerzas, la energia y el tipazo.

Si, tengo que ir con mas cuidado. Si, se me
ha caido el pelo. Si, estoy algo mas cansada.
Y si, tengo que ir a todas las revisiones..., pero
aqui estoy. Feliz y contenta.

En esta segunda vida estoy dispuesta
a disfrutarla a tope. Disfrutar de mis
hijos, de mi pareja, de mi familia...
ivivir la vida!

Os mando a todos un grandisimo abrazo
lleno de energia positiva. A los que estais en
el proceso del trasplante, muchisima fuerza.
Sé muy bien que os tocara pasar por algunos
dias duros, pero al final llegan los dias
mejores. Os lo prometo. Llegaran.
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NOTICIAS

UN ANO MAS NOS SUMAMOS AL
DiA MUNDIAL DEL DONANTE DE
MEDULA OSEA

Cada tercer sabado de septiembre se
celebra el Dia Mundial del Donante de
Médula Osea y desde el REDMO nos
sumamos a dar voz a este dia tan especial
junto al resto de los registros del mundo
gue estan integrados en la World Marrow
Donor Association.

Este ano compartimos un video de
reconocimiento a todos los donantes

del mundo y que pretende explicar el
proceso que sigue un donante desde su
inscripcion hasta el momento en que
hace efectiva la donacion, en caso de que
resulte compatible con un paciente en
concreto. Lo puedes ver AQUi:

L

También quisimos entrevistar a Marc
Armengol, investigador del Instituto
Josep Carreras y donante efectivo, que
explicd tanto su experiencia como
donante como la de investigador del
grupo de investigacion traslacional en
linfora liderado por el Dr. Gaél Roué.

2 i) iGRACIAS
DONANTE!

v

a} DIAMUNDIAL DEL
DONANTE
/ DE MEDULA OSEA

o

LA DONACION DE MEDULA
OSEA CRECE EN ESPANA Y
ALCANZO EN SEPTIEMBRE LOS
434.000 DONANTES: 80 NUEVOS
INSCRITOS CADA DIA EN 2020

La donacion de médula dsea continla
creciendo en Espaha. A pesar de las
complicadas circunstancias, los ciudadanos
han demostrado una vez mas su solidaridad
y, durante los primeros ocho meses del

ano, un total de 18.993 personas se han
registrado como donantes de médula.

Estos datos representan un aumento del
45 % en el nUmero de inscritos como
donantes de médula 6sea a 31 de agosto
de 2020 y suponen una media de 2.374
incorporaciones mensuales (unos 80
nuevos donantes al dia).

Espafa se acerca a buen ritmo a los
500.000 donantes en 2022, en linea con los
objetivos establecidos por el Plan Nacional
de Médula Osea (PNMO).

Desde que se pusiera en marcha dicho plan
a comienzos de 2013, el nUmero de donantes
iNscritos en nuestro pais se ha multiplicado
por cuatro. En su uUltima fase, el PNMO anade
entre sus objetivos la mejora cualitativa,
centrada en rejuvenecer el registro,y en Ia
incorporacion de donantes varones. En la
actualidad, el 63 % de todos los donantes
registrados son mujeres frente al 37 % de
hombres. Esta tendencia se mantiene
durante los primeros meses de 2020: siete
de cada diez nuevos registros son donantes
mujeres. Sin embargo, las posibilidades de
gue un varon llegue a ser donante efectivo
triplican a las de las mujeres, puesto que

son los mas solicitados por los equipos,

al relacionarse su donacién con mejores
resultados después del trasplante.


https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=BUWDwXgtbuA&feature=youtu.be

Cracias a la solidaridad de la ciudadania

y a la labor realizada por el personal que
forma la red de donacion y trasplante

de médula 6sea en Espafa, durante el
estado de alarma, entre el 13 de marzoy
el 21 de jumio de 2020, se registraron un
total de 5??.*734 de donantes de médulay se
prod q;e’i?on 45 donaciones efectivas.

EL REDMO DA APOYO A
DONACIONES EMPARENTADAS
EXCEPCIONALES

Alguna vez en el pasado el REDMO habia
ayudado a organizar donaciones de este
tipo. En estos casos se trata de pacientes
espanoles que residen en el extranjero y
tienen un familiar comypatible, pero que
reside en Espana y no se puede desplazar
al pais donde vive el paciente. También
este ano hay un caso a la inversa: el de

un paciente que reside en Espana y el
donante en el extranjero.

En estas circunstancias lo que se hace es
que el registro internacional envia una
busqueda dirigida y el REDMO da de alta
a este donante familiar y organiza toda

la donacidn como si se tratara de un no
emparentado.

A raiz de la pandemia, este tipo de
solicitudes se han disparado. En la historia
del REDMO el aho con mas donaciones de
este tipo fue 2018, en el que se hicieron tres
y este ano ya se han llevado a cabo siete.

De hecho, en este momento el REDMO
tiene una en curso (paciente en Inglaterra
y donante emparentado que hara la
donacion en Valencia).

Este tipo de donaciones son
particularmente dificiles de manejar,
porgue el anonimato no existe y eso
hace que los coordinadores de donantes
estén en posicion de vulnerabilidad
porgue en algunos casos los contactan
tanto el donante como el paciente de
forma excepcional.

Todo el equipo trabaja con el objetivo de
ofrecer una oportunidad de curacion al
paciente y los obstaculos se superan con
profesionalidad y calidez.f‘




Todos tenemos un buen

-

nara el ano nuevo.

'Y este 2021 mas que nunca!
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