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Introduccion

Seguramente todos hayan escuchado hablar, conozcan a alguien o hayan visto en las redes sociales,
el casode alglin nifio o adulto que necesita un trasplante de médula dsea. Y seguramente esta noticia
los haya sensibilizado y movilizado motivandolos a querer hacer algo para ayudar.

Este material es una guia para promotoras y promotores en educacidn en salud que cumplen un rol
protagdnico en su comunidad como facilitadores de la informacién sobre la salud individual y
colectiva; y dentro de los temas, la donacién de células progenitoras hematopoyéticas es muy
importante acercarlo para poder trabajar en los diversos espacios sociales que nos brinden
posibilidades de llegada e intercambio como instituciones educativas, sanitarias, organizaciones
comunitariasy lugares de trabajo.

Cada actor social; educador popular, promotor territorial, lider barrial, jovenes scouts, empresa con
responsabilidad social, integrante de organizacién social, que conoce su espacio y comparte
cotidianamente con su gente, puede planificar una intervencién con acciones estratégicas que
permitan logros satisfactorios y sustentables en el tiempo.

Estas acciones conjuntas de concientizacién y sensibilizacidon en la comunidad son importantisimas
porque lograran incrementar la inscripcién de donantes de Células Progenitoras hematopoyéticas
acrecentando la posibilidad de encontrar el donante compatible para las personas que necesitan un
trasplante de médula.

Formar una Red de Promotores de CPH puede ser el objetivo comun que atraviese los encuentros
que realicen, porque fortalecerd los vinculos necesarios para el trabajo comunitario y permitira
establecer lasalianzas adecuadas que acerquen distancias, personasy proyectos colectivos basados
en valores como la solidaridad, comprensién y empatia que dan sentido a toda tarea que
emprendamos.




Células Progenitoras Hematopoyéticas

(Empezamos a conocer qué son las Células Progenitoras Hematopoyéticas?

Cada aiio, cientos de personas son diagnosticadas con enfermedades de la sangre que pueden
ser tratadas con untrasplante de médula dsea. Pero, ide qué se trata?

Eso que popularmente llamamos trasplante de médula dsea, es en realidad un trasplante de
Células Progenitoras Hematopoyéticas o CPH.

Las CPH son las células encargadas de la formacion de la sangre, es decir que son las células
encargadas de realizar la Hematopoyesis (Hema: sangre / Poyesis: produccion).

Las llamamos células madre o células progenitoras porque tienen la capacidad de renovarse y
diferenciarse dando origen a todas las células que componen la sangre:
® losglébulosblancos (que combaten lasinfecciones en el organismoy se ocupande la
vigilanciainmunoldgica)
® losglébulosrojos (que transportan el oxigeno alos tejidos) y
@ lasplaquetas (que participan del proceso de coagulacién de lasangre).

El nombre popular de estas células surge por asociacidn directa al lugar del cuerpo donde se
encuentran: las CPH estan ubicadas en lamédula ésea, un tejido esponjoso que estd dentro de
los huesos grandes como el esterndn, hiumero, fémury los huesos de la pelvis principalmente.
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El trasplante de médula

Eltrasplante y sus clases

El trasplante de CPH es el tratamiento indicado para curar diversas enfermedades
hematoldgicas e inmunoldgicas, como la leucemia y la anemia apldsica, en algunos pacientes




adultosy pediatricos. Laintensidad de los tratamientos de quimioterapia y/o radioterapia a los
gue se exponen los pacientes con este tipo de enfermedades les destruyen su capacidad de
producir células sanguineas, por lo que muchas veces necesitan un trasplante para recuperar
esafuncion.

El trasplante de médula ésea es el procedimiento por el cual se infunden células madre sanas
para que el individuo enfermo pueda regenerar sus células normales y volver a producir
células sanguineas propias.

Existen dos clases de trasplante de CPH: el trasplante autélogo, un autotrasplante mediante el
cual se infunden células propias criopreservadas; y el alotrasplante o trasplante alogénico, en
elcualseimplantan células extraidas de otra persona genéticamente compatible.

Trasplante autdlogo Trasplante alogénico
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Las CPH provienen del mismo paciente, Se implantan las CPH de un donante.
son colectadas, criopreservadas y reinfundidas Las células de la médula 6sea del donante
en el mismo paciente. pueblan la médula dsea del receptor.

Cuando no es posible extraer y reservar células sanas para realizar un autotrasplante, se indica
la realizacion de un trasplante de células alogénico y para concretarlo es necesario contar con
un donante genéticamente compatible.

En el trasplante de CPH se requiere un 100% de compatibilidad ya que lo que se reemplaza es
la fabrica de células sanguineas y por tanto la base del sistema inmunolégico, los linfocitos. Si
existe diferencia, los linfocitos generados por las células nuevas reconocerian al cuerpo como
extrafio y comenzarian una reaccion defensiva rechazando el cuerpo que las recibe.

Dentro de un grupo familiar, los hermanos son los mejores candidatos a ser donantes. Esto es
por las caracteristicas hereditarias que presenta el sistema mayor de histocompatibilidad
humano HLA.

Los genes del sistema HLA se trasmiten de padres a hijos, siempre en bloque. Cada bloque se
denomina HAPLOTIPO. El padre aporta un haplotipo y la madre otro, dando origen al




GENOTIPO, es decir, al perfil genético de la nueva persona. Como se puede observar en el
dibujo, los hijos pueden heredar cualquiera de las cuatro combinaciones posibles. En
consecuencia, solo existe una probabilidad en cuatro (25%) de coincidir con un hermanoy ser
HLA compatible paratrasplante de CPH.
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Para entender mejor cdmo funciona la compatibilidad HLA podemos acceder a este video
https//www.youtube.com/watch?v=FD2xKs6JyjY

De esta manera, sélo el 25% de los enfermos tiene un donante compatible en su familia,
mientras que el 75% restante tiene que recurriraun donante no emparentado.

Por este motivo existen en todo el mundo Registros de Donantes de CPH que almacenan los
datos genéticos de las personas que manifestaron su voluntad de donar.

El trasplante de médula dsea es un tratamiento médico que depende de un material biologico
que no se puede fabricar de manera artificial: las células madre que dan origen a los
componentes de la sangre. Para concretar el tratamiento es fundamental la colaboracion de
los miembros de la sociedad que se ponen a disponibilidad de manera altruista para realizar
la donacion en el momento oportuno cuando son convocados en caso de resultar compatibles
con alguien que lo necesita.

El trasplante haploidéntico

Es el realizado a partir de un donante 50 % compatible (padres, hijos, primos, etc.). Hace
mucho tiempo era una modalidad de trasplante muy compleja que raramente se realizaba
por el elevado riesgo de EICR grave. A pesar de ello, hoy en dia se han desarrollado métodos
para eliminarlas poblaciones de linfocitos T causantes de la EICR, eliminandolos antes de su
administracién o administrando un potente agente inmunodepresor, la ciclofosfamida,
después de trasplantar las células. Estos avances han hecho que los resultados del trasplante
haploidéntico mejoren dia a diay que suempleo sea cada vez mas frecuente en pacientes que
no cuentan con un donante compatible o en aquellos casos en los que no hay tiempo
suficiente para realizar una busqueda internacional y no se dispone de una unidad de sangre
de cordén adecuada.




El sistema inmune en el trasplante

El sistemainmune de nuestro organismo es un sistema de reconocimiento y ataque que cumple con
la funcidn de diferenciar lo propio de lo ajeno y asegurar la defensa del cuerpo frente a agentes
extrafios, microorganismos infecciosos, células neoplasicas, o células normales trasplantadas desde
otra persona. Parte fundamental de este sistema inmune es la informacidn genética que contienen
todas las células de nuestro cuerpo que denominamos sistema HLA (antigenos leucocitarios
humanos). El sistema HLA es el principal responsable del rechazo de los injertos cuando no existe
suficiente compatibilidad entre un paciente y un donante. Una complicaciéon en el trasplante
alogénico es la enfermedad injerto contrarecepto (EICR) producida por los linfocitos T del donante
que se administran junto con las células madre. Estos linfocitos tienen la capacidad de producir una
respuesta inmunoldgica ante cualquier elemento extrafio al organismo del que proceden (donante).
Al ser introducidos en otro organismo (receptor) pueden reconocer los tejidos de este como
extrafios y atacarlos. Esta reaccion se producird aunque el donante y el receptor sean totalmente
compatibles, ya que siempre hay diferencias entre ambos organismos. Se intenta evitar esta
complicacién mediante el empleo de farmacosinmunodepresores.

El Registro Nacional de Donantes de Células

Progenitoras Hematopoyéticas (CPH)

Sucreaciony mision

Las poblaciones poseen importantes variaciones genéticas y eso hace dificil encontrar al
donante compatible para un paciente determinado. Por este motivo se requieren registros que
agrupen a miles de donantes ampliando las posibilidades de éxito en cada busqueda.

En Argentina, el Registro Nacional de Donantes de Células Progenitoras Hematopoyéticas
(CPH) es la entidad que se encarga de la incorporacion de donantes de células para ser
utilizadas en el tratamiento de enfermedades con indicacion de trasplante.

El primer trasplante de células con donante no emparentado de Argentina se realizd en
septiembre de 1986. Pero hasta el afio 2003, fue una practica poco habitual y los pacientes con
indicacion de trasplante alogénico no relacionado debian viajar al exterior para concretar el
tratamiento. Esto generaba problemas asistenciales, pues los pacientes no tenian acceso al
trasplante y también problemas sociales, por la angustia y movilizacién que generaban en la
familiaylacomunidad.

La creacion del Registro (Ley N°25.392) permitié hacer del trasplante de células con donantes
no emparentados una prdctica terapéutica accesible y habitual en el pais. Los pacientes ya no
tienen que viajar para recibir este tratamiento. Sélo viajan las células desde el centro donde se




extraen al centro donde se encuentra el paciente.

El Registro Nacional de Donantes de CPH se inicié en la érbita del INCUCAI el 1 de abril de
2003 para gestionar la busqueda de donantes para pacientes con indicacion de trasplante de
CPH alogénico sin donante compatible en su familia. Para ello almacena en una base
informatica de manera confidencial los datos genéticos de las personas inscriptas y a quienes
se les han efectuado estudios seroldgicos para enfermedades infecciosas y su tipificacidon
genética (HLA)

Su participacion enla Red Global

Para ampliar las posibilidades, el Registro Argentino forma parte de la red mundial que pone a
disposicidn de los pacientes de todo el mundo las particularidades genéticas de cada donante
individual. Los Registros de Donantes de todos los paises se agrupan en una Red Internacional
denominada WMDA (https://www.wmda.info/) que permite hacer bisquedas en red y dar
una respuesta a la necesidad de trasplante en todo el mundo. Cuando se indica un trasplante
de CPH, las busquedas de donantes compatibles se realizan entre los voluntarios inscriptos a
nivel global, por lo que la incorporacidon de cada donante al Registro Nacional aumenta las
posibilidades de los pacientes de todo el mundo

Cuando un paciente tiene indicacién de trasplante alogénico y necesita un donante no
emparentado, se realiza una busqueda internacional.

Cuantos mas donantes existan mayores seran las posibilidades de los pacientes de encontrar la
respuesta adecuada a su tratamiento.

Organizaciones mundiales https://www.wmda.info/
Aquise encuentran las organizaciones que facilitan
las donaciones o que almacenan unidades

desangre del cordén umbilical para los pacientes.

Cuando un paciente tiene indicacion de trasplante alogénico y necesita un donante no
emparentado, se realiza una busqueda internacional. Cuantos mas donantes existan, mayores
seran las posibilidades de los pacientes de encontrar la respuesta adecuada a su tratamiento.

Ampliamos el tematrabajando con noticias

Conocer la composicidén genética del banco es fundamental en lo que a donacién de médula
Osea se refiere, porque es lo que determinard el contar o no con un donante compatible.
También es una herramienta para poder direccionar las campafas para conseguir donantes de
los grupos faltantes. Del analisis que realizé el Incucai junto con la Universidad de Georgetown
surgié que el banco argentino tiene componentes caucasicos y también se ve una gran
afluencia de poblaciéon negra. Todo esto tiene que ver con las corrientes migratorias
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caracteristicas de nuestro pais. Entre los grupos faltantes, se encuentran los genotipos de
pueblos originarios.

Conocer la composicion genética del banco es fundamental en lo que a donacion de médula dsea se
refiere, porque es lo que determinara el contar o no con un donante compatible. También es una
herramienta para poder direccionar las campafias para conseguir donantes de los grupos faltantes. “Es
importante estudiar a la poblacién para poder ir ampliando la base de datos, no solo en cantidad de
donantes sino en variedad”, explica a Clarin la doctora Belén Rodriguez Cardozo, directora del Registro
Nacional de CPH del Incucai. “El objetivo es tener representantes étnicos suficientes que representen
como es nuestro pais”, afiade.

Del andlisis que realizo el Incucai junto con la Universidad de Georgetown surgié que el banco argentino
tiene componentes caucasicos y también se ve una gran afluencia de poblacion negra. Todo esto tiene
que ver con las corrientes migratorias caracteristicas de nuestro pais. Entre los grupos faltantes, se
encuentran los genotipos de pueblos originarios. “Pero ahi nos encontramos con otras realidades
sanitarias, como el chagas, que esta muy presente en pueblos originarios y limita la posibilidad de ser
donante”

“En Argentina todavia nos falta para llegar a la autosuficiencia, porque estamos creciendo. Pero si no
encontramos donante en el registro argentino, buscamos entre 32 millones de personas. Tenemos
muchos donantes de Brasil, por un tema de frontera, también de Estados Unidos, porque tiene alta
cantidad de poblacidn latina. Trajimos de Alemania una vez y otra de China. Podemos encontrar donante
en cualquier lugar del mundo”,

31/03/2018-19:15 Clarin.comSociedad

El proceso para encontrar un donante compatible no fue facil para Rubén. La mayoria de sus
posibilidades estaban en Europa y muy pocas en Argentina. “Afronté un trasplante haploidéntico (utiliza
como donante a un familiar sélo compatible un 50%) —explica—. No tuve la posibilidad de esperar mas
debido alagran velocidad con la que avanzaba mienfermedad”.

21/04/2018-12:36 Clarin.com Zonales

Cuando Rodolfo se enfermé gravemente no imagind que la posibilidad de abrazarse a la vida estaria
ligada a su familia. El joven, a quien le diagnosticaron leucemia aguda en 2015 con apenas 25 afios, fue
noticia esta semana por protagonizar junto a Alejo, su hijo, uno de los pocos trasplantes del pais en los
que un nifio se convierte en donante de médula ésea para su papa. Asi lo indican los registros del Incucai,
la entidad que coordina los trasplantes de drganos y tejidos en la Argentina y autoriza a funcionar a los
equipos médicos que realizan este tipo de intervenciones. "Es un caso excepcional. Cuando se trata de
donante emparentado con el receptor lo usual es que sea una madre o padre quien se convierte en
donante para su hijo, o una donacién entre hermanos...pero de hijo a padre o madre es realmente muy
pero muy infrecuente"

Frente a la imposibilidad de contar con donantes adultos familiares y porque, como mencioné, no
teniamos el tiempo de iniciar una busqueda en bancos de donantes optamos por considerar al nifio. Lo
que hicimos es un trasplante haploidéntico, que asi se llama cuando la compatibilidad no es del ciento
por ciento. Este tipo de procedimientos es bastante nuevo, incluso en el mundo. Aunque los trasplantes
de médula dsea llevan décadas, los que son mitad compatibles (como es el haploidéntico) tienen una
historia reciente", comentd. De todos modos, con estas caracteristicas, ya se han hecho mas de cien en
todo el paisy unos 15 en el centro Sagrado Corazon.

30/7/2017 La Capital “Miguel Sorrentino, jefe de la unidad de trasplantes de médula del sanatorio
Sagrado Corazon, de Buenos Aires”
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El Hospital Clinico de Valencia ha realizado diez trasplantes de médula con una nueva técnica que no exige
compatibilidad del 100% entre el donante y receptor, lo que supone una solucién para pacientes que no
disponen de un donante totalmente compatible o que, debido a la urgencia del trasplante, no pueden
esperar mas tiempo a encontrarlo. Segun han informado fuentes de este centro, la técnica, que se
implanté hace cerca de un afio en el Servicio de Hematologia del Hospital Clinico, se conoce con el
nombre de trasplante haploidéntico y utiliza como donante a un familiar solo parcialmente compatible (el
50 por ciento). Esto, segun las fuentes, amplia de forma "muy importante" las posibilidades de realizar un
trasplante en paciente que lo requieren y no tienen donante compatible en su totalidad.

El jefe de seccién y coordinacion de Hematologia, Carlos Solano, ha asegurado que lo caracteristico de
esta técnica consiste en la administracion de medicacion citotoxica e inmunosupresora pocos dias
después del trasplante. De esta forma, se eliminan las células inmunes del donante que se han activado
por la gran diferencia en compatibilidad, ya que si no fueran eliminadas serian muy peligrosas para el
paciente porque provocarian un rechazo grave.

2/03/2014 https://www.20minutos.es/noticia/2073407/0/nueva-tecnica/transplantes-medula/no-
exige-compatibilidad/#xtor=AD-158xts=467263

De la inscripcion a 1a donacion

Lainscripcion en el Registro

Ser donante de células un acto voluntario, libre, gratuito y solidario que consta de dos
instancias: lainscripcionyladonacion.

— Requisitos para ser donante —

Tener de 18 a 55 afios de edad,
Pesar mas de 50 kg.
Estar en buen estado de salud y
Estar en condiciones de donar sangre
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1. La inscripcion de los donantes se realiza en los Centros de Donacién permanentes
habilitados en los Servicios de Hemoterapia y Bancos de Sangre de todo el pais. Actualmente hay
mas de 120 centros de donantes en todo el pais. El listado completo organizado por provincia se
puede encontraractualizado enlaweb

https://www.argentina.gob.ar/donar-medula/donde

PARATENER EN CUENTA:

Muchas veces los Centros de Hemoterapia y los Bancos de Sangre salen del Hospital a la
Comunidad a realizar colectas externas de sangre. Esta prdctica facilita el acceso de las personas
que quieren donar sangre y/o inscribirse como donantes de médula dsea pero no tienen centro
permanente en su localidad o que simplemente prefieren no ir al hospital. Se puede consultar las
colectas que serealizan en el mes en la web:
https://www.argentina.gob.ar/donar-medula/donde/colectas

Lo importante es tener en cuenta que si una comunidad decide hacer una colecta deben asegurar
una cantidad minima de 30 participantes.

2. Para inscribirse como donante hay que donar sangre normalmente (450 ml) y firmar un
consentimiento informado que autoriza a estudiar el cédigo genético (HLA) de las células, lo que
permitird evaluar la compatibilidad con los posibles receptores.

3. Lasangreesanalizada para descartar enfermedades infectocontagiosas.

4. Los datos genéticos son confidenciales y andénimos, ingresan a la base de datos
informatizada del Registro bajo cédigo de barras.

PARATRABAJAR CON EL EQUIPO DEPROMOTORES:
Conocer los criterios para la seleccién de donantes de sangre es interesante ya que para
serdonantes de CPH se tienen en cuenta los mismos requisitos.

El Ministerio de salud

elabord esta guia en pdf
sobre los criterios de seleccion
de donantes de sangre

Realizar un listado con las enfermedades mds comunes que nos presentan dudas para donar y si
podemos hacerlo .Ejemplo: diabetes, tiroides, hepatitis. Este tema es muy importante porque
son frecuentes las preguntas si pueden donar o no teniendo determinada patologia o
enfermedad.
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https://www.argentina.gob.ar/donar-medula/donde
https://www.argentina.gob.ar/donar-medula/donde/colectas

El donante sélo es contactado siresulta compatible con algln paciente que requiera un trasplante
de CPH. Al momento de inscribirse como donante sélo se dona sangre, que es utilizada para los
pacientes que habitualmente necesitan transfusiones.

Para tener un video como soporte para la promocién encontraran en YouTube: “cémo donar
médula dsea en Argentina” https://youtu.be/P877WIlonX6A

Ladonacian

5. Cuando un paciente necesita un trasplante de médula dsea y existe un inscripto con datos
genéticos idénticos, el Registro lo llama para confirmar su decisidn. Si el donante confirma su
voluntad, el Registro coordina el encuentro con el equipo médico. La donacién no esinmediata.

6. Elequipo médico analiza el estado de salud del donante y el Registro le informa los pasos a
seguir para donar sus células. Es el donante, acompafnado por el equipo médico, quien elige el
método por el cual desea realizar ladonacion.

7. Se realiza la extraccion de células utilizando la técnica elegida por el donante. Existen 2
alternativas para concretar la donacién. Ambos métodos son seguros y rapidamente el donante

puede retomar las actividades diarias. Las células donadas se regeneran rapidamente y los riesgos
son minimos.

8. Las células extraidas son enviadas al lugar donde se encuentra el paciente y se realiza el
trasplante que le permitira seguir viviendo y reintegrarse sano a la sociedad.

No hay lista de espera para trasplante de CPH. Todos los pacientes tienen la misma
prioridady sus busquedas se realizan simultdneamente.
Si al momento de la busqueda no se encuentra donante compatible, el Registro

continda con la busqueda activa ya que permanentemente ingresan nuevos
donantesalared mundial

La busqueda finaliza sélo cuando el médico cierra el proceso
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https://youtu.be/P877WlonX6A

Los centros de trasplantes en nuestro pais

Podemos conocer los Centros de Trasplantes de CPH que se encuentran habilitados .Para esta
informacion debemos acceder al SINTRA (Sistema Nacional de Informacién de Procuracion y
Trasplante de la Republica Argentina); en Instituciones y Profesionales estd el Registro Nacional de
Equipos de Trasplantes y Bancos de Tejidos .Cliqueando alliencontramos los equipos y las provincias
donde se realiza Trasplante de CPH autdlogo y alogénico. Cuando cliqueamos en el total se abren los
nombres de las instituciones

Los métodos de extraccion de CPH

Las CPH estan ubicadas en la médula dsea, en el torrente

sanguineo y en la sangre de cordon umbilical del recién nacido. !

En consecuencia, existen dos métodos de extraccion de células @
para la donacidn: por sangre periférica 0 por médula 6sea.

1 Saryye de pordon

Donacion por sangre periférica Donacion por médula dsea

Por 5 dias le aplican al donante estimulantes que liberan Es un procedimiento quirdrgico que se realiza en un

las CPH de la médula 6sea al torrente sanguineo. quiréfano bajo anestesia. Requiere de una internacion de
El método consiste en extraer de un brazo sangre como pocos dias. Se realiza una puncién reiterativa en las

si fuera una donacion, aislar con la maquina de aféresis crestas iliacas hasta obtener la cantidad necesaria de CPH.

las CPH y volver a infundir la sangre extraida, sin esas
células, por el otro brazo.
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La sangre que queda en la vena umbilical del cordén y la placenta después de un parto también es rica en CPH. La donaci6n de sangre
de cordén al Banco Publico que funciona en el Hospital Garrahan se realiza exclusivamente en las maternidades con convenio.

Para mas informacion, se puede escribir a bscu@garrahan.gov.ar o visitar la pdgina del Hospital Garrahan
http://www.garrahan.gov.ar/banco-publico-sangre-de-cordon-umbilical/hemoterapia/banco-publico-sangre-de-cordon-umbilical.

No existe lista de espera para trasplante de CPH. Los pacientes con indicacion de trasplante de CPH
por el tipo de enfermedad que padecen no pueden esperar. Existe un momento y estado clinico
preciso para la realizacidn del trasplante, transcurrido este periodo las posibilidades de éxito del
tratamiento se reducen. Si la busqueda de donante o de unidades de sangre de corddn es
infructuosay no hay posibilidad de trasplante, debera recurrirse a otro tipo de tratamiento médico.
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Hacia el trasplante de CPH

De acuerdo a lafase de la enfermedad en la que se encuentre el paciente, y teniendo en cuenta
su edad y estado clinico, el equipo médico puede considerar como opcidn de tratamiento el
trasplante de células progenitoras hematopoyéticas (CPH)

Cuando el médico considera el trasplante de CPH como opcidn, es necesario recurrir a un
donante.

Las CPH se obtienen de la sangre de donantes sanos y compatibles genéticamente con el
paciente.

Loideal es contar con un donante compatible en la familia, pero de no existir compatibilidad en
el grupo familiar, la mejor alternativa es recurrir a los donantes voluntarios no emparentados
inscriptos en el Registro de Donantes y a las unidades de sangre de cordén umbilical donadasy
almacenadas en bancos publicos.

El médico hematdlogo solicita al Registro Argentino una busqueda preliminar para conocer la
cantidad de donantes que son potencialmente compatibles con ese paciente y evaluar la
posibilidad de encontrar donantes compatibles en el Registro Mundial.

-ElRegistro le informa al médico los resultados preliminares en 24 horas.

En base a los resultados de la busqueda preliminar, el médico decide continuar o dar por
finalizada la busqueda y evaluar otros tratamientos, por considerar que el trasplante no es |a
mejor alternativa para ese paciente.

La decision de continuar o no con la busqueda, queda a total criterio del médico hematdlogo
del paciente.

Si el médico hematdlogo decide continuar con la busqueda de un donante no relacionado de
CPH, debe derivaral paciente a un centro de trasplante habilitado por el INCUCAI.

A pedido del centro de trasplantes, el Registro inicia una busqueda formal. Sélo los equipos de
trasplante autorizados por el INCUCAI pueden pedir una busqueda formal y realizar un
trasplante de CPH norelacionado.

LADONACION

-Elequipo del centro de trasplante selecciona el donante mas compatible.

-Antes de concretar la donacidn se le realizan al donante una serie de estudios y exdmenes
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para constatar su perfecto estado de salud.

-Una vez que se confirma el dptimo estado de salud del donante y se define la fecha de
donacidn, se acondiciona al paciente con medicacion para optimizar la recepcién de las CPH.
Si el donante reside en otro pais, el Registro se encarga del traslado de las CPH hasta el
centro de trasplante donde se encuentra el paciente. Desde la colecta hasta el trasplante
pueden pasarde 24 a48 horas.

-Loquesetrasladanson las células donadasy no el paciente.

EL TRASPLANTE

Importante: el paciente debe estar en condiciones éptimas para concretar el trasplante.

El trasplante de CPH no es un procedimiento quirurgico, sino una infusién de células
(similar a una transfusidon de sangre), que se realiza en la misma habitaciéon donde el
paciente estd internado.

EL FINANCIAMIENTO

La busqueda preliminar la puede pedir cualquier hematdlogo del paisy es gratuita.

Las busquedas formales tienen costo y son financiadas por las obras sociales o sistemas de
medicina prepaga. Los pacientes que no tienen cobertura social cuentan con programas
provinciales que garantizan el acceso a la busqueda formal y al trasplante de CPH con
donante norelacionado

SEGUIMIENTO POST TRASPLANTE
Elcentro detrasplante primero, y el médico hematdlogo de cabecera después, se encargan
derealizar un seguimiento del estado de salud del paciente.

Para tener en cuenta

CUANDO SE MEDIATIZA UN CASO O ATRAVIESA LAS REDES SOCIALES

Es importante que quede bien claro que el compromiso que asumen las personas que se inscriben
como posibles donantes es alargo plazoy para cualquier persona del mundo que pueda necesitarlos
mientras estén inscriptos.

Cuando uno se inscribe como donante, no se dona médula. Se dona sangre y de esa sangre se
obtiene la informacién genética que queda a disposiciéon de los pacientes que lo necesiten. La
donacidn se concreta sélo cuando una persona 100% compatible nos necesita. La mayoria de los
inscriptos nunca va a ser convocado a donar efectivamente, pero en caso de ser llamado, tiene que
tener bien claro que puede ser la Unica oportunidad de esa persona enferma que necesita el
trasplante de células.

Por todo esto, asociar la inscripcidn a un caso en particular puede resultar contraproducente si no
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gueda claro que uno se inscribe para donarle no a esa persona que hoy necesita sino a cualquier
persona que nos pueda necesitar desde hoy hasta que seamos dados de baja del registro.

¢',CUI-'\L ES ELALCANCE DEL COMPROMISO ASUMIDO?
El compromiso asumido es un compromiso a largo plazo y salvo alguna razén que lo impidiera, una
persona puede ser convocada a donar hasta los 60 aios.

Una vez inscripta, la persona puede cambiar de opinién, pero es importante que lo informe al
Registro para ser dado de baja ya que una vez establecida la fecha de trasplante, si el donante se
arrepiente debe saber que pone en riesgo la vida del receptor. Todo donante puede cambiar su
decisidon cuando lo desee, sdlo deberd informarlo al Registro para suremocion.

Una vez que la persona estd inscripta como donante de médula dsea, no es necesario que vuelva a
inscribirse. Sin embargo, si es importante mantener lainformacién actualizada, por lo que cualquier
modificacion de nimeros telefénicos, cambios de domicilio o las posibles causas de baja temporaria
deben ser comunicadas al Registro.

EL CIRCULO VIRTUOSO: DE LA DONACION DE SANGRE A LA DONACION DE CELULAS
Si bien no es necesario reinscribirse peridédicamente como donante de médula, siempre se puede
renovar el compromiso donando sangre de manera voluntariay habitual.

De todos los inscriptos como posibles donantes de células, muy pocos resultaran 100% compatibles
y seran convocados a concretar la donacién de CPH. Sin embargo, todos los dias se necesitan
donantes de sangre porque muchas personas tienen enfermedades o se someten a tratamientos
que requieren transfusiones de sangre y otros componentes sanguineos.

La sangre no se puede fabricar artificialmente y las personas que la necesitan dependen de la
solidaridad de las personas.

Muchas veces el propio sistema de salud es quien obliga a los pacientes y familiares a recolectar
donantes. Sin embargo, el paradigma esta cambiando.

La Direccién Nacional de Sangre y Hemoderivados (DISAHE) del Ministerio de Salud viene
trabajando para reemplazar los donantes obligados de reposicion por donantes altruistas y
voluntarios que concurran de manera espontdnea y repetida a donar sangre. Si todas las personas
gue estan en condiciones de donar sangre donaran dos veces por afio de manera voluntaria, no seria
necesario pedirsangre de reposicidon cuando alguien tiene una cirugia o procedimiento.

Cada vez mas, cientos de personas en condiciones de donar sangre se acercan peridodicamente a los
hospitales y bancos de sangre a donar de manera altruista y desinteresadamente. Los donantes
voluntarios y habituales demuestran compromiso y disponibilidad y rednen los criterios médicos
que los habilitan a ser donantes de sangre y de células.

Trabajar estratégicamente es construir un circulo virtuoso que permita convertir a los donantes
voluntarios habituales de sangre en donantes de CPH y a los donantes de CPH en donantes



voluntarios habituales de sangre. Trabajar para construir un circulo virtuoso permitira
retroalimentar la donacion de sangre y de células creando un sistema integral de donacién con
capacidad de brindar respuestas.

El desafio requiere concentrar los esfuerzos del conjunto de los actores. Fortalecer un
sistema que se base en la existencia de donantes voluntarios, altruistas y comprometidos.

Conocer historias de vida refuerza la concientizacion

En la pagina oficial podes encontrar un video para utilizarlo como disparador en un encuentro o para
cerrartodo locompartido: “La historia de vida de Rosana y Adana”
https://www.argentina.gob.ar/donar-medula (En Internet encontraran otros testimonios de vida )

El rol de los promotores

Los promotores son actores clave en la red de instituciones, particulares y organizaciones de la
sociedad que informany difunden las actividades del Registro y convocan a los posibles donantes en
todo el pais brindando a la comunidad herramientas necesarias para tomar decisiones informadas
gue les permitan sumarse al Registroy garantizar la permanencia.

Los promotores tienen como mision informar a la comunidad, captar donantes y orientarlos para
que se acerquen alos Centros de Donantes. Las personas a cargo de la promocién deben:

» Transmitir al publico un mensaje claroy preciso acerca de la donacion de células
* Difundirlaimportancia de la existencia del Registro Nacional de Donantes

e Impulsarlainscripcion de donantes efectivos en el Registro

* Resaltarlas condiciones de confidencialidad de los datos del donante y receptor

Los eventos de promocidn resultan un recurso eficaz para la captacién. Se pueden implementar
numerosas acciones y actividades de promocién y difusién como colocar mesas de informacién en
los eventos para la comunidad; incluir material informativo en salas de espera de centros de salud o
gestionar la instalacidon de un espacio de informacién permanente sobre el tema, promover la
inclusion del tema en distintas areas (salud, educacidn, cultura y promocién social) para facilitar el
auspicio de eventos, charlasy otras actividades, etcétera.
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— ¢;Donde se puede obtener mas informacion sobre el tema? —

https://www.argentina.gob.ar/donar-medula
WWW.Mmarrow.org
www.fcarreras.es
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Glosario

Banco Publico de sangre de cordon: funciona en el Hospital Garrahan vy las colectas se realizan exclusivamente en las
maternidades con convenio.

Células Progenitoras Hematopoyéticas (CPH): son las células encargadas de la formacién de la sangre y tienen la
capacidad de renovarse y diferenciarse dando origen a todas las células que componen la sangre.

Células que componen la sangre: glébulos rojos, gldbulos blancos, plaquetas.

Centro de Donacion de CPH: Servicio de Hemoterapia publico o privado que colabora con la tarea de inscripcién de
donantesde CPH.

Centro de trasplantes de CPH: son los equipos autorizados por el INCUCAI que pueden pedir una bdsqueda formal y
realizar un trasplante de CPH norelacionado.

Ciclofosfamida: un potente agente inmunodepresor. Inhibe el rechazo del injerto en trasplantes de médula dsea.

Circulo virtuoso: si bien no es necesario reinscribirse periédicamente como donante de médula, siempre se puede
renovar el compromiso donando sangre de manera voluntaria y habitual. Todos los dias se necesitan donantes de sangre
porque muchas personas tienen enfermedades o se someten a tratamientos que requieren transfusiones de sangre y

otros componentessa nguineos.

Donacién por Médula Osea: puncién reiterativa en las crestas iliacas hasta obtener la cantidad necesaria de CPH;
procedimiento que se realiza en un quiréfano bajo anestesia.

Donacion por Sangre Periférica: método que consiste en extraer de un brazo sangre como si fuera una donacidn, aislar
conlamdquinade aféresislas CPH y volverainfundir la sangre extraida, sin esas células, por el otro brazo.

Donante de CPH: persona mayor de 18 afos y hasta los 60 afios de edad inscripto en el Registro Nacional de Células
Progenitoras Hematopoyéticas para ser donante de médula dsea.

Donante no emparentado: persona inscripta en el Registro Nacional y dona las células a un paciente compatible que no
conoce.

Glébulos blancos: combaten las infecciones en el organismoy se ocupan de la vigilanciainmunolégica.
Gldbulosrojos: transportan el oxigeno a los tejidos.

Infusidn de CPH: similar a una transfusion de sangre, es el llamado trasplante de médula 6sea que se realiza en la misma
habitacién donde el paciente estd internado.

Médico hematodlogo: profesional que inicia una busqueda preliminar para conocer la cantidad de donantes que son
potencialmente compatibles con su paciente. Es quien decide continuar o dar por finalizada la busqueday evaluar otros
tratamientos, por considerar que el trasplante no es la mejor alternativa para ese paciente.

Médula ésea: tejido esponjoso en el canal medular de los huesos grandes del cuerpo donde se encuentra la mayor
cantidad de CPH

Plaquetas: participan del proceso de coagulacidn de la sangre.
Registro Nacional de Donantes de CPH: es la entidad que tiene la base de datos genéticos de todos los donantes

argentinos de célulasy gestiona la busqueda de donantes para pacientes conindicacion de trasplante de CPH alogénico
Sangre de Corddn Umbilical: la vena umbilical del cordény la placenta después de un parto también esricaen CPH.
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Sistema HLA (Antigenos Leucocitarios Humanos): principal responsable del rechazo de los injertos cuando no existe
suficiente compatibilidad entre un paciente y un donante.

Sistema inmune: es un sistema de reconocimiento y ataque que cumple con la funcién de diferenciar lo propio de lo
ajeno y asegurar la defensa del cuerpo frente a agentes extrafios, microorganismos infecciosos, células neoplasicas, o
célulasnormalestrasplantadas desde otra persona.

Trasplante alogénico: se implantan las CPH extraidas de otra persona genéticamente compatible.

Trasplante autdlogo: un autotrasplante mediante el cual se infunden las CPH que provienen del mismo paciente
criopreservadasy reinfundidas.

Trasplante de CPH: tratamiento indicado para curar diversas enfermedades hematolégicas e inmunoldgicas, como la
leucemiaylaanemiaapldsica, en algunos pacientes adultos y pediatricos.

Trasplante haploidéntico: Es el realizado a partir de un donante 50 % compatible (padres, hijos, primos, etc.) La

ciclofosfamida hahecho que mejorendiaadiay que suempleo sea cada vez mas frecuente en pacientes que no cuentan
conundonante compatible.

Worldwide Bone Marrow Donors: Red Internacional que permite hacer busquedas entre los voluntarios inscriptos a
nivel globaly dar unarespuesta ala necesidad de trasplante en todo el mundo.



