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Amy Ronneberg,
Directora ejecutiva

Usted podria ser la cura para
una persona

Cuando se inscribid en Be The Match Registry®, lo hizo sabiendo que un
dia podria resultar compatible con un paciente con un cédncer de la sangre
como la leucemia o el linfoma u otra enfermedad potencialmente mortal.

Ha llegado ese momento: Un médico lo ha identificado como compatible
con un paciente que necesita un trasplante que le salve la vida.

Tenemos la rara oportunidad de colaborar para quizas darle una segunda
oportunidad de vivir a alguien, y estamos profundamente agradecidos
por el tiempo y el esfuerzo que ya ha dedicado usted a Be The Match®.
Gracias por considerar convertirse en donante de médula ésea o células
progenitoras de sangre periférica (peripheral blood stem cells, PBSC).

Esta guia le ayudard a saber mas sobre el proceso de donacién y la manera
en que el equipo de Be The Match trabaja estrechamente con usted sobre
los detalles y lo apoya a lo largo de todo el proceso de donacion.

Convertirse en donante es un compromiso importante y sabemos que
hay mucho en qué pensar a lo largo de todo este proceso. Estamos
junto a usted en cada paso del camino. El representante responderd a
las preguntas que tenga y usted sera quien tomara la decision final de
convertirse en donante. Puede aceptar someterse a mas analisis para
prepararse para donar, o puede decir que prefiere no donar en esta
ocasion. Respetaremos su decision, sea cual sea.

Usted podria ser la cura para una persona. Valoramos profundamente su
compromiso de salvar una vida.

ATmy-Romnrery—

Amy Ronneberg
Directora ejecutiva

Esta guia le explicara:

Por qué lo han llamado

Los pasos del proceso de
donaciéon y los analisis de
sangre que este incluye

Su compromiso de tiempo

Los riesgos y efectos
secundarios

Dos métodos de
donacion distintos

Qué puede esperar
después de la donacidon

El trasplante desde la
perspectiva del paciente

Los recursos a su
disposicion




Nombres y teléfonos de contacto

Si en algiin momento tiene alguna pregunta o algo le preocupa sobre el proceso
de donacidn, péngase en contacto con el representante de su centro de donantes.

Representante del centro de donantes:

Informacion de contacto del representante del centro de donantes:

Mi nimero GRID de identificacion de donante es:

Centro de extracciéon o centro de aféresis:

Notas:

BE X5 THE MATCH’

EI Programa Nacional de Donantes de Médula
Osea (National Marrow Donor Program®)
dirige Be The Match Registry®

1(800) MARROW-2 (1-800-627-7692)

500 N 5th St.
Minneapolis, MN 55401-1206

La informacidn que contiene esta guia también se encuentra disponible

en internet en BeTheMatch.org/DonationGuide.
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Los testimonios de donantes y pacientes que se ofrecen en esta guia son experiencias seleccionadas y
pueden no ser representativas de las experiencias de todos los donantes y pacientes.

Las referencias a informacidén en internet que encontrara en esta guia complementan la informacion
proporcionada aqui. No es necesario leer la informacién adicional en internet para tomar una decision
informada sobre si donar o no.

Las estadisticas preseptadas en esta guia provienen de datos obtenidos por el Programa Nacional de
Donantes de Médula Osea/Be The Match al mes de diciembre de 2020. Los datos representan donantes no
relacionados de Estados Unidos que donaron por primera vez en los aflos 2007 a 2020.
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Ketan, donante de médula ésea,
con su esposa y sus dos hijos

| ’

PARA CONVERTIRSE
EN DONANTE




“Inicialmente nos sorprendidé que yo fuera
compatible con alguien tan poco tiempo
después de inscribirme. Mi esposa habia
estado en el registro durante afios antes de
que yo me inscribiera, y me apoyé mucho
cuando me llamaron”.

Ketan, donante de médula osea, con su esposa y sus dos hijos




Por qué se le ha pedido que done

Usted ha sido identificado como posible donante para un paciente
que necesita un trasplante de médula 6sea o de células progenitoras
de sangre periférica (PBSC). Cuando se inscribio en Be The Match
Registry, usted aceptd considerar la donaciéon de células de su médula
Osea o0 sangre para posiblemente ayudar a algun paciente del mundo.
Cuando se inscribio, usted proporciond una muestra de sangre o
tejido. Esa muestra fue analizada para identificar su tipo de tejido y los
resultados de los analisis se incluyeron en Be The Match Registry.

Ahora, un médico que buscaba en el registro lo identificdé como posible
donante compatible para un paciente que necesita un trasplante.

Si acepta donar, se le extraeran células formadoras de sangre de

la médula dsea o del torrente sanguineo (que son las PBSC) y

se trasplantaran al paciente para reemplazar su médula ésea. Un
trasplante de médula ésea o de PBSC a menudo puede ayudar a
prolongar y mejorar la vida de pacientes con leucemia, linfoma, anemia
falciforme y otras enfermedades potencialmente mortales.

Un trasplante requiere un cuidadoso analisis de la compatibilidad del
tipo de tejido del donante y del paciente. Debido a que el tipo de
tejido se hereda, los hermanos del paciente generalmente suelen ser
quienes tienen las mejores probabilidades de compatibilidad. Si no
puede encontrarse una persona compatible dentro de la familia del
paciente, se comienza la busqueda de un donante no relacionado,
como usted.

Ahora que ha sido identificado como posible donante, se le pedird que:

* Responda a un cuestionario de evaluacion de antecedentes médicos
e Sepa mas sobre el proceso
e Tome una decisiéon informada sobre la donacion

“Donar es una inversion
muy pequena que logra un
beneficio muy grande. Para
mi, es como si yo donara un
solo ddlar y ese ddlar valiera
un millon de ddlares para la
persona que lo recibe”,

Kawika, donante de médula dsea
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Donante apto

Es un donante que ha
sido evaluado y se ha
determinado que reune
todos los requisitos
clinicos estipulados
por Be The Match para
asegurar que el donante
esté lo suficientemente
sano como para hacer
la donacion.

En qué consiste su participacion

Cuestionario de evaluacion de antecedentes médicos

El cuestionario de evaluacion de antecedentes médicos que tal vez haya
respondido en una etapa anterior fue Util para determinar su aptitud para
donar. Para evaluar su estado de salud y aptitud actuales, necesitamos

que responda a un cuestionario de evaluacidn de antecedentes médicos
como preparacion para el examen fisico. El cuestionario de evaluacion de
antecedentes médicos debe responderse en las 12 semanas anteriores a la
fecha de donacion. Si han pasado mas de 12 semanas, serd necesario que
vuelva a responder al cuestionario de evaluacidon de antecedentes médicos.

Compromiso de tiempo

Convertirse en donante implica un compromiso de tiempo de su parte.
Confirmar que usted es un donante apto para el paciente lleva varios pasos.
Esos pasos incluyen participar en una sesion informativa, acudir a las citas
para los analisis de sangre adicionales y un examen fisico. Todo ello antes del
procedimiento de donacién. Los analisis son necesarios para asegurar que la
donacidn no representaria ningun riesgo indebido para usted o el paciente.

El compromiso de tiempo tipico para el proceso de donacién es de 20 a 30
horas distribuidas a lo largo de un periodo de cuatro a seis semanas. Esto
no incluye el tiempo de viaje, que puede incluir viaje aéreo y pasar la noche
en un hotel. Es probable que la mayoria de los donantes viajen durante el
proceso de donacidn, ya sea dentro del mismo estado o a otro.

Su compromiso de tiempo puede distribuirse a lo largo de varias semanas,
lo que depende de una serie de factores que incluyen:

e Fechas y horarios
* El estado del paciente

e La necesidad de viajar

Riesgos y molestias fisicas

Algunas partes del proceso de donacion pueden ser incobmodas.

Pueden incluir analisis de sangre, inyecciones y efectos secundarios del
procedimiento de donacidn. Si bien los riesgos graves son extremadamente
raros, es probable que sufra algunos efectos secundarios asociados con la
donacion. Estos se describirdn en detalle durante la sesion informativa y en
las secciones de esta guia que tratan sobre el proceso de donacion.

Riesgos y beneficios emocionales

Convertirse en donante es un acontecimiento importante en su vida que
puede provocar emociones muy distintas. Estas emociones pueden incluir
estrés o ansiedad acerca del proceso, entusiasmo por la oportunidad de
ayudar a un paciente, decepcidn a causa de demoras o una cancelacion,

o tristeza por la situacién del paciente. Todos estos sentimientos son
normales y estamos para ayudar a apoyarlo con nuestros servicios

de asesoramiento psicoldgico para el donante. Debido a estas fuertes
emociones que el donante puede tener, la donacién puede no ser apropiada
para todos. Nuestro asistente social de Servicios para el Donante estd para
apoyarlo a lo largo del camino a la donacioén. Para obtener mas informacion,
vea la seccion Servicios de apoyo para el donante en la pagina siguiente.
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Servicios de apoyo para el donante

Asesoramiento psicolégico para el donante

Atravesar el proceso de donaciéon puede ser dificil por distintos motivos. Si

en algun momento usted quiere procesar lo que piensa o siente, contamos
con un psicoterapeuta profesional para apoyarlo. El psicoterapeuta puede
ayudarle a identificar y resolver dificultades personales, sociales y emocionales
relacionadas con la donacidn. También puede sugerirle estrategias para
sobrellevar situaciones a fin de mejorar su calidad de vida.

Conexion con el Donante

El programa Conexidon con el Donante (Donor Connect) lo conecta con un
mentor capacitado que ha pasado por el proceso de donar médula ésea

o PBSC a un paciente. No importa dénde se encuentre en el proceso de
donacion, hay personas que han donado que estan disponibles para ponerse
en contacto con usted por teléfono o correo electrénico. Pueden responder a
preguntas y darle consejos de su propia experiencia con la donacion.

Comunidad de Donantes

La Comunidad de Donantes (Donor Community) es un grupo cerrado en
Facebook que conecta a miembros del registro que fueron llamados por ser
potencialmente compatibles con personas que ya han donado médula dsea
o PBSC. El objetivo de la Comunidad de Donantes es brindar un espacio

de comunidad y apoyo ademas de informar a los miembros. Para obtener
informacion sobre cdmo unirse a la Comunidad de Donantes, dirijase al
representante de su centro de donantes.

“Recibi de mi familia todo
el apoyo que podria haber
pedido; todos me dijeron
que lo hiciera y que
siguiera adelante con el
proceso de donacion. Me
dijeron que estaban muy
orgullosos de mi™.

Grace (segunda desde la

derecha), donante de
médula dsea, con su familia
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Un ano y medio después
de su donacion de células
progenitoras, Levi pudo
ponerse en contacto y
posteriormente reunirse
con su receptora, Amanda,
por primera vez. “No hay
tanta diferencia entre

un ser muy querido y

un extrano. Nuestros
caminos se cruzaron con
esta experiencia y ahora
estaremos conectados
para siempre”.

Levi, donante de médula dsea

Programa de Apoyo al Donante

El representante de su centro de donantes puede responder a sus
preguntas y ayudarlo con cualquier problema que enfrente. Si necesita mas
ayuda, el Programa de Apoyo al Donante (Donor Advocacy Program) de
Be The Match estd a su disposicion.

El Programa de Apoyo al Donante representa los intereses, los derechos,
las necesidades y las expectativas de las personas que son o pueden
convertirse en donantes voluntarios de médula 6ésea o PBSC a través de Be
The Match Registry.

El Programa de Apoyo al Donante ofrece informacion y asistencia a los
donantes en las siguientes areas:

* Informacién sobre la cobertura médica, de vida y por discapacidad
para los donantes

e Riesgos, efectos secundarios y complicaciones posibles relacionados
con el proceso de donacidén

* Consentimiento informado

» Asistencia econdmica

» Contacto entre donante y receptor

* Novedades sobre el receptor

e Licencia pagada para el donante

» Circunstancias inusuales

» Confidencialidad

e Satisfaccidn o preocupaciones sobre su experiencia como donante

El apoyo de familiares y amigos

Es importante incluir a sus familiares y amigos en la decision de donar.
Pueden brindarle apoyo emocional, ademas de ayudarlo a lo largo del
proceso de donacioén. Le recomendamos que incluya a un familiar o amigo
en la sesion informativa para que le ayude a expresar sus preguntas o dudas.

Para saber mas sobre lo valioso que es el apoyo de los familiares y amigos
a lo largo de todo el proceso de donacidn segun donantes anteriores de
Be The Match, visite nuestra biblioteca de testimonios de donantes en

BeTheMatch.ora/DonorExperiences. Be The Match cred recursos

para ayudarle a hablar sobre la donacidn de células progenitoras
sanguineas con las personas importantes de su vida. No dude en
compartir sus razones para donar y responder a cualquier pregunta
con los recursos para los donantes. Puede encontrar estos recursos en

BeTheMatch.org/support-the-cause/donate-bone-marrow/donor-toolkit/.

Los recursos incluyen:

« Al hablar con su céonyuge o pareja
e Al hablar con sus padres

« Al hablar con sus amigos

e Al hablar con su empleador

« Al hablar con sus hijos

e Al hablar con sus profesores
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Si no cuenta con el apoyo de amigos o familiares, puede trabajar con el representante del centro de
donantes para recibir apoyo durante el proceso de donacién. Alentamos a todos los donantes a unirse a
nuestro grupo privado Comunidad de Donantes en Facebook o solicitar un mentor de donantes a través
de nuestro programa Conexidn con el Donante. Podra encontrar mas detalles sobre estos recursos y coémo
acceder a ellos en la seccién Servicios de apoyo para el donante en la pagina 11.

Gastos

Be The Match cubre el costo de exdmenes, atencidon médica, transporte y otros gastos relacionados con
la donacidn. Los donantes reciben un reembolso o bien pueden optar por un adelanto de efectivo o una
tarjeta de regalo para cubrir cualquier gasto de bolsillo adicional. La mayor parte de los gastos asociados
con la donacion estan cubiertos por el paciente o el seguro del paciente. A veces, por error, los donantes
reciben una factura médica. Usted no tiene que pagar esa factura. Si alguna vez recibe una factura
relacionada con su donaciodn, llame al representante de su centro de donantes inmediatamente.

Algunos empleadores ofrecen una licencia remunerada para la donacion. Preguntele a su empleador si
su compafia tiene una politica relacionada con la donacién de médula ¢sea o PBSC. Ademas, algunos
estados cuentan con leyes que exigen que los empleadores brinden licencia remunerada a los donantes.
Si tiene problemas con la licencia remunerada, digaselo al representante de su centro de donantes. El
representante puede ayudarle a tratar con su empleador o explicarle otros recursos econdémicos que
puede haber a su disposicion.

CUBRIMOS EL 100 %
DE LOS GASTOS
DEL DONANTE

‘o

» Analisis clinicos

MEDICOS e Citas médicas

* Procedimiento de donacién

¢ Alojamiento

T
TRASLADOS - Vidticos
(+1 acompaiiante) « Estacionamiento
¢ Comidas

¢ Cuidado de nini
PE RSONALES . A:gjaamic:enteon;g?as mascotas

Ademas, analizaremos caso por caso y consideraremos
cubrir cualquier gasto no mencionado en esta lista.
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Cuando Camille, donante
de PBSC, recibio la llamada
para comunicarle que era
compatible con alguien,
quedo muy conmocionada.
Se jba a casar tres semanas
después de la fecha de la
donacion y le preocupaba el
tiempo que iba a tener que
dedicarle. A pesar de las
dudas de su familia, Camille
coordino con Be The Match
para asegurarse de que la
donacion se adaptara a su

Los pasos hacia la donacion

Los pasos para prepararse para la donacion de médula ésea o PBSC en
general son los mismos en todos los centros de donantes, pero algunos
detalles del cronograma pueden ser distintos. Usted vy el representante

de su centro de donantes hablaran sobre detalles especificos de su plan
de donacion.

Los pasos generales son:
1. Participar en una sesion informativa
2. Saber si se le pide que done médula 6sea o PBSC
3. Firmar el formulario de consentimiento para donar
4. Considerar la participacion voluntaria en estudios de investigacion

5. Someterse a un examen fisico

6. Proporcionar muestras de sangre

Donacion de médula dsea Donacion de PBSC

Donacion de sangre autdloga, 1. Administracion de filgrastim
Si es necesario o un farmaco similar

. Cita antes de la cirugia, aprobado por la FDA

Si es necesario 2. Procedimiento de aféresis

. Donacién de médula dsea 3. Seguimiento con el
representante del centro

. Seguimiento con el representante
de donantes

del centro de donantes

Donacidn de sangre autdloga

Es el proceso mediante el cual al donante se le extrae sangre antes de la
donacién de médula ésea para almacenarla y guardarla para usar durante la
donacidén o después.

Filgrastim y sus farmacos similares aprobados por la Administracion de
Alimentos y Medicamentos (Food and Drug Administration, FDA)

El filgrastim también se conoce como factor estimulador de colonias de
granulocitos (granulocyte-colony stimulating factor, G-CSF) o por las marcas
comerciales Neupogen®, Nivestym®, Zarxio®, Granix® y Releuko®. Se administra
mediante inyeccion a los donantes que accedieron a donar células progenitoras
de sangre periférica (PBSC). El filgrastim estimula la médula ésea para que
produzca mas células formadoras de sangre y hace que estas se desplacen desde
la médula dsea al torrente sanguineo para que se puedan extraer por aféresis.

Nota: La donacion de PBSC para trasplantes no relacionados se realiza en virtud
de un estudio de investigacion clinica regulado por la FDA (Administracion de
Alimentos y Medicamentos de EE. UU.). Por lo tanto, si le piden una donacidn

de PBSC, le pediran que firme un formulario de consentimiento especifico para
el estudio antes de comenzar el proceso de donacién. Vea la seccion Donacion
de PBSC en la pagina 25 de esta guia para obtener mas informacion. El
representante de su centro de donantes le dara detalles sobre el estudio durante
la sesion informativa y el proceso de consentimiento. Si decide no donar PBSC,
es posible que se le pida que done médula 6sea.
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Sesion informativa

Para saber en qué consiste el proceso de donacidn, participara
en una sesion informativa con el representante de su centro de
donantes. Esta sesidn esta disefada para asegurarse de que
usted esté completamente informado sobre el procedimiento
de donacidén vy sus posibles efectos secundarios.

Se le dard informacion detallada sobre qué puede esperar.

En esta sesién, pregunte lo necesario para asegurarse de
recibir respuesta a cualquier duda que tenga. Lo alentamos

a que incluya a un familiar o amigo. La decision de convertirse
en donante es una decision importante. Tener a alguien con
usted puede ser de ayuda.

El médico del paciente pide un tipo especifico de donacién
de células sanguineas, ya sea médula 6sea o PBSC. Queremos
gue usted esté completamente informado vy lea sobre ambos
tipos de donacion. Se le informara qué procedimiento de
donacion se pide y por qué.

Si no desea donar utilizando el método solicitado, pero consideraria donar

utilizando el otro método, digaselo al representante del centro de donantes.

Durante la sesidon informativa:

e Aprenderd sobre el proceso de donaciéon y los riesgos y efectos
secundarios asociados con la donacion tanto de médula dsea
como de PBSC.

* Repasara el cronograma de donacidon propuesto.

* Recibira informacidn sobre la enfermedad del paciente, las
probabilidades de que el trasplante tenga éxito (con base en la
experiencia de otros receptores) y la posibilidad de que se le pida
que vuelva a donar.

e Se enterara de otras investigaciones en las que se le podria pedir
que participe.

e Recibird mas detalles sobre los gastos relacionados con su donacion
que cubrird Be The Match.

* Recibira informacidon sobre la cobertura médica, de vida y por
discapacidad que Be The Match proporciona para la donacion.

* Se le explicard la posibilidad de recibir novedades sobre el estado del
receptor después del trasplante, asi como mantener correspondencia
con el receptor.

Si necesita mas ayuda, podra recurrir a alguien de nuestro Programa de
Apoyo al Donante. Para obtener mas informacidn sobre este programa,
vea la pagina 12.

Si quiere hablar con alguien que ya haya donado, digaselo al representante
de su centro de donantes. Alentamos a todos los donantes a unirse a
nuestro grupo privado Comunidad de Donantes en Facebook o solicitar un

mentor de donantes a través de nuestro programa Conexion con el Donante.

Puede encontrar mas detalles sobre estos recursos y cdmo acceder a ellos
en la seccion Servicios de apoyo para el donante en la pagina 11.

“La sesion informativa se llevo
a cabo tanto por teléfono
como en persona. Recuerdo
que tenia muchas preguntas,
pero ya habia tomado la
decision de donar”.

Elizabeth, donante de PBSC
Yy médula osea, con David,
representante de Be The Match
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Pautas para compartir informacion en redes sociales

iESPERE!
Los pacientes confian en que usted
mantendra su identidad privada.

Las redes sociales hacen que sea facil
reunir “pistas”. La confidencialidad evita
la publicidad y el contacto no
deseados TANTO para el donante
como para el paciente.

Recibe la llamada:

iMaravilloso!
No veo la hora de
ES COMPATIBLE contarles a todos.
con una nifla de
11 aflos con leucemia
linfocitica aguda.

Gracias

s

Si NO Si NO

“Voy a donar “iVoy a donar “Voy a donar a “Voy a donar
pronto” el martes!” un niflo con a una nifa de 11
leucemia” afos con LLA”

por su compromiso
y discrecion.

No comparta la fecha exacta de la donacién No comparta la edad, la enfermedad
especifica ni el sexo

COMPARTA LA EMOCION...
PERO COMPARTALA CON CUIDADO

Confidencialidad

Be The Match se compromete a proteger la privacidad tanto de los pacientes como de los donantes.
Por ley, la informacion sobre el donante y el paciente se debe mantener privada. Le pedimos su
colaboraciéon para mantener esta confidencialidad. Esta promesa de confidencialidad protege a los
pacientes y donantes de contactos o publicidad indeseados, incluso de que se los presione para
donar o que se les pida que paguen.

Para ayudar a mantener confidencial la identidad de los pacientes y donantes, a cada persona se le
proporcionan niumeros de identificacion (ID). Estos niumeros de identificacion protegen la identidad
de los pacientes y donantes (como el nombre vy la direccion), pero al mismo tiempo permiten que se
comparta informacion médica importante. Este alto nivel de privacidad se mantiene durante todas las
etapas del proceso de donacioén y trasplante.

Los donantes solo conocen el sexo, la edad y la enfermedad del paciente. Los pacientes solo conocen
el sexo y la edad de su donante.

Si desea compartir su experiencia con respecto a la donacidén en redes sociales, lo apoyamos, pero le
pedimos que respete las pautas de confidencialidad mencionadas anteriormente. Para ver una version
en linea de las pautas para compartir informacion en redes sociales que se muestran aqui arriba, visite
BeTheMatch.org/SocialMediaGuidelines.

Vea la seccidn Comunicacion y contacto con el receptor (pagina 52) de esta guia para obtener mas
informacion sobre la comunicacion y la confidencialidad.
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Consentimiento para donar

No dude en hacer preguntas sobre la donacidon durante su sesidn
informativa. Si acepta donar, se le pedird que confirme su decision de
donar firmando el formulario de consentimiento para donar. Asegurese
de que le respondan a todas sus preguntas antes de firmar el formulario.

El formulario de consentimiento dice que usted ha revisado el material
impreso sobre la donacion de médula ésea o PBSC y que pudo hacer
preguntas. Al firmar este formulario usted acepta continuar en el proceso
y que su intencién es donar.

Si no esta dispuesto o no puede donar, o si no estd decidido, digaselo al
representante de su centro de donantes lo antes posible.

Importante: Usted tiene derecho en todo momento a decidir no donar.
Sin embargo, si cambia de idea después de haber firmado el formulario

de consentimiento, podria ocasionar peligrosas demoras para el paciente.

Ademas, si cambia de idea una vez que el paciente ha comenzado el
tratamiento de preparacidon para el trasplante, el paciente probablemente
morird al poco tiempo si no recibe el trasplante. Vea la secciéon

La experiencia del paciente en la pagina 55 de esta guia para obtener
mas informacioén sobre el proceso del trasplante.

“La manera en que yo lo
veo es que estar dolorido
por un par de dias y tener
unas pocas citas médicas
no es nada en comparacion
con ayudar a otra persona
a... disfrutar de otras
vacaciones con su familia.
Creo que en ese sentido
vale realmente la pena”.

Ryan, donante de PBSC
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Consentimiento para participar en
una investigacion

Si decide convertirse en donante, se le invitara a
participar en estudios de investigacion. La finalidad
de nuestras investigaciones es ayudar a futuros
pacientes que necesitan un trasplante y garantizar la
seguridad de los donantes. También se le puede pedir
gue participe en estudios de investigacion en los que
estd inscrito su paciente. Estos estudios los realiza el
centro de trasplante del paciente. La participacion
en las investigaciones es voluntaria. Puede decidir
no participar en estudios de investigacion pero
igualmente donar.

Si decide participar en uno o mas de estos
estudios, se le pedird que firme un formulario de
consentimiento para investigaciones para:

* Permitir que se agregue informacion relacionada
o con su donacién en nuestra base de datos para
El depdsito de muestras investigaciones

biologicas de . . .
« Donar una muestra de sangre para investigaciones

Be The Match recoge que se almacenard en nuestro Depdsito de
muestras de sangre Muestras para Investigaciones

emparejadas de los « Participar en proyectos adicionales de investigacion
donantes y sus receptores.

> : . El representante de su centro de donantes le dird mas sobre los diferentes
Las envian a investigadores

: estudios. Usted tendra tiempo para hacer preguntas y hablar con sus
que estudian los datos familiares y amigos antes de tomar una decision.
de los resultados de

los trasplantes para Examen fisico
obtener mas informacion
sobre de qué manera

la compatibilidad y
otros factores afectan
los resultados de los
trasplantes.

Si decide continuar, se le dara cita para un examen fisico.

El examen:

1. Evaluara su aptitud como donante de médula ésea o PBSC,
verificando que no tenga ningun problema de salud que pueda
representar un riesgo para usted o para el paciente si dona.

2. Se llevara a cabo en una clinica u hospital. El médico que lo
examinara no participa en la atencién del paciente; esto es para
asegurar que el bienestar del donante sea la Unica preocupacion
del médico. El examen no sustituye la atencidn médica de rutina
gque usted recibe de su médico de cabecera.
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EL EXAMEN INCLUIRA:

e Un repaso de sus antecedentes médicos.

* Una evaluacion de las venas de sus brazos. Esto se hace
para ver si sus venas son aptas para el procedimiento
de donacién de PBSC. Si sus venas no son aptas para
una donacién de PBSC, se necesitara un catéter venoso
central. Vea la pagina 31 para obtener mas informacion.

* Analisis de sangre (hemograma completo, perfiles
bioquimicos/metabdlicos, marcadores de enfermedades
infecciosas y analisis de deteccion de células falciformes).
En cada extraccidn de sangre para analisis se obtienen
unas pocas cucharaditas de sangre.

e Si usted es una mujer con capacidad concebir, se
le realizara una prueba de embarazo. La prueba de
embarazo debera repetirse antes de la donacién.

e El médico puede pedir que se realicen otros examenes,
como una radiografia de térax, un electrocardiograma
(ECG) o un analisis de orina.

El director médico de su centro de donantes revisara los resultados del
examen y confirmard que usted esté sano y sea apto para donar. Cualquier
hallazgo anormal encontrado en los analisis mencionados se tratara con
usted de manera confidencial. Si algun resultado muestra un riesgo para
usted o el paciente, se le informara y es posible que no pueda donar. Es
posible que en ese momento también sepamos si solamente puede donar
médula ésea o PBSC, pero no ambas cosas. Esto es por su seguridad.

Si pasan mas de 12 semanas entre el examen y la donacidn, es posible
que se le pida repetir algunos de los pasos iniciales. Por ejemplo, que dé
sangre para hacer analisis adicionales o repetirlos, que repita el examen
fisico y/o responda al cuestionario de evaluacién de antecedentes
meédicos. Esto puede incluir una llamada telefdénica para repasar la
informacion de su primer examen. Dependera de cuanto tiempo haya
pasado entre su primer examen y la donacion programada. Tenga en
mente que debe realizarse un examen fisico actualizado dentro de los
seis meses de la fecha de donacioén.

Tenga en cuenta: A ninguna mujer que quede embarazada durante
alguna de las etapas del proceso se le permitird donar.

Muestras de sangre

Antes de donar, y el dia de la donacidn, tendrd que dar varias muestras
de sangre. Esto puede requerir de dos a cuatro citas mas, que el
representante de su centro de donantes programara. La siguiente seccidon
explica por qué se necesitan las muestras de sangre.

MUESTRAS PREVIAS A LA DONACION Es posible que se le pida que dé
muestras de sangre adicionales antes de la donacién de médula ésea o
PBSC. El médico del paciente utiliza estas muestras para realizar analisis
finales de compatibilidad y otros analisis.

Antes de donar, y el dia de
la donacion, usted tendra
que proporcionar varias
muestras de sangre.
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“Estoy tan emocionado de
poder donar. Para mi, es
un suefno hecho realidad”.

Mitch, donante de PBSC y
empleado de Be The Match

MARCADORES DE ENFERMEDADES INFECCIOSAS Para determinar
si su donacidn podria transmitirle una enfermedad al paciente, se
analizard una muestra de su sangre para detectar las siguientes
enfermedades infecciosas:

e Virus de inmunodeficiencia humana (VIH, el virus del SIDA)
e Virus de la hepatitis

* Sifilis

e CMV (citomegalovirus)

e Virus linfotrépico T humano

e Chagas

* Virus del Nilo Occidental

Estos son analisis de rutina que también se hacen siempre que una
persona dona sangre. Se le informara si el resultado de alguno de sus
analisis es anormal. Todos los resultados de los analisis son estrictamente
confidenciales; sin embargo, algunos resultados anormales, como el del
VIH o la sifilis, deben notificarse a los departamentos de salud estatales.

En caso de que pasen mas de 30 dias entre su analisis para detectar
enfermedades infecciosas mas reciente y la fecha de la donacion, las
reglamentaciones federales requieren que se repitan los analisis de
deteccion de enfermedades infecciosas. Por lo tanto, debera dar otra
muestra de sangre.

DONACION DE SANGRE AUTOLOGA (DONANTES DE MEDULA OSEA
SOLAMENTE)

Algunos donantes de médula ésea pueden necesitar una transfusion de
sangre durante o después de la donacion de médula dsea, para reponer
la sangre que se extrae junto con la médula dsea. Es posible que el centro
de extraccidon de médula dsea, segulin su politica interna y/o la cantidad
de médula dsea solicitada por el médico del paciente, le pida que done su
propia sangre (donacion autdloga). De ser necesario, el representante de
su centro de donantes coordinara para que usted done y almacenara su
sangre con anticipacion. Si no se le pidid que done su propia sangre y, en
el caso sumamente raro de que se necesite una transfusion, se le realizard
una transfusion de sangre alogénica (sangre de otra persona).

El representante de su centro de donantes le dard mas informacidén sobre
la donacidn de sangre autdloga. Su sangre se etiquetard y se almacenara.
El médico a cargo de su procedimiento de donacién decidira si usted
recibira una transfusion y cuando la recibira.

HEMOGRAMA COMPLETO (DONANTES DE PBSC SOLAMENTE) Recibira
inyecciones de filgrastim durante cinco dias antes de donar PBSC.

Este analisis de sangre se debe realizar el quinto dia que usted recibe
filgrastim, que también es el dia de su donacion. Estas pequefias muestras
de sangre se extraen de una vena del brazo y se usan para controlar

su respuesta al filgrastim. El filgrastim es un farmaco que hace que las
células formadoras de sangre que se usan en el trasplante salgan de la
médula dsea y vayan al torrente sanguineo.

MUESTRAS PARA INVESTIGACIONES (OPTATIVAS) Si acepta participar
en el Depdsito de Muestras para Investigaciones, se le extraerd una
muestra de sangre del brazo. Esta muestra puede emparejarse con la
muestra de sangre del paciente para estudios futuros sobre el trasplante
y para garantizar la seguridad del donante. Las investigaciones realizadas
con estas muestras de sangre estan destinadas a mejorar los resultados
para pacientes y donantes futuros.
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Autorizacion para donar

Después de que haya sido autorizado para donar, el representante de
su centro de donantes se pondra en contacto con usted para confirmar
fechas y horas. No viajara al lugar donde se encuentra el paciente para
donar, pero, segun el cronograma de tratamiento del paciente y dénde
vive usted, podria tener que viajar para donar. Su donacidn se hara

en un hospital o centro de aféresis. Le recomendamos que lleve un
acompanante con usted a la donacién. Los gastos estan cubiertos para
usted y el acompanante. El papel de su acompafante es brindarle apoyo
antes, durante e inmediatamente después de la donacion. Un empleado
capacitado de un servicio especializado de transporte acompanara la
médula dsea o las PBSC al lugar donde se encuentra el paciente, que
podria ser cualquier lugar del mundo.

Tenga en cuenta: Una vez que usted haya sido autorizado a donar, se le
informara al paciente que su donante esta listo. El paciente comenzara
el tratamiento para prepararse para el trasplante. Este tratamiento
tipicamente incluye quimioterapia y/o radiacién. Es importante que
sepa que si el paciente no recibe el trasplante después de comenzar

el tratamiento, probablemente muera en poco tiempo.

Criopreservacion

En algunos casos, los médicos que tratan al paciente pueden pedir que
las células donadas sean criopreservadas antes de que se le infundan al
paciente. Su coordinador le dira si se solicitaron células criopreservadas y
usted tendra la oportunidad de dar su consentimiento verbal para que sus
células sean criopreservadas. En estos casos, las células se le infundiran al
paciente cuando esté listo para el trasplante.

Retraso o cancelacion

Debe estar preparado para la posibilidad de que su donacidén se cancele o
programe para otro momento. Puede ser un poco decepcionante después
de todo lo que ha hecho para prepararse. Sabemos lo dificil que puede ser
y apreciamos su paciencia. Es importante que recuerde que no es su culpa
y que el retraso o la cancelacion puede deberse a muchas razones, como:

* La enfermedad del paciente podria empeorar y requerir tratamiento
adicional o el trasplante puede dejar de ser una opcion.

 El paciente puede responder a tratamientos alternativos y/o decidir
no someterse a un trasplante.

e La busqueda del donante mas apto puede continuar después de
que usted sea identificado, y puede haberse encontrado un donante
mas compatible.

“Que me dieran la
oportunidad de donar
y de tal vez salvar la
vida de una persona
fue una experiencia
verdaderamente
extraordinaria. Todas
las personas con quienes
estuve en contacto
durante el proceso
de donacion fueron
encantadoras y muy
serviciales. Cada una de
ellas estuvo dispuesta
a adaptarse a lo que yo
podia hacer debido a lo
ocupada que estaba en
esa época”.

Amy, donante de PBSC
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Joey, donante de PBSC




“Estar en este registro y ayudar a otras
personas de esta manera tan minima y
simple... podria cambiarle la vida a la
persona que uno ayuda y a uno mismo”.

Joey, donante de PBSC

d

-



Donacion de células progenitoras
de sangre periférica

Huy Pham, MD,
director médico en
Be The Match Seattle

La donacidon de células progenitoras de sangre periférica (PBSC) es una manera
de obtener células formadoras de sangre para trasplantar. Las mismas células
formadoras de sangre (a veces llamadas células progenitoras sanguineas)

gue se encuentran en la médula 6sea también se encuentran en la sangre que
circula (periférica). La donacidn se realizara en un hospital o centro de aféresis
gue tenga experiencia en la obtencién de PBSC para Be The Match.

Para poder donar suficientes PBSC para un trasplante, es necesario que mas
de esas células vayan desde la médula ésea hasta el torrente sanguineo.
Una manera comprobada de hacerlo es administrar filgrastim o un farmaco
similar aprobado por la FDA (Nivestym, Zarxio, Granix o Releuko), que son
medicamentos que se inyectan todos los dias durante cinco dias antes de

la donacién de PBSC. El filgrastim se usa comunmente para tratar a los
pacientes con cancer para aumentar sus cifras de células sanguineas.

Uso del filgrastim y sus farmacos similares aprobados por la FDA

El filgrastim y los farmacos similares aprobados por la FDA estimulan la médula
osea para gue produzca mas células formadoras de sangre y hace que estas

se desplacen desde la médula ésea al torrente sanguineo para que se puedan
extraer por aféresis. Este proceso se usa desde mediados de la década de 1990
para facilitar la donacién de PBSC. Los datos que obtenemos de los donantes
ayudan a determinar si recibir filgrastim o farmacos similares al filgrastim tiene
algun efecto positivo o negativo. Segun los datos disponibles que tenemos

de aproximadamente 45,000 donantes que han recibido filgrastim, no se han
encontrado riesgos de aparicion tardia.

Los donantes a los que se les administra filgrastim o sus farmacos similares
aprobados por la FDA no deben tomar aspirina, porque esta afecta el proceso
de coagulacién normal de la sangre. En su lugar, los donantes pueden tomar
productos que no contengan aspirina (como Tylenol®, Motrin® o Advil®). El
filgrastim puede hacer que se agrande el bazo, de modo que los donantes
deben evitar hacer actividades extenuantes, ejercicios vigorosos, levantar
objetos pesados y practicar deportes de contacto mientras estén recibiendo
inyecciones de filgrastim y hasta una semana después de la donacion.

“Me dijeron que iba a
recibir unas inyecciones,
y recibi las inyecciones
durante cinco dias. No me
gustan las agujas, asi que

no fue muy divertido, pero
tampoco fue tan malo.

Lo peor, para mi, fue que
tuve algunas molestias y
dolores durante algunas
noches. Fuera de eso,
estuve sentado cinco
horas durante la donacion
y simplemente me relajé.
Fue algo que me gusta
hacer de todos modos”.

Derek, donante de PBSC
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“Me dolieron los huesos
durante un par de dias, no
fue gran cosa. Donar no
fue nada dificil. El precio
que pagué no se compara
con el beneficio de
salvarle la vida a alguien”,

Austin, donante de PBSC

Para ver toda la
experiencia de la
donacion de PBSC
desde el primer dia,
visite

Las PBSC se estudian conforme a un protocolo con la FDA

El proceso de donacion de PBSC se realiza en el marco de un estudio de
investigacion clinica informado a la FDA. Un estudio de investigacion clinica
incluye un conjunto de instrucciones por escrito sobre cémo se debe llevar

a cabo una donacioén. Es un importante método cientifico para evaluar la
seguridad y la eficacia del procedimiento tanto para los donantes como

para los receptores. Como parte del estudio, se le haran preguntas sobre sus
sintomas todos los dias que reciba las inyecciones de filgrastim o un farmaco
similar aprobado por la FDA.

Como prepararse para donar PBSC

Dia uno

Se recomienda que la primera dosis de filgrastim o del farmaco similar
aprobado por la FDA se administre en un entorno clinico. En la primera visita,
lo pesaran y se monitorearan sus signos vitales. Normalmente, las inyecciones
se aplican justo debajo de la piel en la parte superior del brazo, el area
abdominal o el muslo. La visita durara entre unos 30 y 60 minutos.

Permanecera en observacion como minimo 15 minutos después de la primera
dosis. Si después de 15 minutos no tiene signos de reaccion alérgica al
filgrastim, no sera necesario que siga en observacion. Si ocurre una reaccion

en los primeros 15 minutos, recibira el tratamiento necesario y permanecerd en
observacion durante al menos otros 45 minutos. Menos del 1% de los donantes
tienen una reaccion alérgica, que puede incluir sarpullido o falta de aire.

Debe Ilamar al representante de su centro de donantes para avisarle sobre
cualquier sintoma que pueda tener a causa de la inyeccion. El representante
también le hard un seguimiento a lo largo de todo el proceso.

Dias dos, tres y cuatro

Las tres dosis siguientes puede administrarlas un profesional médico en la
casa o el lugar de trabajo del donante, o en otro lugar, como un centro de
donantes o una clinica médica. En circunstancias limitadas, dichas dosis
pueden autoadministrarse. El representante de su centro de donantes le
explicard cudles son sus opciones de dias y horas. Antes de cada inyeccion
diaria, se le tomaran la temperatura, el pulso y la presién arterial. Se podra
ajustar la dosis, si es necesario, segun los sintomas que usted informe.

Dia cinco

La quinta y ultima dosis de filgrastim o de un farmaco similar aprobado por la
FDA se le aplicara en el centro de extraccion de sangre o en el hospital donde
se llevara a cabo su donacion. Se le extraera sangre para medir sus cifras de
células sanguineas (hemograma completo). Después de esto, comenzara la
donacion.

(En raros casos, puede necesitarse hacer la extraccion a lo largo de dos dias.
En ese caso, puede necesitarse una sexta dosis para ayudar a garantizar que
obtendremos la dosis de células solicitada por el centro de trasplante).
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El proceso de donaciéon de PBSC

La donacidn de PBSC se hace mediante un proceso estandar llamado Donacion de PBSC
aféresis. Durante la aféresis, le colocaran una aguja en cada brazo. Se le

extraerd sangre de la vena de un brazo y se hard pasar por un tubo a una

maqguina separadora de células sanguineas. La sangre se centrifuga a alta

velocidad y las células se separan en capas.

La maquina extrae PBSC, algunas plaquetas y algunos glébulos blancos.
El plasma y los glébulos rojos se le regresan al cuerpo por el otro brazo,
mientras que las PBSC se colocan en una bolsa de recoleccion. Todos los
catéteres que usa la maquina son estériles y se usan solamente una vez
para su donacion.

El 98 % de todas las donaciones de PBSC se realizan en una sesion de
aféresis, que puede durar hasta ocho horas. El 2 % restante se realiza en
dos sesiones de aféresis, que pueden durar de cuatro a seis horas cada
una y se realizan en dos dias consecutivos.
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A
“

Los donantes de PBSC
reciben inyecciones de un
farmaco llamado filgrastim
durante los cinco dias
previos a la donacion.

Si desea saber mas
sobre las inyecciones
de filgrastim y la
donacion de PBSC
viendo la historia de
Jeff, un donante de
PBSC de Be The Match,
visite

Riesgos y efectos secundarios del
filgrastim y farmacos similares

Menos del 1% (0.6 %) de los donantes de PBSC presentan efectos
secundarios graves.* Los datos que recopila Be The Match de los
donantes ayudan a establecer si hay algun efecto positivo o negativo de
recibir filgrastim. Segun los datos disponibles de personas sanas que han
recibido filgrastim, no se han encontrado riesgos de aparicion tardia.

Efectos
Efectos Efectos secundarios raros
secundarios secundarios menos | | y riesgos del
frecuentes del frecuentes del filgrastim
filgrastim filgrastim
¢ Falta de aire y dolor
en el pecho
(1 cada 3,000)

e Dolor en los huesos
o los musculos ¢ Reacciones
alérgicas

e Hemorragia

« Frecuencia del bazo

cardiaca rapida (1 cada 5,000)

e Dolor de cabeza
¢ Cansancio

« Dificultad para » Mareos * Hemorragia en
dormir la cabeza

- Falta de aire (1 cada 5,000)

¢ Nauseas

¢ Hinchazoén de vaso
sanguineo
(1 cada 14,000)

e Comezdn o
sarpullido

¢ Hinchazdn de
los ojos

Los efectos secundarios del filgrastim suelen desaparecer entre 48 'y 72
horas después de la ultima dosis del farmaco. La mayoria de los donantes
de PBSC dicen haberse recuperado por completo en un plazo de siete
dias después de la donacion. Hasta entonces, los donantes pueden tomar
productos que no contengan aspirina (p. €j., acetaminofeno o ibuprofeno),
como Tylenol, Motrin o Advil, para las molestias. Los donantes no deben
tomar aspirina desde 14 dias antes hasta 14 dias después de la donacién
porque disminuye el proceso normal de coagulacion sanguinea. Algunos
centros de extraccion emplean distintas practicas con respecto al control
del dolor. Su representante le dira si las pautas de su centro son diferentes.
Los donantes deben evitar levantar objetos pesados durante una semana,
realizar actividades vigorosas durante dos semanas y practicar deportes
de contacto durante una semana después de la donacion.

*Pulsipher MA, Chitphakdithai P, Logan BR, et al. Lower risk for serious adverse events and
no increased risk for cancer after PBSC vs BM donation. Blood. 2014; 123(23): 3655-3663.

28 | Es compatible: Guia para el donante sobre la donacidn


https://www.youtube.com/watch?v=cEGdUS4BowE&list=PL3F1AE29A5C6C60DC
https://www.youtube.com/watch?v=cEGdUS4BowE&list=PL3F1AE29A5C6C60DC

Riesgos y efectos secundarios del
procedimiento de donaciéon de PBSC

Mientras donan PBSC, algunos donantes tienen cosquilleo alrededor de la
boca y los dedos de las manos vy los pies, y leves calambres musculares.
Esto se debe al anticoagulante (un producto que diluye la sangre) que se
usa en el procedimiento de aféresis. Estos sintomas se tratan con reposicion
de calcio (oral o intravenoso [iv.]) o haciendo mas lento el procedimiento.
Estos sintomas se aliviaran poco después de la donacién. En raras
ocasiones, algunos donantes pueden necesitar continuar la reposicion de
calcio u otro electrolito durante varios dias después de la donacion.

Una vez finalizada la donacion de PBSC, sus cifras de plaguetas pueden
permanecer bajas durante tres a cinco dias. La pérdida de plaquetas puede
hacer que la sangre coagule mas lentamente de lo normal. A los donantes
que pierden plaguetas pueden formarseles moretones con mayor facilidad.

Aaron, donante de PBSC,
muestra con orgullo sus
células progenitoras
sanguineas después de
haber donado.

Los donantes pueden tomar productos sin aspirina (p. €j., acetaminofeno
o ibuprofeno) como Tylenol, Motrin o Advil, segun sea necesario, pero no
deben tomar aspirina porgue podria prolongar el sangrado. Los donantes
no deben tomar aspirina desde 14 dias antes hasta 14 dias después de la
donacién porque disminuye el proceso normal de coagulacién sanguinea.
Algunos centros de extraccion emplean distintas practicas con respecto
al control del dolor. Su representante le dira si las pautas de su centro son
diferentes. Los donantes deben evitar levantar objetos pesados y realizar
deportes de contacto y actividades vigorosas hasta una semana después
de la donacion.

Efectos

Efectos
secundarios
frecuentes de
la donacidn de
PBSC

* Moretones en el
lugar donde se
colocd la aguja

e Disminucion del

Efectos
secundarios
menos frecuentes
de la donacidén de
PBSC

e Aturdimiento

* Nauseas

secundarios raros
y riesgos de

la donacidn de
PBSC

e Escalofrios
* Desmayo debido

a la baja presion
arterial

recuento de * Infeccion
plaquetas
sanguineas e Lesidn en un nervio

* Adormecimiento o
cosquilleo
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Efectos secundarios frecuentes informados durante
las inyecciones de filgrastim/farmacos similares y la donacién

Dolor esquelético*

Dolor de cabeza
Cansancio

Insomnio (dificultad para dormir)
Dolor muscular

Nauseas

Pérdida del apetito

Mareos
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

*El dolor esquelético se presenta en al menos uno de los siguientes lugares:
espalda, hueso, cabeza, cadera, articulaciones, extremidades y/o cuello

Donantes que tienen dolor* por las inyecciones
de filgrastim/farmacos similares

Dia 1 (previo a
la inyeccion) 10

Dia 2

Dos dias después

Una semana
después

Un mes después

0 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

*Dolor en uno o mas de los siguientes lugares: espalda, hueso, articulacion, extremidad, cuello y/o cadera
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Catéter venoso central

Si no tiene venas aptas en los brazos, le preguntaran
si estd dispuesto a que le cologuen un catéter venoso
central para la donacion.

Un catéter venoso central es un tubo estéril que se inserta ‘ \
en una de las venas mas grandes: la vena femoral en la v
ingle, la vena yugular interna en el cuello o la vena subclavia Vena ) >
en el pecho. Brinda una manera alternativa de acceso a subclavia
las venas y permite que se lleve a cabo el procedimiento
de aféresis. En el hospital, un médico le insertara el
catéter central. Se usa anestesia local, como lidocaina.

Si se necesita una donacidn de dos dias, debera pasar la
noche en el hospital. El catéter central se retira al final del
procedimiento de donacién de PBSC.

Vena
yugular interna

Vena
Dicho catéter se colocara Unicamente con su femoral
consentimiento. Si no acepta que le coloquen un catéter

central, lo mas probable es que en lugar de eso le pidan que

done médula dsea.

De acuerdo con la experiencia de Be The Match, el 19 % de
las mujeres y el 3 % de los hombres requieren la colocacion
de un catéter central. De los que requieren un catéter
central, al 59 % se les coloca en la vena yugular interna
(cuello), al 36 % en la vena femoral (ingle) y al 5 % en la
vena subclavia (hombro/pecho).

EfeCtOS Secundal‘iOS y Un catéter venoso central
riesgos pOSibles de un Catéter Central es un tubo estéril que

se inserta en una de las
venas mas grandes: la vena
El riesgo de complicaciones graves como resultado del uso de un catéter femoral en la ingle, la vena
central para la donacidn de PBSC es pequeio. En los donantes de PBSC, los yugular interna en el cuello
catéteres centrales permanecen colocados durante solo uno o dos dias, lo
que reduce al minimo el potencial de riesgos y complicaciones.

o la vena subclavia en
el pecho.

Riesgos y efectos secundarios:

» Existe un riesgo de aproximadamente el 1% de colapso parcial del pulmon
por la insercidon de un catéter subclavio debajo de la zona de la clavicula.

* El riesgo de que el catéter central no funcione correctamente durante
el procedimiento es de menos del 1%. Esto no es una complicacion
grave, pero puede hacer necesario que se retire y se vuelva a colocar el
catéter central.

e Puede sangrar en el lugar donde se inserta el catéter central.

e La embolia aérea (una burbuja de aire en el torrente sanguineo) es
una complicacién rara que puede ocurrir cuando el catéter central se
inserta, se retira o estd en uso, si entra aire en el catéter.

* Es raro que ocurra una infeccion en el lugar de inserciéon del catéter central.

* Si se necesita un catéter central, se le dara informacidn adicional con
respecto a los posibles riesgos de la colocacién y se le pedird que firme
un formulario de consentimiento por separado.
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La informacidn que contiene esta guia también se encuentra disponible

en internet en BeTheMatch.org/DonationGuide.
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“Cuando jugaba al basquetbol en la
universidad, los constantes golpes
durante un partido dolian mas que donar.
Si me pidieran que donase otra vez, lo
haria sin ninguna duda, todas las veces”.
Chase, donante de médula osea




Donacién de médula 6sea

La donacion de médula dsea es un procedimiento quirurgico que

se realiza en la sala de operaciones de un hospital que participa en
las extracciones de médula dsea para Be The Match. Se le aplicara
anestesia general o local para bloguear el dolor. Normalmente la
estadia en el hospital es desde temprano por la mafana hasta el final
de la tarde, pero a veces los donantes pueden tener que quedarse
durante la noche en observacion. La donacion se realizara en un
hospital que tiene experiencia y participa en la extraccion de médula
Osea para Be The Match.

Consejos para prepararse para su visita al hospital

* No tome aspirina ni ningun medicamento con aspirina (p. ej.,
Bayer®, Excedrin® o Anacin®) durante al menos dos semanas antes
y después de la donacidon, a menos que su proveedor de atencion
médica se lo indique. La aspirina puede prolongar el sangrado.

e Tome solamente productos con acetaminofeno o ibuprofeno

(p. ej., Tylenol, Motrin o Advil) para los dolores de cabeza u otros “Una de las mejores cosas que
dolores menores. Las recomendaciones especificas varian segun me llevo de esta experiencia es
donde se realice la donacion. que cuando uno dona, no solo

* Deje todos los objetos de valor, incluso las joyas, en su casa. le cambia la vida al receptor,

* No coma ni beba nada después de la medianoche anterior al sino que también cambia la
dia de la donaciodn. Esto es muy importante porque, si lo hace, vida de la comunidad que
la donacion debera reprogramarse. lo rodea”.

* Haga arreglos para regresar a su casa después de la donacién Rachel, donante de médula ésea

ya que no se le permitird conducir. Digale al personal de
Be The Match si necesita ayuda para coordinar el transporte.

Empaque lo siguiente:

* Ropa suelta para usar en el viaje hacia su casa desde el hospital
(para que no le moleste ya que tendra los sitios de incisidon
sensibles)

* Articulos de uso personal como peine, cepillo, pantuflas,
afeitadora, pasta y cepillo de dientes, etc.

e Un libro o revista para ayudar a pasar el tiempo

¢ Un almohaddn para colocarse en la parte inferior de la espalda
durante el viaje de regreso a casa

* Documento de identificaciéon personal e informacion de contacto
para casos de emergencia
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En el hospital

En la mayoria de los casos, el hospital programara una
hospitalizacion y alta para el mismo dia para su procedimiento
de donacion de médula dsea.

Algunos hospitales planifican la estadia nocturna en el hospital
como parte de la rutina. Las politicas de visitas de los hospitales
varian; sin embargo, tendra que identificar a una persona de
apoyo para que esté disponible durante el proceso de donacidn y
para que después lo lleve de regreso a su casa. El representante
de su centro de donantes lo guiara durante el proceso y estara
disponible el dia de su donacién de médula 6sea. Si hay algo
especifico que le preocupa sobre su estadia en el hospital
—como sus sintomas, comodidad, privacidad o alguna otra
cuestion— digaselo al personal del hospital. Ellos desean que

el procedimiento de donacién de médula dsea le resulte lo mas
comodo posible. Ademas, recuerde que pueden ocurrir retrasos.

Estadia en el hospital

“Mi donacioén no parecio real hasta la
mahana del procedimiento, cuando
comenzaron con las tareas de
preparacion. Hablar detenidamente donantes quedan
sobre el procedimiento con el médico y hospitalizados
el enfermero realmente ayudd a calmar durante la noche
mis nervios”.

Amanda, donante de médula dsea,
choca los cinco con su madre antes de la
donacion

1%
de los donantes

pasan dos noches o
mas en el hospital

Tenga en cuenta que el tiempo que pase en el
hospital estard determinado por la politica del
hospital individual, asi como por su estado fisico.

Anestesia

Antes y durante la donacién de médula ésea en si, se le aplicara
anestesia general o local para bloguear el dolor. Un médico

o enfermero analizara con usted cudles son las opciones y

le recomendara el tipo de anestesia que es el mejor en su
situacion.

Si bien es raro que ocurran efectos secundarios graves, el
riesgo de tener una reaccion adversa a la anestesia durante la
donacién de médula dsea es similar al de otros procedimientos
quirdrgicos de rutina.
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ANESTESIA GENERAL

Si se usa anestesia general, usted estard inconsciente durante
la donacidn. La anestesia general se usa en cerca del 98 % de
las donaciones de médula ésea de Be The Match. El tiempo
promedio bajo anestesia es de menos de dos horas.

El medicamento anestésico se administra en la sala de
operaciones mediante una via intravenosa. Se le colocara
una sonda respiratoria en la garganta después de que quede
dormido y un anestesidlogo lo monitoreard estrechamente
durante todo el procedimiento.

Los efectos secundarios comunes de la anestesia general
incluyen:

e Dolor de garganta (causado por la sonda respiratoria)

e Nauseas leves y vomitos

Zalika (a la izquierda) paso

Digale al personal médico si presenta algun efecto secundario.

A menudo, se puede administrar un medicamento para anos sufriendo de anemia
controlar estos efectos secundarios, si ocurren. falciforme hasta que

Tinisha (a la derecha) se
ANESTESIA LOCAL convirtio en su donante de
Existen dos tipos de anestesia local: espinal y epidural. medula Ssea.

En ambos casos, el medicamento se inyecta en la parte
inferior de la espalda, entre las vértebras de la columna. Este
medicamento bloquea la sensibilidad en el area afectada.
Ademas, le pueden administrar un sedante que le ayude a
relajarse, pero permanecerd consciente durante la donacion.

Si bien se informan menos casos de nauseas o vomitos entre
los donantes que reciben anestesia local (en comparacion
con la anestesia general), se han informado otros efectos
secundarios.

Efectos secundarios frecuentes de |la anestesia local:

e Disminucion de la presion arterial (se administran liquidos
intravenosos para reducir este efecto)

e Algunos donantes han informado tener dolor de cabeza
después del procedimiento, que en algunos casos durd
varios dias
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El procedimiento de
donacion de médula 6sea

“|‘l “l

— piel

— hueso

médula
osea

Durante la donacion de
médula dsea, se extrae
médula dsea de ambos

lados del hueso de la pelvis.

Durante la donacidn, estard acostado boca abajo. Si bien la donacidon
varia ligeramente de un hospital a otro, en general, los médicos hacen
varias incisiones pequefas en la piel sobre la parte posterior de los
huesos de la pelvis.

Las incisiones tienen menos de 1/4 de pulgada de largo y no requieren
puntos. El médico insertara una aguja hueca especial a través de estas
incisiones sobre la parte posterior del hueso pélvico. La aguja esta
conectada a una jeringa para extraer la médula osea.

Este proceso se repite hasta que se extraiga la cantidad apropiada de
médula osea. La cantidad promedio de médula ésea y sangre donada es
de alrededor de 1.5 litros. Si el paciente es un niflo o un bebé, se necesita
menos cantidad de médula dsea.

La cantidad de médula 6sea donada es solo una fraccion del total de
médula dsea del organismo. La cantidad donada no debilita su propio
sistema inmunitario. La médula ésea se repone por si misma naturalmente
en pocas semanas.

Cuando se complete la donacién de médula dsea, le colocaran un vendaje
sobre el lugar de la extraccion y lo trasladaran al drea de recuperacion.
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Recuperacion en el hospital

Estard en observacion en el drea de recuperacion hasta que se le pase el
efecto de la anestesia. Cuando esté completamente alerta y fisicamente
estable, lo trasladardn de regreso a su cuarto. Consulte con el personal
del hospital para saber si puede recibir visitas. La mayoria de los donantes
vuelven a su hogar el mismo dia o a la mafana siguiente.

Durante su estadia, el personal del hospital controlara de cerca su
estado, lo que probablemente implicara la extraccion de muestras de
sangre adicionales.

En raras ocasiones, se necesitara insertar una sonda en la vejiga del
donante para drenar orina. Si tiene alguna complicacién médica, el
equipo de extraccion del hospital estard disponible para brindarle
tratamiento y responder a sus preguntas. Asegurese de informar
cualquier cosa que lo preocupe.

El representante de su centro de donantes le dird a quién llamar si
su estado cambia después del alta del hospital. Dependiendo de la

distancia que tenga que viajar para volver a su casa, el representante de “Les describo el procedimiento
su centro de donantes analizard las opciones relativas al momento de su a nuestros donantes y les
viaje de regreso. explico los posibles efectos

Ri f dari delad i6n d secundarios y complicaciones,
iesgos y efectos secundarios de la donacidn de pero lo mds importante es

médula 6sea que les agradezco el hermoso
Los efectos secundarios frecuentes del procedimiento de donacion de regalo que le estdn dando a un

medula dsea incluyen: extrafio que lo necesita”.

* Dolor en la espalda o la cadera Dr. Wolfgang Rennert, director

+ Cansancio médico del centro de extraccion
e Dolor muscular de Medstar Georgetown
e Dolor de cabeza University Hospital

e Moretones en los lugares de las incisiones

Las molestias y los efectos secundarios varian de una persona a otra.
La mayoria de los donantes de médula ésea tienen un poco de dolor,
cansancio y rigidez después de la donacion.

Puede tomar un medicamento para el dolor sin aspirina (p. €j.,
acetaminofeno o ibuprofeno), como Tylenol, Motrin o Advil, para el dolor
menor hasta que hayan desaparecido los sintomas. Moverse un poco
también puede ayudar a aliviar la rigidez y el dolor. La primera vez que
se levante para caminar después de la donacidn debe pedirle ayuda al
personal de enfermeria.

Algunos donantes dijeron que la experiencia fue mas dolorosa de lo que
esperaban y otros dijeron que fue menos dolorosa. Algunos describen el
dolor como similar al de los huesos de la cadera doloridos o como caerse
sobre los gluteos. Otros dicen que se siente mas como una distension
muscular en la espalda. El dolor puede durar de unos dias a varias semanas.

La mayoria de los donantes se recupera por completo. Un pequeno
porcentaje de donantes (2.4 %) tiene complicaciones graves como
consecuencia del procedimiento.*

Be The Match quiere garantizar la seguridad del donante, pero ningun
procedimiento médico esta libre de riesgos. El riesgo de muerte durante
la donacion de médula 6sea es extremadamente bajo, pero cada donante
debe ser consciente de que este riesgo esta presente.

*Pulsipher MA, Chitphakdithai P, Logan BR, et al. Lower risk for serious adverse events and
no increased risk for cancer after PBSC vs BM donation. Blood. 2014; 123(23): 3655-3663.
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Efectos secundarios frecuentes de la donacion de médula ésea
informados dos dias después de la donacidn

Dolor en la espalda
o cadera

Cansancio
Dolor de garganta

Dolor muscular

Insomnio
(dificultad para dormir)

Dolor de cabeza
Mareos

Pérdida del apetito

Nauseas
0% 20 % 40 % 60 % 80 % 100 %

Recuperacion después de dejar el hospital

Antes del alta, el equipo de extraccidon del hospital le dard instrucciones de autocuidado para que siga en
su casa. Si no esta seguro acerca de alguna de las instrucciones, no dude en pedir una aclaracion.

Es importante que siga estas instrucciones para recuperarse. También es importante que comparta con
sus familiares y amigos la informacidn que recibe sobre su cuidado y recuperacion, y que acepte sus
ofrecimientos de ayuda.

Para obtener mas informacidon sobre qué esperar después de la donacidn de médula dsea, consulte la
seccion Después de la donacion en la pagina 46 de esta guia.

Para saber mas sobre la donacion de médula ésea desde la perspectiva de donantes
reales de Be The Match, visite nuestra biblioteca de testimonios de donantes en
BeTheMatch.org/DonorExperiences.

La informacidn que contiene esta guia también se encuentra disponible

en internet en BeTheMatch.org/DonationGuide.
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.
“Mi donacién no fue dolorosa. -« T
Definitivamente donaria de nuevo g/ /
porque senti que estaba dando & .

un paso importante para ayudar a
alguien a vivir una vida mas sana y
posiblemente mas larga”.

Aja-Reigh, donante de PBSC

M e




Donantes de PBSC

Esta seccion ofrece informacion sobre qué esperar después de la donacion. Si donara células progenitoras
de sangre periférica (PBSC), vea a continuacion. Si donara médula dsea, vea la pagina 46.

Sintomas o complicaciones posibles

Puede tener dolor de cabeza, 6seo o muscular por varios dias antes de la donacidn. Estos son efectos
secundarios de las inyecciones de filgrastim o de un farmaco similar aprobado por la FDA gue recibe
para aumentar el nimero de PBSC en el torrente sanguineo. Estos efectos secundarios desaparecen poco
después de la donacidén, generalmente uno o dos dias después de la Ultima dosis. También es frecuente
tener algo de dolor y moretones en los lugares donde se aplican las inyecciones.

Sintomas que requieren atencion médica en donantes de PBSC
* Aumento del enrojecimiento, hemorragia, hinchazén o dolor en los lugares donde
se inserta la aguja

¢ Sintomas de una posible hemorragia en la cabeza: dolor de cabeza fuerte, vista
borrosa, nduseas, entumecimiento y cosquilleo en la cara o las extremidades y
cambios en la memoria

* Temperatura de 100.5 grados Fahrenheit (38 grados Celsius) o mas

e Debilidad muscular, ganglios linfaticos hinchados o dolor de cabeza fuerte dentro
de las dos semanas siguientes a la donacién

¢ Sarpullido extenso o agravamiento de afecciones de la piel preexistentes,
como eccema

e Dolor abdominal
* Inflamacién en los ojos

Comuniquese con el representante de su centro de donantes o con el centro de
aféresis si tiene alguno de estos sintomas.
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“El dia después [de la
donacion] no me sentia
tan mal. Todavia tenia un
poquito de dolor en los
huesos... pero 24 horas
después ya me sentia
casi completamente
recuperado”.

David, donante de PBSC

Recomendaciones en cuanto a la actividad y
sus limitaciones

USO DE MEDICAMENTOS PARA EL DOLOR

* Tome productos sin aspirina (p. ej., acetaminofeno o ibuprofeno),
como Tylenol, Motrin o Advil, para el dolor leve hasta que los
sintomas hayan desaparecido.

* No tome aspirina a menos que el médico se lo indique
especificamente; la aspirina reduce la capacidad de coagulaciéon de
la sangre y aumenta el riesgo de hemorragias.

RECOMENDACIONES SOBRE HIDRATACION Y DIETA

e Coma un refrigerio antes de irse del centro de aféresis y consuma
una comida bien equilibrada por la noche, después de la donacion.

* Beba liguidos en abundancia (de ocho a 10 vasos de agua) durante
varios dias.

* No tome bebidas alcohdlicas durante las 24 horas siguientes.

CUIDADO DE LOS LUGARES DE INSERCION DE LA AGUJA

Después de la donacidn, le dardn instrucciones de autocuidado para
seguir en su casa. Si se le colocd un catéter central, recibird un conjunto
de instrucciones por separado.

* Mantenga el vendaje puesto durante al menos cuatro horas.

e Si el lugar de insercién de la aguja sangra, aplique presion firme y
levante el brazo apuntando hacia arriba hasta que deje de sangrar
(generalmente de cinco a 10 minutos).

e Se pueden usar pafos frios o bolsas de hielo para ayudar a reducir la
hinchazon, los moretones y el sangrado en el lugar de insercidn de la
aguja durante las primeras 24 horas®.

* Después de 24 horas, use un pafo humedo tibio o una compresa tibia.

* Nota: No use la compresa fria mas de 20 minutos por vez y
no la vuelva a aplicar por lo menos por una hora.

RECOMENDACIONES GENERALES

* Reanude sus actividades livianas al dia siguiente, si se siente lo
suficientemente bien.

e Si se siente aturdido o mareado, recuéstese de inmediato y eleve
los pies por encima del nivel de la cabeza apoyandolos en un
almohaddn o una silla.

RECOMENDACIONES SOBRE EL EJERCICIO

e Evite las actividades vigorosas durante el resto del dia después
de la donacion.

* No jale ni levante cosas pesadas durante una semana.
* No participe en deportes de contacto durante una semana.
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RECOMENDACIONES EN CUANTO AL TRABAJO Y AL ESTUDIO

e Deberia poder regresar al trabajo, los estudios y cualquier otra
actividad al dia siguiente, o tan pronto como se sienta recuperado.

» Espere 24 horas para usar maquinaria pesada, subir escalerillas
o trabajar en alturas.

» Espere tres dias antes de pilotear un avidén o trabajar como miembro
de la tripulaciéon de un vuelo (puede volar como pasajero).

TIEMPO DE RECUPERACION

La mediana de tiempo para la recuperacion completa después de una
donacién de PBSC es de una semana (siete dias).

Nota: La mediana de tiempo es el numero del medio en una serie de numeros.

RECOMENDACION CON RESPECTO AL EMBARAZO

Si bien no se han hecho estudios adecuados o bien controlados en mujeres
embarazadas, se recomienda a las donantes que esperen para intentar quedar El Dr. Abdus Salam,
embarazadas hasta que ya no tengan filgrastim o un férmaco similar aprobado Shrector rddhos o
por la FDA en la sangre. Tanto los hombres como las mujeres deben esperar . '

como minimo 48 horas después de la ultima dosis de filgrastim para concebir Apheresis Associates

un hijo. of Northern Virginia
(AANoVA), y su equipo

se aseguran de que los
donantes estén comodos y

seguros a lo largo de todo

EL FILGRASTIM Y SUS FARMACOS SIMILARES APROBADOS POR LA FDA Y
LA FECUNDIDAD

Los farmacos similares al filgrastim no han demostrado afectar negativamente
la fecundidad humana ni en las mujeres ni en los hombres. Los factores
estimuladores de colonias de granulocitos como los farmacos similares al
filgrastim han sido estudiados y se ha demostrado que son seguros y eficaces
cuando se usan para preservar la fecundidad y favorecer la implantacién del
embridon durante la fecundacion in vitro. En estudios realizados antes de la
comercializacién, no se observd que los farmacos similares al filgrastim tuvieran
ningun efecto en la fecundidad de ratas machos o hembras ni en la gestacion
en dosis de hasta 500 mcg/kg, que es aproximadamente cincuenta veces
mayor que la dosis que se usa en la movilizacion de células progenitoras de
donantes sanos. Se puede encontrar informacion adicional en los prospectos
de los farmacos individuales, que estan accesibles al publico por internet.

el proceso de donacion.

Recuperacion tras la donaciéon de PBSC
v 100 %

80 %

60 %

40 %

% de donantes
completamente recuperado

20 %

0%

1semana Tmes 6 meses Tafo

Dias después de la donacién
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Donantes de médula ésea

“Cuando me desperté, podia sentir un
poco de dolor. Pero al pensar en todo el
proceso, en definitiva, el dolor que esta
sintiendo el receptor es mucho peor”.

Brandyn, donante de médula dsea

Sintomas o complicaciones posibles
después de la donacidén

* Es probable que sienta rigidez y dolor en la parte inferior
de la espalda.

* Puede tener dolor muscular y/o cansancio muscular
en la espalda, la cadera y/o las piernas.

* Es posible que sienta mas cansancio de lo normal durante
varios dias o semanas.

* Puede que le aparezcan moretones en los lugares de las
incisiones después del procedimiento.

Es normal tener un poco de dolor, moretones y rigidez durante
la primera semana después de la donacion. Es posible que esté
mas cansado que de costumbre la primera semana. También es
posible que drene un poco de liquido transparente o rosado. Es
frecuente que aparezcan unos bultos pequefos y duros en el

area de la incision. Esos bultos podrian durarle varias semanas.

Sintomas que requieren atencion
médica en donantes de médula dsea

¢ Temperatura de 100.5 grados Fahrenheit (38
grados Celsius) o mas

¢ Aumento del enrojecimiento, hemorragia,
hinchazdn, secrecién o dolor en los lugares
de las incisiones

¢ Debilidad muscular o dolor de cabeza fuerte
en las dos semanas posteriores a la donacion

¢ Dolor que persiste mas de 14 dias después de
la donacidén

Llame al representante de su centro de
donantes o al centro de extraccion si tiene
alguno de estos sintomas.

En el caso de una emergencia potencialmente mortal,
llame al 911 e informe a los proveedores de atencion
de emergencia que ha donado médula dsea. Lleve una
copia de las instrucciones de autocuidado a la sala de
emergencias.
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Recomendaciones en cuanto a la actividad y sus limitaciones

USO DE MEDICAMENTOS PARA EL DOLOR

El dolor en el lugar de las incisiones suele aliviarse en aproximadamente
una semana. Para ayudar a aliviar esta molestia:

* Tome el medicamento para el dolor segun le hayan indicado.
Generalmente, se recomienda a los donantes que tomen
medicamentos para el dolor todo el dia durante las primeras 24 horas
siguientes a la donacion.

 Tome sus medicamentos para el dolor antes de comenzar a sentir
dolor y tenga en mente que algunos medicamentos para el dolor
pueden causar nduseas; si tiene algun efecto secundario, avise al
representante de su centro de donantes.

e No use productos con aspirina (p. €j., Bayer, Excedrin, Anacin) durante
dos semanas después de la donacion a menos que su médico se lo
indique. La aspirina reduce la capacidad de coagulacidn de la sangre
y aumenta el riesgo de hemorragia. Puede tomar productos sin
aspirina (p. ej., acetaminofeno o ibuprofeno) como Tylenol,

Motrin o Advil.

Se espera que el dolor vaya disminuyendo cada dia. Llame al representante
del centro de donantes si los medicamentos para el dolor no alivian sus
molestias, si el dolor empeora en vez de mejorar, o si necesita una receta
para resurtir los medicamentos para el dolor.

RECOMENDACIONES SOBRE HIDRATACION Y DIETA

» Coma un refrigerio antes de irse del hospital o centro de extracciéony
consuma una comida bien equilibrada por la noche después de
la donacion.

e La hidratacion adecuada es un elemento esencial de su recuperacion.
Beba liquidos en abundancia (de ocho a 10 vasos de agua) durante
varios dias.

* No tome bebidas alcohdlicas durante las 24 horas siguientes.
* En general, su dieta debe:
- Ser bien equilibrada

- Incluir muchos alimentos ricos en hierro, como verduras de hoja
verde y carnes rojas*

* Nota: La vitamina C tomada junto con alimentos ricos en hierro
aumenta la absorcidn del hierro. Tal vez el médico quiera que
tome suplementos de hierro; si le recomiendan suplementos,
le daran instrucciones especificas. La hidratacién adecuada es
crucial para su recuperacion.

“Al acercarse el momento
de la donacion, me puse
muy nervioso, pero me
senti orgulloso de que mi
médula 6sea iba a poder
salvarle la vida a alguien.
Todos enfrentamos temores
y obstaculos, pero tenemos
que recordar el motivo por
el que nos inscribimos y, con
suerte, habremos tomado la
decisién correcta para ayudar
a una persona necesitada”.

José, donante de médula dsea
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“Recibi anestesia y no
estuve despierta durante
el procedimiento. Llegué
al hospital a las 5 de la
manana y a las 11 de la
ma#RAana ya habia salido.
Durante aproximadamente
una semana y media, tuve un
poco de dolor, como si me
hubiese caido. Y en cuanto al
tiempo que durod, no fue nada,
especialmente si lo comparo
con otras cosas que he hecho,
como estar en el equipo de
natacion de la escuela, con
arduos entrenamientos antes
y después de la escuela”.

Samantha, donante
de médula dsea

CUIDADO DE LOS LUGARES DE LAS INCISIONES

Revise los lugares de las incisiones todos los dias para ver si sangran
o si estdn mas enrojecidos. El drenaje de un liquido transparente o
rosado es normal.

Mantenga los lugares de las incisiones secos la noche siguiente al
procedimiento.

Si tiene vendas: 24 horas después de la cirugia puede quitarse las
vendas y reemplazarlas por un apdsito adhesivo. Puede ponerse un
unglento antibacteriano antes de cubrir los lugares de las incisiones
con un vendaje adhesivo. Estos lugares deben mantenerse limpios

y cubiertos durante tres dias después del procedimiento. Nota:
Ducharse antes de quitarse el vendaje y dejar que el agua tibia
humedezca un poco el vendaje ayudara a que este se desprenda con
mas facilidad.

Si tiene cintas adhesivas (steri-strips): No se las quite: se
desprenderan solas después de varios dias.

No se siente sumergido en agua hasta que las incisiones hayan
cicatrizado (nada de bafios de inmersion o tinas de Jacuzzi®,
piscinas, lagos, etc.).

No se duche durante 24 horas después de la donacion.

Tome solo duchas la primera semana para reducir el riesgo de
infeccion. Apliquese un apdsito adhesivo limpio sobre los lugares
de las incisiones diariamente después de la ducha. Seque la zona
cuidadosamente con una toalla sin frotar.

Si sangra, aplique presion firme durante cinco minutos, y luego
colégquese una compresa de hielo. Si no deja de sangrar al cabo
de 10 minutos de presion directa constante, [lame a un profesional
médico como se indica en la pagina 46.

RECOMENDACIONES GENERALES

No pretenda volver a hacer las actividades que hacia antes de la
donacidn hasta después de unas dos o tres semanas, tal vez mas
tiempo para las actividades mas vigorosas.

Planifique tomarse al menos unos dias libres, tal vez mas tiempo
si su trabajo requiere esfuerzo fisico.

Puede tener problemas para subir escaleras, levantar objetos o
agacharse; no se exija para hacer ninguna de estas actividades
durante varios dias.

Tome varios periodos de descanso durante el dia; mantenga las
piernas elevadas siempre que pueda.

Manténgase en movimiento/camine regularmente para prevenir
la rigidez.

Si se siente aturdido o mareado al cambiar de posicidn, tenga
cuidado y limite las actividades segun sea necesario.

Lleve una pequefa almohada con usted para estar mas comodo
al estar sentado.

Duerma bastante.
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RECOMENDACIONES SOBRE EL EJERCICIO - » »
Recuperacion después de la

D : e » »
urante una semana donacién de médula ésea

e Evite levantar objetos pesados, hacer 100 %
flexiones o ejercicio.

e Evite levantar mas de 10 libras.

. , 80 %
e Deje pasar un rato entre los periodos de

gran actividad a lo largo del dia.

Durante dos semanas: 60 %

e Evite las actividades vigorosas como trotar
o correr.

40 %
Durante cuatro semanas:

e Evite los deportes de contacto. 20 %

RECOMENDACIONES EN CUANTO AL TRABAJO

% de donantes
completamente recuperados

o,
Y AL ESTUDIO 0% 2dias 1semana 1mes 6 meses 1afo
e Deberia poder regresar al trabajo, al estudio Dias después de la donacién
y demas actividades al cabo de uno a
siete dias.

e Si es posible, trabaje medio dia al regresar al
trabajo y vaya aumentando su horario a medida que sea capaz
de hacerlo.

* Si su empleo requiere trabajo fisico o levantar objetos pesados,
posiblemente necesite recuperarse por mas tiempo.

TIEMPO DE RECUPERACION

La mediana de tiempo hasta la recuperacion completa después de una
donacién de médula dsea es de 21 dias.

Nota: La mediana de tiempo es el numero del medio en una serie
de numeros.

Para saber mas sobre las experiencias de recuperaciéon de
donantes reales de Be The Match, visite nuestra biblioteca de
testimonios de donantes en BeTheMatch.org/DonorExperiences.

La informaciéon que contiene esta guia también se encuentra disponible

en internet en BeTheMatch.org/DonationGuide.

Es compatible: Guia para el donante sobre la donacidn | 49


https://bethematch.org/DonorExperiences
https://bethematch.org/donationguide/

Donantes de PBSC y de médula dsea

En 2015, JP doné médula
dsea a un nifno pequeno.
En 2022, ella descubrio
que era compatible por
segunda vez. iJP ha
donado tanto PBSC como
médula 6sea y dice que lo
volveria a hacer sin dudarlo
un instante!

Qué esperar después de la donacidon

Su seguridad nos importa mucho y queremos conocer los detalles de su
recuperacion. El representante de su centro de donantes se pondrd en
contacto con usted después de la donacidn para preguntarle sobre su
estado fisico. Es importante que avise sobre cualquier sintoma que tenga.
Se comunicaran con usted periddicamente hasta que informe que se ha
recuperado por completo.

Si en algun momento en las semanas, meses o anos posteriores a la
donacion, tiene problemas fisicos que podrian estar relacionados con la
donacidn, llame a su centro de donantes lo antes posible. Entendemos
que la donacién también puede presentar desafios emocionales; vea la
seccidn Servicios de apoyo para el donante en la pagina 11 para obtener
Mas recursos y apoyo.

Pedido de donaciones subsiguientes

Después del trasplante es posible que el receptor necesite donaciones
de sangre adicionales para reforzar su recuperacion. Se le puede pedir a
usted que considere hacer una donacion adicional de:

e Linfocitos T (un tipo de glébulo blanco)
* PBSC
e Médula 6sea

Alrededor del 10 % de los donantes de médula 6sea y PBSC han vuelto a
donar para el mismo receptor. En la actualidad, el tipo mas frecuente de
segunda donacion es el de linfocitos T (extraidos por aféresis), seguido
por el de PBSC y el de médula dsea. La recuperacion y los efectos
secundarios después de una segunda donacidon de médula ésea o PBSC
son muy similares a los de la primera donacion.

Si le piden una segunda donacion, se evaluara su aptitud médica. Usted
es libre de aceptar o no el pedido. Su decisidon de donar o no hacerlo no
afectara su reputacion de donante apreciado.
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Qué hacer si recibe una factura médica relacionada con
su donacién

A veces, por error, los donantes reciben una factura médica. No tiene que
pagar esa factura. Si recibe una factura relacionada con su donacion, no
la guarde, no la tire ni la pague. En lugar de ello, llame al representante
del centro de donantes para obtener ayuda. Le pediran una copia de

la factura y se aseguraran de que la cuestion de la factura se resuelva.

En ningudn caso tendra que pagar de su propio bolsillo por los gastos
médicos relacionados con el proceso de donacién.

Reembolso de los gastos

El reembolso de los gastos de su bolsillo (p. €j., comidas y viaticos) puede
tardar hasta 30 dias después de que Be The Match haya recibido su
pedido. Si tiene mas preguntas sobre su reembolso, pédngase en contacto
con su coordinador.

Novedades sobre su receptor

Si el centro de trasplante de su receptor se encuentra en EE. UU,, su
centro de donantes deberia poder darle un resumen de las novedades
sobre el estado de su receptor aproximadamente en estos plazos:

* 9 meses después del trasplante

* 12 meses después del trasplante
* 18 meses después del trasplante
e 30 meses después del trasplante

Sin embargo, cada pais tiene distintas normas acerca de la comunicacion
de novedades. Si su receptor se encuentra en un centro de trasplante en
otro pais, es posible que usted nunca reciba novedades sobre él.

Incluso si recibe novedades sobre su receptor, podria no ser tanta
informacion como le gustaria. Si desea saber mas, tal vez pueda enviar
una correspondencia andnima para preguntar como le estd yendo al
receptor. Las normas de cada pais sobre la comunicacién andnima son
distintas, pero en la mayoria de los casos es posible enviar una carta
(vea la pagina 52).

Hable con el representante de su centro de donantes para averiguar
qué deberia esperar en cuanto a novedades y si puede enviar una carta
andnima.

Si puede recibir novedades, o si decide ponerse en contacto con el
receptor de manera andnima, existe la posibilidad de que reciba malas
noticias: tal vez su receptor no haya sobrevivido. Este tipo de noticias
podrian alterarlo. No dude en hablar con el representante de su centro
de donantes sobre coémo se sentiria si recibiese malas noticias sobre
su receptor.

Cole, donante de PBSC,
mostrando orgulloso sus
células después de haber
terminado de donar
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“Es un regalo, y queria que
siguiera siendo un regalo”.

Tracey (en el medio),
donante de PBSC, sobre
su decision de permanecer
anonima, en la foto junto

a sus hermanas

Comunicacion y contacto con el receptor

Be The Match se compromete a proteger la confidencialidad de los
donantes y los receptores. Por ley, la informacién sobre el donante y el
paciente se debe mantener privada. Be The Match Registry coordina
trasplantes en el mundo entero. En algunas regiones no se permite nunca
el contacto entre donantes y receptores.
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Pautas para la comunicacion anénima

Durante el primer afio después del trasplante, algunos centros de trasplantes
permiten a los donantes enviar una comunicacion andnima a sus receptores.
Hable con el representante de su centro de donantes para ver si esto es

una opcion en su caso. Si lo es, Be The Match lo ayudara a intercambiar
correspondencia electrdnica (p. ej., correos electrdénicos, copias escaneadas
de cartas/tarjetas manuscritas) de manera andnima. Recuerde que hay
muchas razones por las cuales el receptor podria no responder. Antes de
enviar algo, considere cdmo se sentira si no recibe respuesta.

Si se comunica, es importante que entienda las normas para las
comunicaciones andnimas y confidenciales. Toda la correspondencia serd
revisada primero por el representante del centro de donantes, luego por

Be The Match y finalmente por el centro de trasplante del receptor para
asegurarse de que no se comparta informacion que pueda identificarlo. Estas
normas tienen la finalidad de protegerlos tanto a usted como al receptor.

Piense en maneras de expresarse sin revelar, ni siquiera insinuar, nombres o
lugares especificos que puedan permitir descubrir donde vive o su identidad.

Laila conocio a su donante,
Kenton, en la gala de

Evite lo siguiente: Be The Match.
NOMBRES. No se permiten nombres personales, ni siquiera:

* Apodos del donante, receptor, familiares, mascotas, etc.

« Artistas, grupos o actores/cantantes locales

» Referencias a equipos deportivos (nombres, logotipos, etc.) de ningun tipo

* Nombre del centro de donantes o del centro de extraccion, del personal
y de los médicos

« Nombres de empleadores o de maestros/escuelas

LUGARES: nada que sea mas especifico que el pais, lo que incluye
monumentos o atracciones turisticas

ORGANIZACIONES O CAUSAS a las cuales pertenezca, como un grupo
comunitario o club local

FECHAS PERSONALES, como su cumpleaios o aniversario
FOTOGRAFIAS

Las politicas para comunicarse con su receptor varian de un pais a otro.
Durante el primer afio después del trasplante, los centros de trasplantes
de la mayoria de los paises permiten la comunicacion andnima entre
donantes y receptores. A partir del primer ailo después del trasplante,
la mayoria de los centros permiten el contacto directo entre donantes

y receptores si ambos estdn de acuerdo. Sin embargo, algunos centros
tienen un periodo de espera de dos aflos 0 mas y algunos no permiten
el contacto directo entre donantes y receptores en ningun momento.
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Un afo después de la
donacion, Bopper recibio la
informacion para ponerse
en contacto con su receptor,
Andy. Hoy son muy amigos.
“Nos mantenemos en
contacto al menos una vez
por semana”, dijo Bopper.
“Intento mantenerlo
informado de muchas cosas
que estan pasando en mi
vida porque, desde entonces,
él forma parte de mi vida”.

Bopper, donante de PBSC

Contacto directo

Algunos centros pueden permitir el contacto directo entre el donante
y el receptor pasado un ano o mas después del trasplante. El contacto
puede ocurrir solamente si tanto el donante como el receptor estdn de
acuerdo. Tanto el donante como el receptor deben firmar un formulario
de consentimiento.

Con frecuencia, tanto el donante como el receptor desean comunicarse
y hasta reunirse. Muchos donantes que han conocido a los receptores
han dicho que fue una buena experiencia. Otros donantes tuvieron mas
dificultad y dijeron tener poco en comun con el receptor.

A veces, el receptor y/o el donante eligen no tener ningun contacto.

Es una decision muy personal. Debe estar preparado para la posibilidad
de que tal vez no conozca la identidad de su receptor ni tenga ningdn
contacto con esa persona.

La informacidn gque contiene esta guia también se encuentra disponible

en internet en BeTheMatch.org/DonationGuide.
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g /! Kari con su hijo, Justin,
M /) receptor de un trasplante

LA EXPERIENCIA
DEL PACIENTE

-




“La vida después del trasplante de Justin
ha sido maravillosa. Justin pudo volver a
la escuela e interactuar socialmente. No
soportaba como lo trataba la gente por
estar enfermo. Ahora volvié a ser un chico

normal con sus amigos”.

Kari con su hijo, Justin, receptor de un trasplante




La experiencia del paciente

Al ir avanzando a lo largo del proceso de donacidn, es posible que le
interese saber qué le estd pasando al paciente que recibird su donacion.
A esta altura, ya le han diagnosticado una enfermedad muy grave o
potencialmente mortal y le han dicho que un trasplante de células
progenitoras sanguineas puede ser su mejor, o Unica, opcion de
tratamiento. El médico del paciente esta evaluando las opciones de
trasplante y ha acudido a Be The Match Registry para encontrar un
donante no relacionado.

Los pasos de la busqueda de un donante

Paso 1: El médico del paciente pide una busqueda
preliminar en el registro

En una busqueda preliminar, el tipo de tejido de antigenos leucocitarios
humanos (human leukocyte antigen, HLA) del paciente se compara con
los tipos de HLA de millones de miembros de Be The Match Registry
como usted.

Los HLA son proteinas —o marcadores— que se encuentran en la mayoria
de las células del cuerpo. El sistema inmunitario utiliza estos marcadores
para reconocer cuales células pertenecen al cuerpo y cuales no. Una alta
compatibilidad de HLA entre el paciente y el donante es el factor mas
importante al seleccionar un donante.

Paso 2: El médico del paciente revisa los resultados de la
busqueda preliminar

El médico recibe una lista de donantes potenciales y unidades de

sangre de corddn que pueden ser compatibles con el paciente. Estos
resultados preliminares pueden mostrar muchos o pocos casos de posible
compatibilidad.

Paso 3: Si el paciente no se encuentra aun en un centro de
trasplante, un médico lo remitira a uno

En el centro de trasplante, el equipo de trasplantes evaluara la salud del
paciente, el estadio de la enfermedad y otros factores para decidir si el
trasplante es una buena opcién de tratamiento para el paciente. Muchos
pacientes tienen que viajar distancias largas; algunos incluso tienen

que trasladarse con sus cuidadores para estar mas cerca del centro de
trasplante.

Valerie tenia solo 11 afos
cuando supo que tenia
anemia aplasica y que su
expectativa de vida era
de no mas de cinco anos.
Tuvo que someterse a
procedimientos médicos
intensos durante varios
anos mientras esperaba
que apareciera un donante
de células progenitoras
sanguineas compatible.
Recibio el trasplante seis
anos despues, cuando
tenia 17.
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“Me di cuenta de que nunca
podria pagarle lo que
habia hecho, pero sin duda
puedo agradecértelo...
puedo decirte que eres
maravillosa. Puedo decir
una y otra vez que eres
fabulosa. La magia de una
chica negra. Eso eres tu”.

Donna (a la derecha),
receptora de PBSC

Paso 4: El centro de trasplante del paciente pide analisis
adicionales de uno o mas donantes potenciales

Los pacientes necesitan mas analisis para saber si la compatibilidad de
los donantes o unidades de sangre de corddn a partir de la busqueda
preliminar es adecuada. Un centro de trasplante puede hacer analisis

a varios donantes o unidades de sangre de corddén potenciales para
encontrar la mejor opcidn para el paciente. Si un donante potencial
parece tener una buena compatibilidad, es necesario ponerse en contacto
con él para verificar que esté sano y dispuesto a donar y que sea capaz
de hacerlo.

Paso 5: El médico especialista en trasplantes selecciona un
donante apto

Usted se encuentra en este paso: Este médico lo ha seleccionado como
donante potencial para el paciente. Si acepta donar, se sometera a analisis
para verificar que no tenga una infeccion o enfermedad que pueda
contagiar al paciente. Los analisis también aseguran que la donacién no
sea demasiado riesgosa para usted.

Preparacion del paciente para el trasplante

Una vez que se confirme que un donante esta listo para donar, el paciente
recibira el tratamiento previo al trasplante que consiste en quimioterapia,
con o sin radiacion. Este tratamiento destruye las células enfermas

del cuerpo del paciente. El tratamiento también destruye las células
formadoras de sangre en la médula dsea del paciente para hacer lugar
para las células nuevas que recibird, y debilita su sistema inmunitario para
gue no rechace las células del donante. Si el paciente estad preparado para
el trasplante y no lo recibe, las consecuencias suelen ser potencialmente
mortales.

Para muchos pacientes, las dosis de quimioterapia y radioterapia son
mucho mas altas de lo que serian para tratar la misma enfermedad en un
paciente que no fuera a recibir un trasplante. Si bien estas dosis mas altas
pueden causar efectos secundarios mas graves, también pueden destruir
mas células enfermas.

La quimioterapia puede durar de unos dias a varias semanas. La duracion
y la intensidad de este tratamiento depende de la enfermedad del
paciente, su edad y los tratamientos que haya recibido antes, y de si su
enfermedad estd activa o no.
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Cémo recibe el paciente las células del donante

El trasplante generalmente se realiza uno o dos dias después de que el
paciente termina el tratamiento previo al trasplante. A veces, los pacientes se
refieren al dia del trasplante como el “dia cero” o su “segundo cumpleafios”.

La fecha de la donacion depende de la salud del paciente y de cudndo estard
listo para el trasplante. El dia programado, el donante dona médula ésea o
PBSC. Un servicio especializado de transporte lleva las células donadas al
centro de trasplante del paciente lo antes posible después de que han sido
donadas. Las células donadas llegan en bolsas de sangre, similares a las que
se usan para recoger la sangre de los donantes de sangre.

Un trasplante no es una cirugia. Las células que contienen las bolsas se
infunden al cuerpo del paciente por medio de un catéter intravenoso,

de manera muy similar a una transfusion de sangre. El paciente estarad
despierto para recibir las células donadas. El proceso de infusion demora
aproximadamente una hora, a veces mas, segun el volumen de células.

Las células donadas “saben” a qué parte del cuerpo del receptor pertenecen.
Van por el torrente sanguineo del paciente hasta el interior de los huesos. Alli
es donde las células donadas comenzardn a multiplicarse y producir nuevos

glébulos rojos, gldbulos blancos y plaguetas. Este proceso se llama activacion.

“Lo que esta haciendo
es increible. Es muy
importante y significa
todo para el paciente a
quien le donarad. La médula
osea no puede producirse;
no podemos ir a una
fabrica y pedirles que
fabriquen médula dsea
para nosotros. La unica
fuente de médula dsea son
los seres humanos”.

Kyle, receptor de un
trasplante
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Skye (en el medio) con
sus dos donantes, Hayden
(a la izquierda) y Ricky

(a la derecha)

Para escuchar la historia
de Jodi, receptora de un
trasplante, y de Brie, su

donante de PBSC, visite

La recuperacion después del trasplante

Los dias previos a la activacion son de alto riesgo para el receptor de
un trasplante. Hasta que las células donadas comienzan a multiplicarse
y fabricar nuevas células sanguineas, el receptor tendra cifras bajas de
todos los tipos de células sanguineas. Esto significa que el receptor
puede contraer una infeccién facilmente. Las infecciones son graves e
incluso pueden ser potencialmente mortales.

Con el tiempo, las células donadas que recibid el paciente comienzan

a activarse. Las cifras de células sanguineas del receptor comienzan a
aumentar y su sistema inmunitario se hace mas fuerte (aunque estara mas
débil que de costumbre por muchos meses). El trasplante esencialmente
le da al receptor nueva sangre y un nuevo sistema inmunitario. La
activacion es un hito importante en la recuperacion del receptor.

El receptor deberd permanecer en el hospital o alojarse cerca durante
el principio de la recuperacion, generalmente 100 dias o mas. En

los primeros meses que siguen al trasplante el receptor debera
concentrarse en su recuperacion: comer bien, evitar infecciones, tomar
sus medicamentos, recibir atencién médica y seguir otras pautas

para mantenerse sano. Muchos receptores dicen que la recuperacion
lleva, como minimo, un aifo completo. Sin embargo, el receptor puede
sentirse mejor mas rapida o mas lentamente. Con el tiempo, el receptor
probablemente estara listo para volver a trabajar o ir a la escuela y
retomar otras actividades.
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Cronograma del donante y del paciente

El cronograma de la pagina siguiente ha sido disefiado para darle una idea de cémo el proceso de donacidn
afecta el proceso de trasplante del paciente. En la mitad superior de la grafica se ven los eventos por los
gue pasa el donante, mientras que los eventos y el cronograma del paciente aparecen en la mitad inferior.

Es importante recordar que el cronograma del trasplante varia segun el paciente, el tipo de enfermedad, el
estadio de la enfermedad del paciente y el centro de trasplante del paciente. Es comun que un trasplante
se posponga, y esto puede alterar el cronograma de la donacidén y el trasplante.

Donante
Anélisis Aprobado
Verificar  5dicionales Consentimiento para donar
interés y y preparacion
estado de para donar
salud
Plan de Donante Andlisis  Hos
tratamiento | seleccionado finalesde  co
desarrollado aptitud para pr
el trasplante
Remision a Busqueda
trasplante/ de un
diagnostico donante
Paciente

Busqueda de un donante:
alrededor de 2 meses o mas

Cronograma creado conjuntamente con el Programa de Trasplantes de Sangre y Médula Osea de la Universidad
de Minnesota

*Consulte las paginas 52 y 53 para ver pautas para la comunicacion y el contacto con el receptor.
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Resultados de los trasplantes

Desde 1987, Be The Match ha facilitado mas de 111,000
trasplantes para pacientes que no contaban con un
donante apto en su familia.

Es dificil saber cdmo evolucionara un paciente después de
un trasplante. El éxito de un trasplante depende de muchos
factores, entre los que se incluyen:

e La enfermedad que se esta tratando
* El estadio de la enfermedad
* La edad y la salud general del receptor

e El grado de compatibilidad entre el donante y el
receptor

Por cada 10 personas que reciben un trasplante de un
donante no relacionado, entre cuatro y ocho suelen estar
vivos dos a tres afos después del trasplante.

Los pacientes mas jovenes y las personas que tienen una
enfermedad de la sangre que no es cancerosa suelen
evolucionar mejor que los pacientes mayores y las personas
con canceres de la sangre.*

Sin un trasplante, muchas de estas enfermedades son incurables, con una

“Le dije a Kyle: A todos nos . .
escasa supervivencia a largo plazo.

derriban a veces, pero se
necesita un superhéroe Aunque esto puede sonar desalentador, recuerde que sin un trasplante,
muchos pacientes no tienen otra oportunidad de curase y empeoran

para volverse a levantar... - SIS _
todavia mas. iTodos los donantes brindan la esperanza de una cura!

cada vez”,

Kawika (a la izquierda),
donante de médula dsea, con

e iGRACINSY

Esperamos que la informacidn que contiene esta guia le sea de utilidad.
Si tiene alguna pregunta, hable con el representante de su centro
de donantes.

En nombre de Be The Match vy los pacientes en busca de un donante, le
damos las gracias por considerar convertirse en donante de médula dsea
o PBSC.

*Donor and Patient Safety Monitoring Report (2017).

La informacidn gque contiene esta guia también se encuentra disponible

en internet en BeTheMatch.org/DonationGuide.
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Glosario

Activacion
Cuando la médula dsea o las células progenitoras
de sangre periférica (PBSC) administradas al

paciente durante el trasplante comienzan a
multiplicarse y a producir células sanguineas.

Aféresis

Es un procedimiento mediante el cual a un
donante se le extrae continuamente sangre de
un brazo y se la hace circular a través de una
maqguina que extrae las células progenitoras de
sangre periférica (PBSC) o glébulos blancos,
mientras que el resto de la sangre se le devuelve
al donante por el otro brazo.

Anestesia

Farmacos que se usan para bloquear el dolor
durante el procedimiento de donacion de médula
osea. Hay dos tipos de anestesia que se pueden
usar en la donacion de médula 6sea: general

y local.

Analisis de deteccién de enfermedades
infecciosas

Son analisis que se hacen con una muestra de
sangre del donante para determinar si su médula
dsea o células progenitoras de sangre periférica
(PBSC) podrian transmitir una enfermedad
infecciosa al paciente.

Anestesia local (espinal y epidural)
Farmacos gue se usan para adormecer
temporalmente un area extensa del cuerpo

del donante, para que no sienta dolor durante
el procedimiento de donacion de médula dsea.
El donante esta despierto pero sedado, para
gue se sienta somnoliento y menos ansioso.

Anestesia general

Son farmacos que se usan para que el donante
entre temporalmente en un sueno profundo, para
que no sienta dolor durante el procedimiento de
donacién de médula dsea.

Aptitud

Es cuando un donante ha sido evaluado y se

ha determinado que relne todos los requisitos
clinicos estipulados por Be The Match a fin de
asegurar que el donante esté lo suficientemente
sano como para hacer la donacion.

Autorizado para donar

Es cuando ya se ha realizado la sesion informativa
vy se ha firmado el formulario de consentimiento
de donacioén. Todas las evaluaciones médicas
requeridas se han realizado, un médico ha
examinado los resultados y el donante se
considera médicamente apto para donar.

Be The Match Registry

Es una base de datos nacional confidencial

de posibles donantes voluntarios de médula
Osea, establecida y mantenida por el Programa
Nacional de Donantes de Médula Osea
(National Marrow Donor Program, NMDP).

Catéter venoso central

Es un tubo estéril y flexible que se inserta en una
de las venas mas grandes: la vena femoral en

la ingle, la vena yugular interna en el cuello o |la
vena subclavia en el pecho. Ofrece una manera
alternativa de acceso a las venas del donante y
permite que se lleve a cabo el procedimiento

de aféresis.

Centro de aféresis

Es una clinica médica, hospital o banco de sangre
gue cumple los criterios para ser miembro de

Be The Match, lo que incluye experiencia,
personal e instalaciones para extraer células
progenitoras de sangre periférica (PBSC) y
globulos blancos mediante aféresis.

Centro de trasplante

Es un hospital que cumple los criterios para

ser miembro de Be The Match, lo que incluye
experiencia, personal e instalaciones para realizar
trasplantes alogénicos de células progenitoras.

Células formadoras de sangre (también
llamadas células progenitoras sanguineas)
Son células que se encuentran en la médula
osea y la sangre que se pueden transformar en
globulos rojos, globulos blancos o plaquetas.

Células progenitoras de sangre periférica (PBSC)
Son células formadoras de sangre que se
encuentran en la sangre circulante.
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Glosario (continuacidn)

Criopreservacion

Es un procedimiento para almacenar tejidos o
productos de la sangre a temperaturas sumamente
bajas. Todas las unidades de sangre de cordon

son criopreservadas, al igual que las células
progenitoras sanguineas que se usan en los
trasplantes autdlogos. Las células progenitoras
sanguineas para los trasplantes alogénicos a veces
son criopreservadas, al igual que algunas terapias
con células y genes.

Centro de extraccion

Es un hospital que cumple los criterios para

ser miembro de Be The Match, lo que incluye
experiencia, personal e instalaciones para realizar
trasplantes alogénicos de células progenitoras.

Consentimiento informado

Es el proceso de obtener permiso antes de

realizar un procedimiento médico o estudio de
investigacion. El consentimiento informado incluye:

e Una explicacién del procedimiento médico,
sus riesgos y beneficios

e La aceptacion de participar
* La oportunidad de hacer preguntas y recibir
respuestas

e Una indicacion por escrito de que el
participante entiende la informacion que se le
ha dado y esta de acuerdo con ella

Una persona puede dar su consentimiento
informado a partir de los 18 afios de edad.

Donacidn autéloga de sangre

Es el proceso mediante el cual al donante se le
extrae sangre antes de la donacion de médula dsea
para almacenarla y guardarla para usar durante la
donacién o después.

Donacion de células progenitoras de sangre
periférica (PBSC)

Las células formadoras de sangre se extraen de
la sangre circulante de un donante mediante un
procedimiento de aféresis después de recibir
inyecciones de filgrastim durante cinco dias. Las
células luego se trasplantan a un paciente.

Donacién de médula ésea

Es un procedimiento quirdrgico mediante el cual
una persona dona parte de su médula dsea liquida
de la parte posterior del hueso de la pelvis a un

paciente que se somete a un trasplante de médula
osea. La médula 6sea del donante tipicamente

se repone por completo en un plazo de cuatro

a seis semanas.

Enfermedad del injerto contra el huésped (EICH)
Es una enfermedad en la cual parte de la médula
osea o de las células progenitoras de sangre
periférica (PBSC) del donante trasplantadas atacan
el organismo del paciente. La EICH puede ser leve
O grave y, a veces, es potencialmente mortal.

Filgrastim y sus farmacos similares aprobados
por la FDA

El filgrastim también se conoce como factor
estimulante de colonias de granulocitos (GCSF) o
por sus marcas comerciales Neupogen, Nivestym,
Zarxio, Granix y Releuko. Se administra mediante
inyeccion a los donantes que accedieron a donar
células progenitoras de sangre periférica (PBSC).
El filgrastim estimula la médula ésea para que
produzca mas células formadoras de sangre y hace
gue estas se desplacen desde la médula dsea al
torrente sanguineo para que se puedan extraer
por aféresis.

Hisopado de mejilla (también llamado hisopado
bucal)

Se obtienen células del interior de la mejilla con un
hisopo. Estas células se usan para determinar qué
tipificacion genética de tejido tiene una persona
cuando se inscribe en el registro.

Médula 6sea

Es un tejido esponjoso que se encuentra dentro de
los huesos grandes del cuerpo, donde se fabrican
las células sanguineas (gldbulos rojos, gldbulos
blancos y plaguetas) del cuerpo.

Marcadores de enfermedades infecciosas
(infectious disease markers, IDM)

Son indicadores que se encuentran en la sangre
de una persona e indican si actualmente tiene o ha
tenido una enfermedad infecciosa.

Marcadores HLA (antigenos leucocitarios
humanos)

Proteinas o marcadores que se encuentran en casi
todas las células del cuerpo y que forman la parte
principal del tipo de tejido de cada persona.
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Programa Nacional de Donantes de Médula Osea
El Programa Nacional de Donantes de Médula
Osea (NMDP) se dedica a asegurar que todos

los pacientes que necesitan un trasplante tengan
acceso a este tratamiento que podria salvarles la
vida. Con sede en Minneapolis (Minnesota), esta
organizacion sin fines de lucro:

* Administra el Be The Match Registry
e Facilita trasplantes en el mundo entero
e Lleva a cabo investigaciones

e Brinda educaciéon y apoyo a pacientes,
donantes y profesionales de la salud

El gobierno de EE. UU. ha encomendado al
NMDP la direccion del Programa de Trasplante
de Células CW. Bill Young (CW. Bill Young Cell
Transplantation Program®) y que funcione como
punto de acceso Unico a donantes potenciales
para una red mundial de hospitales, bancos de
sangre, bancos publicos de sangre de cordon,
laboratorios y centros de reclutamiento.

Recidiva
Es el regreso de los signos y sintomas de
una enfermedad.

Sangre de corddn

Es una fuente de las células formadoras de
sangre que se usa en los trasplantes; es la sangre
gue se obtiene del cordéon umbilical y la placenta
después del nacimiento de un bebé. La sangre de
cordoén contiene grandes cantidades de células
formadoras de sangre.

Trasplante alogénico

Es cualquier trasplante de médula ésea o

de células progenitoras de sangre periférica
(PBSC) en el que las células provienen de otra
persona, y no del paciente. Las células donadas
pueden provenir de un donante relacionado o no
relacionado.

Trasplante autélogo

Es un trasplante de médula dsea o células
progenitoras de sangre periférica (PBSC) en el
gue se usan las propias células del paciente.

Trasplante de médula ésea (Bone marrow
transplant, BMT)

Es un tratamiento médico en el que se reemplaza
la médula dsea dafada de un paciente por células
formadoras de sangre a partir de la médula dsea
o las células progenitoras de sangre periférica
(PBSC) sanas del donante.
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Notas:

Es compatible: Guia para el donante sobre la donaciéon | 67



D R

Bree (a la izquierda),
donante de PBSC,
con Kwincy, su receptor

L3 4 .
BE g¢ THE MATCH

Al Programa Nacional de Donantes de Médula Osea le ha sido encomendada la direccion
del Programa de Trasplante de Células C.W. Bill Young, que incluye Be The Match Registry.
1(800) MARROW-2

1(800) 627-7692 Aprobado por la IRB del NMDP
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