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Estimado donante:

Gracias por considerar ser donante de médula o células sanguineas.

Ser donante representa un compromiso serio. Este cuaderno le explicara el proceso para

que pueda tomar una decisién informada si es que desea o no ser donante.

Este cuaderno le explicara:

Por qué lo han llamado

Los diversos pasos y analisis de sangre asociados

Su compromiso de tiempo

Riesgos y efectos secundarios

Dos maneras diferentes de donacién que le pueden pedir
Recursos disponibles para usted

El coordinador de su centro de donacién del Programa Nacional de Donantes de Médula
Osea (National Marrow Donor Program®, NMDP) le ayudara a responder a sus preguntas.

La decisién final de ser donante es suya. Puede dar su consentimiento para que le hagan
exdmenes adicionales para estar en condiciones de donar o puede negarse a hacerlo.

Respetaremos cualquier decision que tome.

Gracias nuevamente por considerar ser donante.

Dra. Chatchada Karanes,
Directora Médica del NMDP
(612) 617-8354

1 (800) 526-7809 ext. 8354
ckaranes@nmdp.org

Dr. Dennis L. Confer

Director Médico Principal del NMDP.
(612) 362-3425

1 (800) 526-7809 ext. 3425
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Por qué se le ha pedido que done

Usted ha sido identificado como posible donante para un paciente que necesita un trasplante
de médula o de células sanguineas. Cuando se inscribié en el Registro, usted acepté considerar
la donaciéon de células de su médula o sangre para ayudar a cualquier paciente del mundo. En
ese momento se le extrajo una muestra de sangre. Esa muestra fue analizada para identificar
su tipo de tejido y los resultados de las pruebas se incluyeron en un registro computarizado.

Ahora, buscando en el Registro, un médico lo ha elegido como el candidato més compatible
para un paciente que necesita un trasplante.

Si acepta donar, se extraeran células progenitoras de su médula ésea o del torrente
sanguineo y se trasplantaran en el paciente para reemplazar su médula dafiada. Un

trasplante de médula o de células sanguineas puede ayudar a menudo a prolongar y -

mejorar la vida de pacientes con leucemia, linfoma y otras enfermedades potencial-
mente mortales.

Un trasplante requiere un cuidadoso andlisis de la compatibilidad del tipo de tejido del
donante y del paciente. Debido a que el tipo de tejido se hereda, el hermano o la hermana
de un paciente generalmente tienen las mejores probabilidades de compatibilidad. Si no

puede encontrarse una persona compatible dentro de la familia del paciente, se comienza B

Buscando en el
Registro, un médico lo
ha elegido como el
candidato mas
compatible para un
paciente que necesita
un trasplante.

la busqueda de un donante no relacionado, como usted.

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

* Sepa mas sobre el proceso
* Considere su compromiso

* Tome una decisién informada sobre la donacién

Este cuaderno se crea utilizando datos recopilados de experiencias reales de donantes del
Programa Nacional de Donantes de Médula Osea (NMDP).
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Para comprender el compromiso de ser donante

Compromiso de tiempo

El ser donante implica un compromiso de tiempo de su parte. Hay varios pasos que se

El ser donante implica
un compromiso de
tiempo por su parte.

Hay varios pasos que
deben cumplirse para
ser donante.

deben cumplir para asegurar que usted es el mejor donante para el paciente. Entre esos
pasos se incluyen una sesién informativa, mantener las citas para el examen fisico y los
andlisis adicionales de sangre. Todo ello antes de la donacidn. Los andlisis son necesarios
para asegurar que la donacién no representa un riesgo excesivo para usted ni para

el paciente.

El periodo de tiempo entre su sesién informativa y el dia de la donacién (llamado periodo
de “preparacién”) puede durar tan poco como tres semanas o varios meses. El periodo

de tiempo promedio para la preparacion del donante es de cuatro a seis semanas.

Su compromiso de tiempo puede extenderse en varias semanas, dependiendo de una
serie de factores como:

¢ Programacién

* Estado del paciente

e Tiempo de viaje para usted
* Una serie de otros factores

(Completar la tabla del Apéndice Il o Apéndice Ill con el coordinador de su centro de

donacién le daré una idea del periodo de tiempo necesario para su situacion especifica).

Compromiso fisico

Algunas partes del proceso de donacién pueden ser incobmodas. Pueden incluir andlisis de
sangre, inyecciones y efectos secundarios derivados del procedimiento de extraccion. Si bien
los riesgos graves son extremadamente raros, es probable que experimente algunos efectos
secundarios como resultado de la donacién. Estos se describiran en detalle durante la sesién
informativa y en las secciones de este cuaderno que tratan sobre el proceso de extraccién.

Compromiso emocional

El ser donante es un acontecimiento importante en su vida y puede provocar emociones
fuertes. Entre estas emociones pueden incluirse estrés o ansiedad acerca del proceso,
entusiasmo o alegria por la oportunidad de ayudar a un receptor, desilusién por las
cancelaciones o tristeza por la situacion del paciente. Debido a estas fuertes emociones que

el donante puede experimentar, donar puede no ser apropiado para todas las personas.

Gastos

La mayor parte de los gastos asociados con la donacién estan cubiertos por el paciente o el
seguro del paciente. Los exdmenes, el transporte o los gastos relacionados con su donacion
no le costaran nada a usted. Si alguna vez recibe una factura relacionada con su donacién,

llame al coordinador de su centro de donacién inmediatamente.
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Muchos empleadores ofrecen una licencia remunerada en casos de donacién. Pregintele a
su empleador si su compafia tiene una politica relacionada con la donacién de médula o
células sanguineas. Si éste es un tema de preocupacién para usted, el coordinador de su
centro de donacién lo puede conectar con un defensor de los derechos de los donantes.

Los pasos hacia la donacién

Los pasos para la donacion de médula y células sanguineas son generalmente los mismos
en todos los centros de donacién del NMDP. Algunos detalles de la programacién pueden
variar. El coordinador de su centro de donacién y usted analizaran los pasos a seguir en

su centro de donacién.

En general los pasos son:

e Asistir a una sesion informativa en su centro de donacién

*  Firmar un Formulario de Consentimiento para Donar

* Firmar un Formulario de Consentimiento para la Base de Datos y para el Depoésito
de Muestras de Investigacién
Examen fisico

Muestras de sangre

Donacién de médula

Donacién de células progenitoras
de sangre periférica (PBSC)

Donacién autéloga de sangre Aplicacion de filgrastim

Donacion de médula Procedimiento de aféresis

Seguimiento con el coordinador Seguimiento con el coordinador
Sesion informativa

Para aprender sobre el proceso de donacién, participara en una sesion informativa
personalmente o por via telefénica con el coordinador de su centro de donacién. Esta
sesion estd disefiada para asegurar que usted estd completamente informado sobre el
procedimiento y sus posibles efectos secundarios.

Se le daré informacién detallada sobre la experiencia de donacién. Haga sus preguntas
en esta sesion. Puede traer a un amigo o a un familiar con usted. La decision de donar
es una decisién muy importante y tener a alguien con usted puede ser de ayuda.

El médico del paciente pide la donacién de un tipo especifico de células sanguineas, ya sea
médula ésea o células progenitoras de sangre periférica (PBSC). Queremos que usted esté
completamente informado y lea sobre ambos tipos de extraccion. El médico del paciente

pide la fuente que considera es mejor para el paciente. Usted no puede elegir el procedimiento
de extraccion. Se le informaréd qué procedimiento de extraccion se solicita y por qué.

Si no desea donar el producto que se solicita pero considera la donacién del otro producto,
inférmeselo al coordinador de su centro de donacién.

B e

Algunas partes del
proceso de donacién
pueden ser incémodas.
Pueden incluir anélisis
de sangre, inyecciones
y efectos secundarios
derivados del procedi-

miento de extraccién.

No le costara nada.
Consulte con su
empleador sobre una
licencia remunerada

por donacién.

Usted y el coordinador
del centro de donacién
analizaran la rutina

especifica seguida por

su centro de donacidn.

B
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Durante la sesién informativa:

* Verd un video sobre la donacién.

* Aprendera sobre el proceso de donacién y los riesgos y efectos secundarios asociados
tanto con la donacién de médula como de PBSC.

* Es posible que pueda hablar con alguien que ya haya donado. Asimismo se le ofreceran
los servicios de un defensor local de los derechos de los donantes voluntarios para que lo
apoye durante la toma de decision. El defensor de los derechos de los donantes conoce
el proceso de donacién pero no es parte del equipo de trasplante del paciente. De esta
manera usted puede estar seguro de que el Unico interés del defensor es su bienestar.

e También recibira informacion sobre la enfermedad del paciente y sus posibilidades de
éxito con el trasplante (basadas en la experiencia de otros pacientes) y sobre la
posibilidad de que se le pida que haga una segunda donacién.

* Le pueden presentar ciertas fechas posibles de extraccion.

* Ademas recibira informacién sobre el seguro de vida, salud e incapacidad que el
NMDP proporciona a los donantes.

e _»

Participara en una sesién informativa
personalmente o por via telefénica.

Confidencialidad

El NMDP se compromete a proteger la privacidad tanto de los pacientes como de los

donantes. Esta promesa de confidencialidad protege a pacientes y donantes de contactos

y publicidad indeseada. Esto puede incluir presiones para donar o solicitudes de pago.

Se le dard informacién

detallada sobre la Para mantener la confidencialidad de la identidad de los pacientes y donantes, se proveen

experiencia de donacion. nimeros de identificacién (ID) a cada persona. Estos nimeros de identificacién protegen

Haga sus preguntas en la identidad de los pacientes y donantes (como el nombre y la direccién) pero al mismo

esta sesion. tiempo permiten que se pueda compartir informacién médica importante. Este alto nivel de

e e

privacidad se mantiene durante todas las etapas del proceso de donacién y trasplante.

Los pacientes sélo conocen el sexo y la edad de su donante. Los donantes sélo conocen el
sexo, la edad y la enfermedad del paciente.
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Conversacién con su médico de cabecera

Antes de tomar su decisién tal vez desee conversar con su médico de cabecera. Hable
previamente con el coordinador de su centro de donacién. Es posible que necesite
aprobacion del centro de manera que se le pague dicha visita.

Consentimiento para donar

Después de la sesion informativa se le pedird que confirme su decisién de donar firmando
un Formulario de Consentimiento para Donar. Aseglrese de que se responda a todas
sus preguntas antes de firmar el formulario.

El formulario dice que usted ha revisado el material escrito y/o visual sobre la donacién
de médula y células sanguineas y que ha tenido la oportunidad de hacer preguntas.
Al firmar este formulario usted acepta continuar con la preparacién y tiene la intencién
de donar.

Si no desea donar o no puede hacerlo, o si no esté seguro de su compromiso, comuniqueselo
a alguien en su centro de donacién tan pronto como sea posible.

Importante: Usted tiene derecho a decidir no donar en cualquier momento. Si cambia de
idea con respecto a la donacién una vez que ha comenzado el proceso de preparacion,
podria causar un retraso peligroso para el paciente.

Si cambia de idea después de que el paciente ha comenzado el tratamiento de
quimioterapia y/o radiacién para destruir su médula, es posible que el receptor muera si
no recibe el trasplante.

Consentimiento para participar en una investigacion del NMDP
Si decide ser donante, es posible que se le invite a participar en una
investigacién del NMDP. La finalidad de la investigacion es ayudar a
futuros pacientes que necesitan un trasplante y a los donantes.

Su participacién es voluntaria. Puede elegir no participar en la
investigacion del NMDP pero todavia puede donar. Si elige participar
en una investigacion se le pedird que firme un Formulario de
Consentimiento para 1) que permita que la informacién relacionada
con su donacidn se agregue a la base de datos de investigacion del
NMDP y 2) que done una muestra de sangre para investigacion que
se almacenaré en el Depésito de Muestras de Investigacion del

NMDP. Puede elegir participar en ambas actividades de investigaciéon -

—_—

I

El NMDP protege la
privacidad tanto de los
pacientes como de

los donantes.

Existe la posibilidad
de que usted nunca
conozca la identidad
de su receptor.

La donacién es voluntaria.
Tiene derecho en todo
momento a decidir

no donar.

Puede elegir no participar

en la investigacién del
NMDP pero todavia
puede donar.

o solamente en una. Después de su sesién informativa se le pedira
que firme un Formulario de Consentimiento

para Donar.
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Se le practicara un examen fisico para confirmar
que esta sano y relne las condiciones necesarias
para donar.

B

Si se descubre en algun
momento que usted o
el receptor pudieran
resultar perjudicados
por su donacién de
médula o células
sanguineas, entonces

no podré donar.

Puede que tenga que
hacer varios viajes
(normalmente de dos a
cuatro) para que le
extraigan la sangre.

Examen fisico
Si decide continuar con el proceso de preparacion, el coordinador del

centro de donacién le programara un examen fisico.

El examen:

1. Evaluara su aptitud para ser donante de médula o células sanguineas
al asegurar que usted no tiene ningln trastorno médico que pudiera
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 examine no
participara en la atencién del receptor. De esta manera usted puede estar
seguro de que el Unico interés del médico es su bienestar. El examen no
sustituye la atencion médica de rutina que usted recibe de su médico
de cabecera.

Incluird:

* Una historia clinica.

® Un electrocardiograma (ECG) para examinar su corazén.

¢ Una radiografia de térax.

* Una anélisis de orina.

* Una evaluacién de las venas de sus brazos (Esto se realiza para ver si sus venas son
aptas para el procedimiento de extraccion de PBSC. Si sus venas no son aptas para una
extraccién de PBSC, se necesitara colocar un catéter venoso central).

e Anélisis de sangre.

* Siusted es una mujer en edad de concebir se le hard un analisis para la deteccién
del embarazo.

El director médico de su centro de donacién revisara los resultados del examen.
Cualquier hallazgo anormal se analizaré con usted confidencialmente. Si cualquier
hallazgo representa un riesgo para usted o el paciente, no podré donar.

A veces hay retrasos debido a la salud del paciente. Si pasan més de ocho semanas
entre el examen y la donacidn, necesitard un "examen fisico de intervalo”. Este examen
puede incluir una conversacién telefénica con el médico que hizo su primer examen.
También puede incluir mas anélisis de sangre u otro examen. Depende de cuanto tiempo

ha pasado entre su primer examen y la donacién programada.

Muestras de sangre

Antes de donar, y en el dia de la extraccion, necesitara dar varias muestras de sangre.
Estas muestras se envian a varios centros y laboratorios para ser analizadas. Las muestras
no pueden extraerse todas al mismo tiempo. Puede que tenga que hacer varios viajes
(normalmente de dos a cuatro) para que le extraigan la sangre. La siguiente seccién
explica por qué se necesitan las muestras de sangre.
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Muestras previas a la extraccion. Se le pediran muestras adicionales de sangre con
anterioridad a la extraccién de médula o células sanguineas. Estas muestras se usaran para

realizar las Ultimas pruebas de compatibilidad de tejidos y otros anélisis.

Marcadores de enfermedades infecciosas. Se analizara una muestra de sangre para
determinar si sus células sanguineas o su médula podrian trasmitir alguna enfermedad
al paciente.

Los analisis detectaran la presencia de:

Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH, el virus del SIDA)
Virus de la Hepatitis

Sifilis

CMYV (citomegalovirus)

Virus linfotrépico T humano

Estos son anélisis de rutina que se llevan a cabo cuando cualquier persona dona sangre.
Se le informara si se determina la presencia de alguna enfermedad o antecedentes de
enfermedad. Todos los resultados de los analisis son estrictamente confidenciales.
Algunos resultados positivos deben informarse a los departamentos estatales de salud.

Si pasan méas de 30 dias entre el primer andlisis para detectar enfermedades infecciosas
y la fecha de extraccion, las normas del NMDP requieren que se repitan los anélisis de
enfermedades infecciosas. Por lo tanto, debera volver a dar otra muestra de sangre.

Donacién de sangre autéloga (solamente para donantes de médula). La mayoria de los
donantes de médula requieren de una transfusién de sangre durante o después de la donacién
para reemplazar la sangre que se extrae junto con la médula. Los donantes de PBSC no necesitan
una transfusion. EI NMDP recomienda que usted reciba su propia sangre (autéloga). Su centro
de donacién probablemente hara las coordinaciones necesarias para que usted done una o
dos unidades (pintas) de sangre en proporcién con la cantidad de médula que va a donar.

La cantidad de médula que el centro de trasplantes solicita se basa en el peso del paciente
y en la cantidad que usted puede donar sin riesgo. Las normas del NMDP especifican aun
mas limitando a 1,500 ml (cerca de seis pintas) la cantidad que puede donarse. Cuanto mas

grande es el paciente, mas médula se le pedird que done y mas sangre autéloga necesitara.

El coordinador de su centro de donacién le dard més informacién sobre la donacién de sangre
autéloga. Su sangre se etiquetard y almacenara hasta que se efecttie su donacién de médula. El

médico a cargo de su donacidn decidira si recibirad sus unidades de sangre autéloga y cuéando.

Recuentos sanguineos completos y anélisis quimicos (Donantes de PBSC solamente).
Estos anélisis de sangre se requieren durante el proceso de preparacién anterior a la donacién
o donaciones. Estas pequefias muestras de sangre se extraen de una vena del brazo y se usan
para controlar su respuesta a filgrastim. Filgrastim es un factor de crecimiento que se usa
para mover las células usadas en el trasplante desde su médula a su torrente sanguineo.
Antes de su donacién de PBSC recibira inyecciones de filgrastim durante cinco dias.

Se realizaran varios
anélisis de sangre
de rutina.

La mayoria de los
donantes de médula
requieren de una
transfusién de sangre
durante o después de
la extraccién para
reemplazar la sangre
que se extrae junto con
la médula.

B
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Muestras para investigacion (opcional). Si acepta participar en el Depésito de
Muestras de Investigacién del NMDP, se le extraerd una muestra de sangre del brazo.
Puede compararse esta muestra con la muestra de sangre del paciente para estudios de
trasplante futuros. Las investigaciones de estas muestras de sangre estan destinadas a

mejorar los resultados para pacientes y donantes futuros.

Una vez que todo
indique que esté bien
para la donacién, se
establecerd una fecha
para la extraccién.

La extraccién puede
retrasarse o cancelarse.

La busqueda del donante
mas compatible puede
continuar aun después de
habérsele seleccionado
y es posible que se
encuentre un donante
mas compatible.

Autorizacién para donar

Una vez que todo indique que esté bien para la donacién, se establecera una fecha
para la extraccion. Se llevara a cabo en un centro de extraccién del NMDP o un centro
de aféresis. Usted no tiene que viajar hasta donde se encuentra el paciente para donar.
Un servicio especializado en este tipo de transporte se encargaré de llevar las células
sanguineas o de médula hasta donde se encuentra el paciente.

Debe saber que una vez que se haya autorizado su donacién, se le informaré al
paciente que esté listo un donante. Se fijaré la fecha del trasplante y el paciente
comenzard el tratamiento para prepararse para el trasplante. Este tratamiento
normalmente incluye quimioterapia y/o radioterapia para destruir las células dafiadas
de la médula del paciente.

Es importante que sepa que si el paciente no recibe un trasplante después de
este punto, puede morir.

Retraso o cancelacion

Debe prepararse para la posibilidad de que su extracciéon sea cancelada o programada para otro
momento. A veces puede ser un poco decepcionante después de todo lo que ha hecho
para prepararse. Es importante que recuerde que no es culpa suya.

Entre las posibles razones de un retraso o cancelacién se incluyen:

. El estado del paciente puede empeorar. Si el paciente no esta lo suficientemente
fuerte el trasplante tal vez deje de ser una opcién recomendable, ya sea de manera

temporal o permanente.

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

. La bisqueda del donante més compatible puede continuar aun después de haber
sido seleccionado usted y es posible que se encuentre un donante mas compatible.



DONACION DE MEDULA



Ahora que es compatible

Pagina 11

Donacién de médula

La donacién de médula es un procedimiento quirirgico que se lleva a cabo en la sala de
operaciones. La donacién se programara en el hospital del NMDP mas cercano a su
domicilio. Se le aplicard anestesia general o local para bloquear el dolor. Normalmente la
estadia en el hospital es desde temprano por la mafana hasta el final de la tarde o a
veces puede que necesite quedarse durante la noche en observacion.

Consejos para prepararse para su visita al hospital

* No tome aspirina ni ningiin medicamento que contenga aspirina por lo menos durante
las dos semanas antes de la extraccién. La aspirina puede prolongar hemorragias.

* Tome solamente productos con acetaminofeno o ibuprofeno (por ejemplo: Tylenol,
Motrin, Advil) para dolores de cabeza u otras molestias menores. Consulte con su
médico encargado de la extraccién sobre otros farmacos.

* Preguntele al coordinador de su centro de donacién si compartird o no su cuarto de

hospital, de modo que sepa qué esperar.
* No traiga joyas al hospital.

* No coma ni beba nada después de la medianoche anterior al dia de la extraccion.
Esto es de suma importancia porque de lo contrario la extraccién tal vez se deba
programar para otro momento.

Traiga con usted lo siguiente:

g Ropa suelta para usar en el camino de regreso a su casa (en caso de estar dolorido
en el lugar de la extraccién).

g Articulos de uso personal como peine, cepillo, pantuflas, afeitadora, pasta y cepillo
de dientes, etc.
g Un libro o revista para pasar el tiempo.

g Una almohada para proteger la parte inferior de su espalda en el camino de regreso
a casa, sentado en el auto.

En el hospital
En la mayoria de los casos el hospital programara una hospitalizacion y el alta para el

mismo dia para su procedimiento de donacién de médula.

Algunos hospitales planifican la estadia nocturna como parte de la rutina de su hospitalizacion.
El coordinador de su centro de donacién del NMDP lo guiaré durante el proceso y estara

disponible el dia de la donacién de su médula.

e Sitiene alguna preocupacion especifica con respecto a su estadia en el hospital, sus
sintomas, su comodidad, privacidad u otras cuestiones hable con el personal del
hospital. Ellos desean hacer que su procedimiento de extraccién de médula le resulte
lo mas cémodo posible.

* Recuerde que pueden ocurrir retrasos.

La donacién de médula
es un procedimiento
quirdrgico que se

lleva a cabo en la sala
de operaciones.

Tome solamente
productos con
acetaminofeno o
ibuprofeno (por ejemplo:
Tylenol, Motrin, Advil)
para dolores de cabeza 'y
otras molestias menores.

En la mayoria de los casos el
centro de extraccién programara
la hospitalizacién y el alta

para el mismo dia para su
procedimiento de donacién

de médula.
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Estadia en el hospital

(Note que el tiempo que pase en el hospital dependera tanto de las normas
internas de cada hospital como de su estado).

* 50% de los donantes pasan menos de 15 horas en el hospital.

* 40% de los donantes pasan de 16 a 37 horas en el hospital.

* 10% de los donantes pasan 38 horas o mas en el hospital.

Anestesia

Antes y durante la donacion de médula en si se le aplicard anestesia general o local para
bloquear el dolor. Un médico o enfermero analizaré con usted las opciones disponibles y le
recomendara el mejor tipo de anestesia para su situacion.

Si bien los efectos secundarios graves son raros, los riesgos de tener una reaccion adversa a la
anestesia durante la donacién de médula son similares a los de otros procedimientos quirtrgicos.

Anestesia general

Si se usa anestesia general, usted estard inconsciente durante la donacién. La anestesia general
se usa en el 75% de los donantes de médula del NMDP. El tiempo promedio de la anestesia
es de alrededor de dos horas.

Tiempo promedio de la anestesia durante la donacién de médula

Menos de 75 minutos

De 100 a

120 minutos
o,

19% De 75 a 100
minutos

34%

De 75 a 100 minutos

. De 100 a 120 minutos
Mas de 120

minutos

0,
25% Mas de 120 minutos

Menos de 75
minutos

22%
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El medicamento de la anestesia se administra a través de un catéter en una vena. Una vez
que esta inconsciente tal vez también respire un gas anestésico. Esto requiere que se le
cologue una sonda respiratoria en la garganta.

Los efectos secundarios comunes de la anestesia general incluyen:

e Dolor de garganta (causado por la sonda respiratoria)

e Nauseas leves y vomitos

Comuniquele al personal médico si experimenta algin efecto secundario. A veces puede
usarse algin medicamento para controlar y hasta prevenir estos efectos secundarios.

Anestesia local

Existen dos tipos de anestesia local: espinal y epidural. En ambos casos, el medicamento
se inyecta en la parte inferior de la espalda, entre las vértebras de la columna. Este medicamento
bloquea las sensaciones en el drea afectada. Ademas le pueden administrar un sedante que
le ayude a relajarse, pero permanecera consciente durante la donacién.

Si bien se registran menos casos de nauseas o vémitos entre los donantes que reciben

anestesia local (que con la anestesia general), se han informado otros efectos secundarios.

Efectos secundarios comunes de la anestesia local

* Una disminucién de la presién arterial (Se administran fluidos intravenosos para
reducir este efecto).

e Algunos donantes han informado tener dolores de cabeza que en algunos casos
duraron dias después del procedimiento.

Tipo de anestesia durante
la donacién de médula

7%
Espinal

76%

General

Existen dos tipos de
anestesia local: espinal
y epidural.

Con la anestesia general
usted esta inconsciente.
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La médula se extrae de la
parte de atras de la pelvis
usando agujas huecas.

La donacién no
debilita su sistema
inmunoldgico. La
médula se reemplaza
por si misma
naturalmente en
pocas semanas.

Usted estara en observacién en
la sala de recuperacion.

Durante la donacién de médula estara acostado boca abajo. Si bien la donacién varia
ligeramente entre un hospital y otro, en general, los médicos hacen varias incisiones

pequefas en la piel sobre la parte de atras de la pelvis.

Las incisiones tienen menos de un cuarto de pulgada (0.6 cm) de largo y no requieren
puntos. El médico insertard una aguja hueca especial a través de estas incisiones sobre
la parte de atras de la pelvis. La aguja estd conectada a una jeringa para extraer

la médula.

Este proceso se repite hasta que se extraiga la cantidad apropiada de médula. La
cantidad promedio de médula y sangre donada es de alrededor de un cuarto de
galén (cerca de 1 litro). Si el paciente es un nifio o un bebé, entonces se necesita
menos cantidad.

La cantidad de médula donada es sdélo una fraccidn del total de médula del organismo.
La cantidad donada no debilita su propio sistema inmunolégico. La médula se
reemplaza por si misma naturalmente en pocas semanas.

Cuando se completa la donacién de médula, se coloca un vendaje sobre el lugar de la
extraccion y se le traslada al &rea de recuperacion.

Recuperacion en el hospital

Estard en observacion en el area de recuperacién hasta que se le pase el efecto de la
anestesia. Cuando esté completamente alerta y fisicamente estable, le trasladaran 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 mafiana siguiente.

Durante su estadia el personal del hospital controlara de cerca su estado, lo que
posiblemente incluird la extracciéon de muestras de sangre adicionales.

En raras ocasiones se necesitard insertar una sonda en la vejiga del donante para drenar
orina. Si experimenta cualquier complicacion de caracter médico, el equipo de
extraccion estard disponible para proveer tratamiento y responder a sus preguntas.
Aseglrese de informar todo lo que lo preocupe.

El coordinador de su centro de donacién le hara saber con quién ponerse en contacto
si su estado cambia después del alta. Dependiendo de la distancia que tenga que
viajar para volver a su casa, el coordinador de su centro de donacién analizara las
opciones més oportunas para su viaje de regreso.
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Riesgos y efectos secundarios de la donacién de médula
Los efectos secundarios comunes del procedimiento de donacién de médula incluyen:

* Dolor en la parte inferior de la espalda
e Cansancio

e Rigidez al caminar

e Hemorragia en el lugar de la extraccion

Las molestias y los efectos secundarios varian de una persona a otra. La mayoria de los
donantes experimentan cierto dolor, cansancio y rigidez después de la donacién.

Puede tomar algin analgésico que no contenga aspirina. Moverse un poco también ayuda a
aliviar la rigidez y el dolor. La primera vez que se levanta para caminar después de la
donacién debe pedirle ayuda al personal de enfermeria.

Algunos donantes dicen que la experiencia fue mas dolorosa de lo que esperaban, y otros
dicen que lo fue menos. Algunos describen que el dolor es similar al de las caderas
doloridas o como caerse sobre los gliteos. 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 (méas del 98.5 por ciento) de los donantes experimenta una recuperacion
completa. Un pequefo porcentaje (1.34 por ciento) de los donantes experimentan
complicaciones graves como resultado de la anestesia o dafo sobre el hueso, nervio o
musculo de la regiéon de la cadera.

El NMDP quiere garantizar la seguridad del donante pero no existe un procedimiento
médico que no tenga riesgos. El riesgo de muerte durante la donacién de médula es

extremadamente bajo, pero cada donante debe estar conciente de que existe este riesgo.

Efectos secundarios comunes de la donacién
de médula informados en las primeras 72 horas

Cansancio

Dolor en el lugar
de la extraccién
Dolor al caminar
Dolor de espalda
Dolor de garganta
Dolor al sentarse
Nauseas

Dolor al subir escaleras
Aturdimiento
Dolor de cabeza

Dolor en el lugar de la
aplicacién endovenosa

Voémitos

Fiebre

Dolor en el vendaje | ] | | | J

10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Algunos donantes dicen
que la experiencia fue
més dolorosa de lo que
esperaban, y otros
dicen que lo fue menos.

Tome solamente
productos que no
contengan aspirina
(tales como Tylenol,
Motrin o Advil) ya
que estos productos
no prolongarén

la hemorragia.

B
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Recuperacion después de dejar el hospital

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

* Puede experimentar dolor y/o cansancio muscular en la espalda y/o las piernas.

* Es posible que sienta més cansancio de lo normal por varios dias o semanas.

* Puede que le aparezca un moretén en el lugar de la extraccion después del procedimiento.
* Por unos dias trate de mantener sus piernas elevadas siempre que le sea posible.

* Puede tener dificultad para subir escaleras, levantar objetos o agacharse. No intente
hacer esas actividades por varios dias.

* No espere volver a hacer las actividades que hacia antes de la extraccién hasta después
de dos o tres semanas e incluso mas tiempo cuando se trata de actividades que requieren
mas energia.

¢ No haga esfuerzos.
* Planifique tomarse unos dias libres, tal vez mas tiempo si su trabajo requiere actividad fisica.

* Tome solamente productos que no contengan aspirina (tales como Tylenol, Motrin o
Adbvil) ya que estos productos no prolongaran la hemorragia.

* Tome su analgésico antes de que el dolor sea absolutamente insoportable. Es importante
que sepa que algunos analgésicos pueden causar nauseas. Inférmele cualquier efecto
secundario a su coordinador.

* Tome un suplemento de hierro, si asi se lo prescriben.

* Comparta la informacién que recibe sobre su atencién y recuperacién con sus seres
queridos. Acepte la ayuda que le ofrezcan.



DONACION DE PBSC



Ahora que es compatible

Pagina 17

Donacién de PBSC

La donacién de células progenitoras de sangre periférica (PBSC) representa otra manera de
extraer células progenitoras para trasplante. Las mismas células progenitoras (a veces llamadas

células progenitoras sanguineas) donadas de la médula 6sea también se encuentran en la

sangre que circula (periférica).

Para poder donar suficientes células progenitoras para un trasplante, mas células deben
moverse fuera de la médula y dentro del torrente sanguineo.

Las PBSC se estudian conforme a un protocolo de la FDA

El NMDP estéa estudiando las donaciones y trasplantes de PBSC seguin un estudio de
investigacion clinica que se informa a la Administracién Federal de Alimentos y Drogas
(Food and Drug Administration, FDA). Un estudio de investigacion clinica posee un cierto
grupo de instrucciones por escrito sobre cémo se debe llevar a cabo la donacién. Es un
importante método cientifico para evaluar la eficacia del procedimiento tanto para los
receptores como para los donantes.

Una forma comprobada para mover células progenitoras de la médula al torrente sanguineo
es la administracién de filgrastim, un farmaco que se inyecta todos los dias por cinco dias
antes de la donacion.

Los donantes a los que se les administra filgrastim no deben tomar aspirina porque
disminuye el proceso de coagulacién normal de la sangre. En su lugar pueden tomar
productos que no contengan aspirina (tales como Tylenol, Motrin o Advil).

Cémo prepararse para donar PBSC

Dia uno

La primera inyeccién de filgrastim debe aplicarse en un centro de donacién o en una
clinica. En la primera visita lo pesard y le haran analisis de sangre para determinar su
recuento de glébulos blancos. Normalmente la inyeccion se aplica bajo la piel en la parte
superior del brazo, el drea abdominal o el muslo. La visita demorara de 30 a 60 minutos,

sin incluir el tiempo de viaje.

Estard en observacién de 20 a 60 minutos para ver si presenta sefiales de reaccién alérgica al
filgrastim. Menos del uno por ciento de los donantes tienen reacciones alérgicas, entre las

que se incluyen erupciones cutédneas o sensacion de falta de aire.

Debe llamar al coordinador de su centro de donacién del NMDP para analizar cualquier
sintoma que usted pueda experimentar como resultado de la aplicacién de filgrastim. El
coordinador también lo hara un seguimiento a través de todo el proceso.

Dias dos a cuatro

Las siguientes cuatro dosis pueden aplicarse en su lugar de trabajo, en su casa, en un
centro de donacién o una clinica. Antes de cada inyeccién se le tomaré la temperatura, el

pulso y la presion arterial. Si es necesario, se ajustara la cantidad de la inyeccién de filgrastim.

Un profesional médico certificado administrara cada dosis.

Dia cinco
Después de cinco dias de inyecciones de filgrastim, donara sus células sanguineas en el

centro de donacién o en los consultorios externos por medio de un proceso llamado aféresis.

La extraccion de PBSC
implica la extraccién de
células progenitoras del
torrente sanguineo.

Antes de cada inyeccién
se le tomara la
temperatura, el pulso y
la presion arterial.

La primera inyeccién de
filgrastim debe aplicarse en
un centro de donacién o en
una clinica.
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El proceso de donacién de PBSC

Durante la aféresis le colocara una aguja en cada uno de sus brazos. Le
extraeran sangre de la vena de uno de los brazos. La sangre se pasara a
través de un catéter a una maquina separadora de células. La sangre se

centrifuga a alta velocidad y las células se separan en capas.

La maquina extrae células progenitoras, plaquetas y algunos glébulos blancos.
El plasma y los glébulos rojos regresan a su cuerpo a través del otro brazo
mientras que las células progenitoras se colocan en una bolsa de extraccion.

Todos los catéteres que usa la maquina son estériles y se usan solamente

La maquina de aféresis extrae células una vez para su donacién.
progenitoras, plaquetas y algunos

glébulos blancos.

Si se realiza una sola donacién por aféresis, ésta puede demorar hasta ocho
horas. Si se hacen dos donaciones en dias separados, cada extraccion llevara
de cuatro a seis horas.

Efectos secundarios del filgrastim

Efectos secundarios comunes del filgrastim

* Dolor de cabeza * Néuseas
e Dolor muscular o en * Dificultades para dormir
los huesos * Cansancio

Los efectos secundarios del filgrastim suelen desaparecer al cabo de uno o dos dias
después de la Gltima dosis del medicamento. La mayoria de los donantes de PBSC

informan una recuperaciéon completa a la semana de la donacién.
Hasta entonces los donantes pueden tomar productos que no contengan aspirina (tales
como Tylenol, Motrin o Advil) para las molestias. No deben tomar aspirina en las 48 horas

posteriores a la donacién porque disminuye el proceso normal de coagulacién sanguinea.

Efectos secundarios menos comunes del filgrastim

® Reacciones alérgicas * Sensacion de falta de aire

* Aceleracién del ritmo e Comezon o sarpullido
cardiaco * Inflamacién de los ojo

* Mareos * Erupciones cuténeas

Efectos sequndarios raros del filgrastim

e Hemorragia del bazo
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Menos del 1 por ciento (0.7 por ciento) de los donantes de PBSC experimentan efectos
secundarios graves. Hasta julio de 2004, el NMDP tiene conocimiento de cinco donantes
sanos no pertenecientes al NMDP que donaron para familiares y presentaron dolor y
hemorragia del bazo al recibir filgrastim. En dos de esos casos se extirpé el bazo. Los
cinco donantes se recuperaron.

La mayoria de los
donantes de PBSC
informan una

El NMDP calcula un riesgo de 1 en 10,000 de hemorragia del bazo al tomar filgrastim.

Efectos prolongados del filgrastim

. . . . . . , recuperacién completa
Filgrastim se usa cominmente para tratar a los pacientes con céncer. El uso de filgrastim

. , - . , . en un plazo de una
para estimular la liberacion de células progenitoras en el torrente sanguineo del donante P

. . L o . semana a partir de
sano es bastante reciente. Por lo tanto, ain no existe informaciéon disponible sobre los

. . . ' . la donacion.
efectos prolongados de filgrastim. El NMDP comenzé a usar filgrastim para colaborar :

con los trasplantes en los afios noventa. Desde entonces, ningin donante del NMDP —-:
ha informado ninguna complicacién a largo plazo como resultado de las inyecciones

de filgrastim.

Donantes que experimentan dolor en los huesos
despuEs de las inyecciones de filgrastim
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Efectos secundarios comunes del procedimiento de donacién de PBSC

Los efectos secundarios comunes de la donacién de PBSC pueden incluir:

* Moretones en el lugar donde se colocé lo aguja
* Adormecimiento o cosquilleo
e Escalofrios

Algunos donantes experimentan un cosquilleo alrededor de la boca, los dedos de las
manos y los pies y ligeros calambres musculares. Esto se debe al anticoagulante (producto
que diluye la sangre) usado en el procedimiento de aféresis. Estos sintomas se tratan
facilmente haciendo mas lento el procedimiento o dandole calcio al donante.

Efectos secundarios menos comunes de la donacién de PBSC

¢ Disminucién en el recuento de plaquetas sanguineas
* Mareos
¢ Nauseas

La pérdida de plaquetas puede hacer que la sangre se coagule mas lentamente de lo normal.
Los donantes que experimentan pérdida de plaquetas pueden presentar moretones con
mayor facilidad y no deben levantar objetos pesados durante 24 horas.

Pueden continuar tomando acetaminofeno o ibuprofeno cuando sea necesario, pero no

deben tomar aspirina porque podria prolongar la hemorragia.

Efectos secundarios comunes de la donacién de
PBSC informados en las primeras 72 horas

Dolor en los huesos
Dolor muscular
Dolor de cabeza

Malestar

Insomnio
Nauseas

Sudor

Otros sintomas seudogripales

Anorexia
Fiebre
Escalofrios

Vémitos

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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Efectos secundarios raros de la donacién de PBSC

* Desmayos debido a la baja presion arterial
* Infeccién

e Dano al nervio

Catéter venoso central
Si no tiene las venas apropiadas en sus brazos para la donacién, es posible que le
pregunten si estaria dispuesto a que le coloquen un catéter venoso central.

Un catéter venoso central es un catéter estéril que se inserta en una de las venas més grandes:
la vena femoral, la vena yugular interna o la vena subclavia. Provee una manera alternativa
de acceso a sus venas y permite que se lleve a cabo el procedimiento de aféresis. Un
médico le colocard el catéter central. La colocacion del catéter central se realizaré en el
departamento de aféresis de un hospital. Se usa anestesia local como novocaina. Si se
necesita una donacion de dos dias debera pasar la noche en el hospital. El catéter central
se retira al final del procedimiento de la donacién de PBSC.

Dicho catéter se colocaréd Gnicamente con su consentimiento. Si se rehlsa a que le
coloquen un catéter central es probable que le pidan que done médula.

De acuerdo con la experiencia del NMDP, el 18% de las mujeres y el 3% de los hombres
requieren que se les coloque un catéter central.

/ ‘II
j , W vena famoral

Un catéter venoso central es un catéter estéril
que se inserta en una de las venas mas grandes:
la vena femoral, vena yugular o vena subclavia.
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Posibles efectos secundarios de un catéter central
El riesgo de padecer graves complicaciones como resultado de un catéter central es pequefio.

Existe un riesgo de cerca del 1 por ciento de que colapse el pulmén como resultado de la
insercion de un catéter subclavio debajo del area de la clavicula. Puede haber hemorragia

en el lugar en que se inserta el catéter central o dentro de la cavidad toréxica.

Le entregaran informacién adicional sobre los posibles riesgos de la colocacién de un
catéter central. También se le pedird que firme un formulario de consentimiento por

separado para la colocaciéon del catéter central.

B

De acuerdo con la
experiencia del NMDF,

el 18% de las mujeres

y el 3% de los hombres
requieren que se les
coloque un catéter central.

B aa
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Beneficios para usted

La donacidn no lo beneficia a usted directamente de ninguna manera. Sin embargo,
puede ayudar directamente al paciente y proveer informacién sobre el valor del
trasplante de médula o PBSC en el futuro.

Post-donacidn, seguimiento y evaluacion

Para la mayoria de los donantes del NMDP, el procedimiento de donacién de médula o
PBSC no presenta complicaciones y regresan a su hogar el mismo dia de la donacién.
Algunos donantes de médula permanecen en el hospital durante la noche y regresan a
su hogar al dia siguiente.

El NMDP y el personal del centro de donacién estén interesados en su seguridad y
quieren conocer los detalles de su recuperacién. El coordinador de su centro de
donacién se pondré en contacto regularmente con usted después de la donacién

para preguntarle sobre su estado fisico. Es importante que le informe cualquier sintoma

que experimente.

Si en cualquier momento en las semanas, meses o afos posteriores a la donacién, experimenta
problemas fisicos que podrian relacionarse con la donacién, llame a su centro de donacién
lo antes posible.

Al mes, seis meses y al afio de la donacién, el coordinador de su centro de donacién
se pondré en contacto con usted para evaluar su estado de salud en ese momento. Un
coordinador del centro de donacién se comunicara con usted regularmente hasta que
le informe de su recuperaciéon completa, después lo hara una vez al afio para continuar
el control.

Un coordinador del
centro de donacidn se
comunicara con usted
regularmente hasta que
le informe de su
recuperacién completa,
después lo hara una vez
al afo para continuar

el control.

[ |

Recuperacion después de la donacién de PBSC Recuperacién después de la donacién de médula

100 —
90% 100 —

90 86% 87%

90 —
80 -
80 —
70
70 -

60 -
60 —

50 — 50

40 - 40

30 30

20 — 20

% de donantes con recuperacién total
% de donantes con recuperacién total

10 -

1 3 5 7 9 11 14

51%

Dias posteriores a la donacién Dias posteriores a la donacién
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Un ocho por ciento

de los donantes de
médula y PBSC han
hecho una o mas
donaciones adicionales
de sangre para el

mismo paciente.

Pedidos de donaciones adicionales de sangre
Después del trasplante es posible que el paciente necesite donaciones de sangre
adicionales para reforzar su recuperacion. Se le puede pedir que considere hacer una

donacion adicional de:

* Globulos blancos
* Plaquetas
® Sangre entera

Tiene derecho a decir si 0 no a la donacién de estos productos sanguineos.

Pedidos de una segunda donacién de médula o PBSC

Si el paciente sufre una recaida grave, es posible que necesite una segunda donacién de
médula o de PBSC. A algunos donantes del NMDP se les pide que consideren una
segunda donacioén. Si esto sucede, se evaluara completamente la seguridad médica para
usted de una segunda donacién. También tendrd la libertad de aceptar o no el pedido. Su

decisién de donar o no hacerlo no afectara su posicién como valioso donante del NMDP.

Un ocho por ciento de los donantes de médula y PBSC han hecho una o més donaciones
adicionales de sangre para el mismo paciente. Actualmente, el tipo mas comin de segunda
donacién es el de linfocitos del donante extraidos por aféresis, sequido por la donacién
de PBSC, médula y sangre entera. La recuperacién y los efectos secundarios asociados

con una segunda donacién parecen ser similares a los de una primera donacion.

Resultados de los trasplantes
Desde 1987, el Programa Nacional de Donantes de Médula Osea (NMDP) ha facilitado mas
de 20,000 trasplantes para pacientes sin donante de tejido compatible en sus familias.

Es dificil predecir el resultado de un paciente individual. El éxito de un trasplante
depende de muchos factores entre los que se incluyen:

. La enfermedad que se esté tratando
. La etapa de la enfermedad
o La edad y la salud general del paciente

. El grado de compatibilidad entre el tipo de tejido del paciente y del donante

En general a los pacientes mas jévenes les va mejor que a los pacientes de mas edad.
A los pacientes con leucemia que reciben su trasplante cuando su enfermedad esta
en remisién les va mejor que a los que reciben el trasplante cuando la enfermedad

es recurrente.

Actualmente los indices de supervivencia general para trasplantes de donantes compatibles
no relacionados (dos a tres afios después del trasplante) varian del 30 al 60 por ciento.

Sin un trasplante, los indices de supervivencia varian del 0 al 15 por ciento.
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Comunicacién entre donantes y pacientes
El NMDP se compromete en proteger la confidencialidad tanto de pacientes como
de donantes. EI NMDP facilita trasplantes en todo el mundo. En algunos paises no se

permite el contacto entre donantes y receptores. Algunos centros de trasplantes Algunos centros
permiten comunicaciones anénimas administradas por el centro. Las comunicaciones pueden permitir el
andnimas no deben incluir informacién identificatoria tal como nombres, direccion u contacto directo entre
otra informacién de contacto. donantes y pacientes
uno o varios afos
Algunos centros pueden permitir el contacto directo entre donantes y pacientes uno o después del trasplante
varios afios después del trasplante si ambos interesados estan de acuerdo. EIl NMDP puede si ambos interesados

estan de acuerdo.

s

ayudarle en el proceso.

En algunos casos, tanto el donante como el paciente estdn muy interesados en conocerse.
A menudo, sin embargo, el receptor o el donante eligen no tener ningin contacto personal.

Usted debe estar preparado para la posibilidad de que tal vez nunca conozca la identidad
de su receptor ni tenga ningdn contacto con la persona.

Agradecimiento
Esperamos que la informacién en este cuaderno le sea de utilidad. Si tiene alguna pregunta,
hable con el coordinador de su centro de donacién.

En nombre del Programa Nacional de Donantes de Médula Osea (National Marrow Donor
Program®, NMDP) y sus representantes locales le damos las gracias por considerar ser donante
de médula o de células sanguineas.
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Nombres y nimeros de teléfono importantes

Nombre

Cargo

Numero de teléfono




Apéndice I

Hoja de trabajo sobre el compromiso de tiempo
para la donacién de médula

Tiempo requerido

Paso requerido Lugar y hora de la cita aproximado

Sesién informativa

Examenes fisicos
Examen inicial

Centro de extraccion
(Si se hace por separado)

Examen de intervalo
(si es necesario)

Intenciéon de donar

Muestras de sangre
Muestras para investigacion

Muestras previas a la
extraccion

Donacion autologa

Marcadores de
enfermedades infecciosas

Extraccion de
médula/Estadia en el
hospital




Apéndice lla

Hoja de trabajo sobre el compromiso de tiempo
para la donacién de médula - Parte |l

Paso requerido

Lugar y hora de la cita

Tiempo requerido
aproximado




Apéndice lll
Hoja de trabajo sobre el compromiso de tiempo
para la donacién de PBSC

Tiempo requerido

Paso requerido Lugar y hora de la cita aproximado

Sesion informativa

Examenes fisicos
Examen inicial

Centro de extraccién
(si se hace por separado)

Examen de intervalo
(si es necesario)

Formulario de
consentimiento

Muestras de sangre
Muestras para
investigacion

Muestras previas a la
extraccion

Marcadores de
enfermedades infecciosas

Inyecciones de filgrastim

o=

Extracciones por aféresis
1.




Apéndice llla

Hoja de trabajo sobre el compromiso de tiempo
para la donacién de PBSC - Parte li

Paso requerido

Lugar y hora de la cita

Tiempo requerido
aproximado
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