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QUERIDO POTENCIAL DONANTE,

Si estds leyendo este manual, es muy probable que te hayamos contactado

para donar células madre sanguineas para alguien que las necesita
desesperadamente. Estds a punto de ayudar a un paciente con cancer de sangre
a tener una oportunidad de seguir viviendo y este manual te ayudara a entender
en qué consiste la donacidon de células madre sanguineas y te mostrara el apoyo

ofrecido por el equipo de DKMS.

Somos una fundacioén internacional sin fines de lucro, cuya misién es dar
segundas oportunidades de vida a pacientes que presentan algun tipo de
enfermedad mortal a la sangre, cuando su Unica posibilidad de sobrevivir es un
trasplante de células madre sanguineas. Esto lo hacemos a través de nuestro
registro de potenciales donantes, que esta a disposicidon de hospitales y clinicas

gue realizan este procedimiento en 57 paises del mundo.

Hoy contamos con mdas de 11 millones de donantes disponibles a nivel mundial,

hemos entregado mas de 100.000 segundas oportunidades de vida.

En DKMS nos preocupamos por ti. Queremos que tomes una
decision informada y estaremos para ayudarte y apoyarte con
lo que necesites durante todo el proceso.

ANETTE GIANI
Directora Ejecutiva de DKMS Chile.




(POR QUE LOS PACIENTES
NECESITAN DONACIONES
DE CELULAS MADRE
SANGUINEAS?

En los aproximadamente 5 litros de
sangre que circulan en nuestro organis-
mo hay miles de millones de gldbulos
blancos, rojos y plaquetas, que realizan
diversas funciones vitales. Todas estas
células sanguineas se originan a partir
de progenitores hematopoyéticos, tam-

bién llamados células madre sanguineas.

Existen diversos factores que pueden
afectar el proceso normal de desa-
rrollo de los glébulos blancos, rojos y
plaguetas, provocando la formacion de
células sanguineas inmaduras o anor-
males, que se multiplican de manera
descontrolada y expulsan a las células
sanas del flujo sanguineo. Estas células
inmaduras o anormales, se denominan
células cancerosas. Como resultado de
este fendmeno, la sangre ya no puede
realizar sus tareas basicas, como trans-
portar oxigeno y proteger al cuerpo de
infecciones.

Segun la forma y lugar en que se pro-
duzcan estos problemas en la formacion
y desarrollo de las células de la sangre,
podemos hablar de enfermedades po-
tencialmente mortales como: Leucemia,
Linfomas, Mielomas o Aplasia Medular,
entre otras.

Para muchos de los pacientes diagnos-
ticados con estas enfermedades, un
trasplante de células madre sangui-
neas podria ser su Unica posibilidad de
sobrevivir. Y cuando eso pasa, se inicia
una carrera contra el tiempo para en-
contrar a su donante compatible.

En primera instancia, se buscara un
donante compatible dentro de la familia.
Sin embargo, alrededor de 70% de los
pacientes que requieren un trasplante
no encuentran el donante apropiado

en su entorno familiar. En esos casos,

se iniciara la busqueda en el registro
mundial de donantes, de un donante no
relacionado, como tu.

Esa pequefa transfusion de
células madre del donante

es la oportunidad de vida,
ya que crea la sangre nueva
dentro del paciente, quien
compartira la sangre de su
donante por toda su vida,
creando un lazo permanente
e inexplicable entre ambos”

Dr. Francisco Barriga,
Oncélogo y Consultor Médico
de DKMS CHILE.

Una vez que se encuentra al donante
compatible, el paciente inicia un pro-
ceso de preparacion para su trasplante.
Este consiste en altas dosis de quimio-
terapia y posiblemente radioterapia,
para eliminar completamente todas

las células enfermas de su sistema
sanguineo y asi dar cabida a las nuevas
células madre sanguineas. Este proceso
debilita el sistema inmunoldgico del
paciente para que no pueda atacar a las
nuevas células.

Una vez que el paciente reciba el
trasplante, las nuevas células viajaran a
través del torrente sanguineo hasta la
meédula 6sea en donde se fabrican las
células de la sangre. Ahi reemplazaran a
las células madre sanguineas enfermas
del paciente, comenzaran a crecery a
producir nuevos y sanos glébulos rojos,
blancos y plaquetas.

Dependiendo de la edad, la salud del
paciente, su enfermedad y la existencia
o no de complicaciones posteriores,
entre un 40% y 80% de los trasplantes
son exitosos.




{POR QUE TE ESTAMOS
CONTACTANDO?

Al registrarte en DKMS, pasaste unos cotonitos
por el interior de tu boca para determinar
tu tipo de tejido. Asi, se ha determinado tu

compatibilidad con un paciente que requiere
una donacion de células madre sanguineas.
Esto te convierte en alguien muy especial, ya

gue puedes ser la Unica esperanza para gque esa

persona sobreviva.

COMO SE BUSCA LA COMPATIBILIDAD

Cuando analizamos los cotonitos que nos enviaste como parte de tu
proceso de registro, lo que buscamos es identificar tu tipo de tejido
celular para obtener tu perfil de compatibilidad. Este se determina a
través del estudio de tu Antigeno Leucocitario Humano (HLA, por sus
siglas en inglés), que son proteinas o marcadores que se encuentran en

todas las células de nuestro cuerpo.

Nuestro sistema inmunoldgico utiliza
estas proteinas para reconocer cuales
células pertenecen a nuestro cuerpoy
cuadles no. Cuando un paciente recibe
un trasplante, si estas proteinas no
son altamente compatibles, su cuerpo
rechazarad las células madre sangui-
neas entregadas por el donante. Este
proceso se conoce como enfermedad
de injerto contra huésped y es una
complicacién muy comun en casos de
trasplante con baja compatibilidad. En
cambio, si son compatibles, el sistema

inmunoldgico del paciente reconocera
las nuevas células como si fueran propias
y podran alojarse y empezar a trabajar
sin problemas en el cuerpo del paciente.

Para que un trasplante de células ma-
dre sanguineas tenga la mayor proba-
bilidad de éxito, idealmente, 10 de cada
10 caracteristicas de HLA relevantes
deben coincidir entre el paciente y el
donante. Si un paciente tiene la suerte
de tener varios donantes con esta coin-
cidencia, se analizaran otros factores
para determinar el mejor donante.

Andlisis de caracteristicas de tejido (HLA) en nuestros laboratorios.




ETAPAS DEL PROCESO

Tu camino como donante esta compuesto
por dos etapas: la primera destinada a
confirmar tu compatibilidad y la segunda,
a realizar la donacion.

ETAPA 1 ETAPA 2
Confirmar tu Realizar
la donacidén

compatibilidad

PRIMERA ETAPA
CONFIRMANDO TU COMPATIBILIDAD

Si te registraste y resultas
compatible con un paciente,
el primer paso es confirmar
dicha compatibilidad, para
eso debemos completar los
siguientes pasos:

1. Primer contacto

Te llamaremos para explicar el pro-
ceso de donacidén y responder todas

las dudas que puedas tener. Donar es
un compromiso serio, por lo que te
recomendamos que lo converses con tu
familia y amigos para que te ayuden a
tomar una decision.

2. Envia el cuestionario de salud y el
formulario de consentimiento

El cuestionario sobre tu historial de
salud nos provee de la informacién rela-
cionada con cualquier condicion médi-
ca que pudiera impedir tu donacién. Tu
consentimiento nos permite avanzar
hacia la realizaciéon de un anélisis de
sangre. Puedes enviar estos formularios
escanéandolos y mandandolos por mail
a ct@dkms.cl.

Tu salud y seguridad son nuestra prio-
ridad principal. Cualquier condicion
médica sera revisada por nuestro equi-
po y si la donaciéon implica algun riesgo
adicional para ti, no te pediremos seguir
con el proceso.

Dependiendo de tu estado de salud, es
posible que temporalmente no puedas

donar o que tengamos que sacarte perma-
nentemente de los registros de donacion.

3. Muestra de sangre

Se llevara a cabo un proceso de
tipificacidon de confirmacion; es decir, se
te extraerd una muestra de sangre para
comparar tu tipo de tejido celular con el
del paciente y para buscar marcadores
de enfermedades infecciosas.

« El coordinador te informara el
lugar, fecha y hora, en donde
se agendara la extraccion de la
muestra de sangre.

* Seras informado de cualquier
resultado inesperado. Ademas,
puedes solicitarnos los resulta-
dos del analisis.

¢ Todos los resultados son estric-
tamente confidenciales.

4. Mantennos informados
y preparate

Una vez que tu andlisis de sangre haya
concluido, te convertiras en una pieza
esencial del tratamiento del paciente.
La decisiéon del centro de trasplante
sobre tu paso a la fase final del pro-
ceso de donaciéon puede tomar hasta
tres meses.
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SEGUNDA ETAPA
HAS SIDO SELECCIONADO PARA DONAR

El equipo médico del paciente
recibird los resultados de tus
examenes y decidira si eres el
donante elegido. Si es asi, nos
pondremos en contacto contigo
para continuar el proceso.

1. Método de donacidn

Una vez que tu compatibilidad haya
sido confirmada, se te informara si se
requiere de una donacion via sangre
periférica o por médula 6sea, que es el
método menos frecuente (mas infor-
macion sobre ambos métodos en las
préximas paginas). El médico tratante
seleccionara el mejor método para el
paciente. Un coordinador de DKMS te
contactard para coordinar los pasos
a seguir y fijar las fechas de acuerdo
con tu disponibilidad y las necesida-
des del paciente.

El proceso incluye

* Orientacion sobre los métodos de donacion.

* Examen fisico y verificacién del historial

de salud.

* Electrocardiograma (para revisar tu
corazoén) y radiografia de térax.

* Exdmenes de laboratorio (analisis de orina,
examenes de sangre, test de embarazo).

* Tu consentimiento como donante.

2. Evaluaciéon médica

Te realizaremos un chequeo médico

para confirmar que estds en buen estado
de salud para ser donante. Este tendra
lugar en el centro de salud en el que se
llevara a cabo tu donacién. Durard un dia
aproximadamente y se debe considerar el
tiempo de los traslados.

En caso de que tu donacidén sea via sangre
periférica, se evaluaran las venas de tus
brazos y manos, para ver si son adecuadas
para la donacién.

Luego de la evaluacién médica, se revisaran
tus resultados. Si te dan el visto bueno
médico para donar, se preparara al paciente
para recibir tus células madre sanguineas.

Si tienes preocupaciones de algun tipo,
por favor contacta a tu coordinador

en DKMS lo antes posible, ya que

el paciente, una vez que haya sido
médicamente preparado para el
trasplante, estara en grave riesgo si
decides no continuar.

DKMS TE AYUDA A CONVERSAR
CON TUS FAMILIARES

Sabemos que en el camino hacia la donacién pueden surgir muchas
dudas y quizas tus familiares o amistades tengan algunas preguntas
sobre el proceso de donar células madre sanguineas. A continuacion,
te damos algunas ideas sobre cémo hablar con ellos:

¢ En un ambiente tranquilo donde
puedan conversar, cuéntales que tienes
la oportunidad de hacer algo realmente
especial, salvar una vida. En nuestra
resefa y pagina web encontraras
informacion sobre coémo nacid la
Fundacion, su trayectoria y en qué
paises nos encontramos.

* Responde sus preguntas, ocupa el
material que tengas a mano (Manual
del donante, historias de donantes en
nuestra pagina web, nuestro perfil de
Instagram, nuestro canal de YouTube).

“Insto a los papas

a gque apoyen a sus
hijos. Es bueno saber
que si sacan un
poquito de ti, es para
ayudar a otro. Le va

a prolongar la vida a
otra persona”.

Abner Gonzalez, papa del
donante Matews Gonzalez.

* Mencidénales que es posible que te
acompanen el dia de la donacién y asi
como en tu caso, DKMS se hara cargo
de sus gastos también.

* Si hay mas dudas, tu coordinador de
DKMS estard muy dispuesto a conversar
con tu familia en una llamada, para
repasar el proceso en detalle y aclarar
sus consultas particulares.

La comprension de tus seres queridos
es muy importante para nosotros.
Esperamos que apoyen tu decision y te
acompaien en este hermoso proceso.



https://www.youtube.com/watch?v=xu5-mFwy2Ws
https://www.youtube.com/watch?v=xu5-mFwy2Ws
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DONACION DE CELULAS MADRE
SANGUINEAS VIiA SANGRE PERIFERICA

La donacidn periférica es un proceso de aféresis, lo que quiere decir
que, mediante una aguja, se extrae tu sangre del brazo y se traspasa a
una maguina que separa tus células madre sanguineas. El resto de tu
sangre es devuelta a tu cuerpo por el otro brazo. En algunos casos, si en
el primer dia no se recolectan suficientes células madre sanguineas, te
[lamaremos para volver un segundo dia.

Antes de la recoleccidn

Para asegurar que puedas donar sufi-
cientes células formadoras de sangre
para el trasplante, recibirds inyecciones
diarias de G-CSF (factor estimulador de
células madre) por cinco dias conse-
cutivos anteriores a la donacion. Las
inyecciones son administradas en el
abdomen o en los muslos, y pueden ser
administradas por ti mismo, un familiar
o por un profesional de la salud.

El G-CSF es un factor de crecimiento
natural que estimula la producciéon de
células madre sanguineas en tu médula
dsea, que se encuentra en el nucleo de
tus huesos. El factor hara también que
estas células se desplacen desde la mé-
dula 6sea hacia el flujo sanguineo.

DONACION PERIFERICA

Durante la recoleccion

La sangre se extrae desde una vena en
tu brazo y luego pasa por una maquina
que recolecta tus células madre sangui-
neas. Los componentes restantes de la
sangre se devuelven a tu cuerpo a través
de una vena de tu otro brazo (aféresis).
Una donacién tarda aproximadamen-

te seis horas, y podria necesitarse un
segundo dia consecutivo de donacién
dependiendo de la movilizacién de tus
células madre sanguineas. En ese caso,
DKMS dispondra una estadia en un hotel
para ti si fuera necesario.

Luego de la recoleccidn

Un profesional de la salud te monitorea-
ra hasta que estés fisicamente estable y
listo para volver a tu hogar.

¢ Se agendard en un dia de semana (usualmente lunes a jueves).
* Sellevara a cabo en el centro de salud donde fue tu evaluacién médica.
* Puedes irte a casa durante la tarde de la donacidn si es un

procedimiento de un dia.

¢ Seguiremos en contacto contigo regularmente para evaluar tu

recuperacion luego de donar.

POSIBLES EFECTOS DE LA DONACION PERIFERICA

La donacidn periférica es un procedimiento muy seguro. Sin embargo,
puede haber algunos efectos secundarios, que varian entre personas.
Durante este procedimiento, hay una linea telefénica disponible las

24 horas para ti.

Durante tu recuperacién

Los posibles efectos secundarios del
G-CSF son similares a los sintomas de
un resfrio. Normalmente desaparecen a
las 48 horas de efectuada la donacion.
Para aliviar cualguier malestar

gue puedas sentir, puedes tomar
analgésicos que seran indicados en

el centro de salud donde realizaras la
donacioén. La mayoria de los donantes
puede volver a sus actividades
normales a los dos dias de haber
donado. Si tus actividades regulares
incluyen grandes esfuerzos fisicos,
puede que requieras mas tiempo

de recuperacion (posiblemente una
semana).

Posibles efectos secundarios

del G-CSF

» Dolor de cabeza.

* Dolor muscular u éseo.

* Fatiga.

* Enraros casos, se han reportado
nausea y sarpullidos.

Posibles efectos secundarios
de la donacidn periférica

¢ Moretdn en el sitio del pinchazo.
* Adormecimiento o cosquilleo.

« Escalofrios.

* Descenso temporal del recuento de
plaguetas sanguineas.
* Mareo.

* En raros casos, se han reportado
nauseas.

13
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DONACION VIA MEDULA OSEA

La donacidn via médula dsea es un procedimiento quirudrgico en el

cual se hospitaliza a la persona y se la somete a anestesia general para
extraer las células madre sanguineas, directamente del nucleo de los
huesos pélvicos. Algunos donantes experimentan dolor de corto plazo,
moretones y rigidez luego de la extraccidon. La mayoria de los donantes
puede volver a sus actividades normales luego de una semana.

Antes de la extraccion Tus células madre sanguineas se

Seras sometido a anestesia general y recuperaran completamente cuatro

estaras antestesiado por aproximada- semanas después de la donacion y

mente una hora. los huesos pélvicos se sanaradn en

seis semanas.

Durante la extraccion

El médico insertard una aguja a
través de dos peguefas incisiones de
menos de un centimetro, en la piel
de los huesos pélvicos. Normalmente
no requieren puntos. La extraccion
dura aproximadamente 60 minutos,
durante los cuales estaras acostado
sobre tu vientre.

DONACION DE MEDULA OSEA

* Se agendara en un dia de semana (usualmente lunes a jueves).

* Sellevara a cabo en el centro de salud donde fue tu evaluacién médica.

* Incluye dos noches de hospitalizacién: llegaras la tarde previa a la
extraccion para reunirte con el doctor y firmar los formularios de
consentimiento, y pasaras alli la noche posterior a la extraccion.

¢ Seguiremos en contacto contigo regularmente para evaluar tu
recuperacién luego de donar.

POSIBLES EFECTOS SECUNDARIOS
DE LA DONACION VIA MEDULA OSEA

La extraccion de médula dsea es un procedimiento muy seguro.
Sin embargo, hay algunos riesgos involucrados a causa de la anestesia
y algunos efectos secundarios, gue varian de persona en persona.

Durante tu recuperacion

Es normal experimentar algo de dolor,
moretones y rigidez durante las dos o
tres semanas posteriores a la donacién.
Debes evitar levantar peso, agacharte y
el ejercicio arduo por aproximadamente
dos semanas luego de la donacion. Te
recomendamos tomarte una semana
libre luego del procedimiento. Si tus
actividades regulares incluyen grandes
esfuerzos fisicos, puede que requieras
mas tiempo de recuperacion.

Posibles efectos secundarios de

la extraccion de médula ésea

« Dolor en la parte baja de la espalda.

» Fatiga y rigidez al caminar.

* Leve sangrado en el lugar de la incision.
* Riesgo de infeccién.

Posibles efectos secundarios

de la anestesia

* Garganta irritada (causada por el tubo
de respiracion).

* Baja en la presion sanguinea.

* Dolor de cabeza y cansancio.

* Enraros casos, se han reportado

nausea y vomitos.

APOYO POSTERIOR A LA DONACION

En ambos métodos de recolecciéon
de las células madre sanguineas, te
proveeremos de apoyo posterior a tu
donacion; para ello, te contactaremos
regularmente para evaluar tu
recuperacion. También es importante
gue nos contactes directamente si
tienes cualquier preocupacion o si
deseas informarnos de algun sintoma
que estés experimentando. Luego

de tu donaciodn, te llamaremos por

teléfono y, como parte del seguimiento
de largo plazo, estaremos en contacto
contigo anualmente durante los

diez afios posteriores a la donacion.
Ademas, tendras la opcidn de optar

a andlisis de sangre de seguimiento

en el primer mes posterior a la
donacidn. Este analisis es opcional
pero te recomendamos que lo hagas,
para asegurarnos de que tus valores
sanguineos han vuelto a la normalidad.
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UN REPASO A ,
LOS METODOS DE DONACION

DONACION VIA
SANGRE PERIFERICA

Evaluacion médica del paciente

en el centro hospitalario.

Duracidn: un dia y un dia extra

para viajar el dia anterior si es necesario.

TIEMPO DE ESPERA
Luego de la evaluacion médica.
Duracién: una a dos semanas.

PREPARACION
Inyecciones de G-CSF.
Duracion: cinco dias.

POSIBLES EFECTOS

SECUNDARIOS DEL G-CSF:

Dolor de cabeza, dolor muscular u 6seo,
nausea, fatiga, sarpullido.

DONACION

En un centro hospitalario.
Duracion: uno a dos dias,
sin hospitalizacion.

POSIBLES EFECTOS

SECUNDARIOS DE LA DONACION

ViA SANGRE PERIFERICA:

Leve moretdn en el sitio del pinchazo,
adormecimiento o cosquilleo, escalofrios,
descenso temporal del recuento de
plaguetas sanguineas, mareo, nausea.
Hasta la fecha, no se han documentado
efectos secundarios a largo plazo.

RETORNO A LAS
ACTIVIDADES HABITUALES:
Usualmente entre dos a siete dias.

=4 DONACION ViA

QQ MEDULA OSEA

Evaluacion médica del paciente

en el centro hospitalario.

Duracidn: un dia y, si es necesario viajar,
un dia extra.

TIEMPO DE ESPERA
Luego de la evaluacion médica.
Duracién: una a dos semanas.

DONACION

Las células se extraen desde

la médula ésea del hueso pélvico.
Se realiza en recinto hospitaliario.
Duracion: tres dias.

POSIBLES EFECTOS SECUNDARIOS

DE LA ANESTESIA:

Garganta irritada, ndusea leve y vomitos,
baja en la presion sanguinea,

dolor de cabeza, cansancio.

POSIBLES EFECTOS SECUNDARIOS
DE LA DONACION ViA MEDULA OSEA
Dolor en la espalda baja, fatiga,

rigidez, leve sangrado o infeccién

en el sitio de la incisién.

RETORNO A LAS
ACTIVIDADES HABITUALES:
Usualmente entre una a dos semanas.

Es un proceso suUper seguro B*
y es la experiencia mas
maravillosa que me ha
tocado vivir.”

EDUARDO GUNTHER, dond células madre
sanguineas via periférica en 2019.

(Ver video })



https://www.youtube.com/watch?v=w8EIpnL1nM4

PREGUNTAS FRECUENTES

En esta seccidon encontrards todas las preguntas que los potenciales
donantes nos hacen regularmente. Si no encuentras la respuesta a tus
dudas en este manual, por favor llama a nuestro equipo de atencién al

donante al nimero +56 9 3937 0989.

éLa donacion duele?

Si tu donacidn es via sangre periférica,
es normal sentir molestias durante el
periodo de las inyecciones de prepara-
cion (G-CSF o factor estimulador de cé-
lulas madre). Podria dolerte un poco el
pinchazo. El medicamento administrado
podria provocarte dolor de cabezay

de cadera, o sintomas similares a los de
un resfrio. Al momento de la donacion,
podrias sentir un dolor momentaneo
cuando se instalan en cada brazo las
vias que hardn circular tu sangre.

Pero queremos dejar que sean nuestros
donantes que han pasado por el proce-
so, quienes te lo cuenten:

Me daria mas miedo ir al dentista
que hacer la donacion... sacarte
las muelas del juicio o taparte
una carie duelen mas”.

Felipe Correa, donante 2019.

No fue doloroso, mas que nada
uno se aburre’.

Constanza Rojas, donante 2020.

El unico dolor que senti'y que fue

Si tu donacién es via médula ésea, al
despertar de la anestesia podrias sentir
dolor en la zona posterior de tu cadera,
desde donde se extrajeron tus células
madre sanguineas y en algunos casos
podrian producirse algunos moretones.

Yo doné via médula dsea y
siempre que me preguntan sobre
el dolor, la verdad es que es peor
el despertar después de un dia
intenso de Crossfit cuando no lo
has hecho en mucho rato”.

Bud Hennekes, donante 2018.

Estaba un poco adolorida,
pero desperté con eso de ‘qué
bueno, ahora puedes servirle a
otra persona’ Después llegué a
mi habitacion, con un poco de

constante pero soportable, fue la aguja

) dolor, no hay que mentir, duele
que tenia en la mano derecha, que era ) )

un poquito, pero es lindo. El dolor
donde entraba la sangre luego de pasar

pasa a segundo plano cuando Fue como cuando uno se cae de

por la maquina. Trataba de no mover N ) :
) uno puede ayudar a otra persona. la silla jugando a la silla musical y
esa mano para evitar el dolor, pero

- Asi que toda la experiencia
como dije era totalmente soportable”.

te pegas en la cola. Ese dolor senti

yo. Me costo un poco caminar,

nunca se me va a olvidar, lo

Nicole Soto, donante 2020.

podria hacer una y mil veces mas, el mismo dia de la cirugia y al dia

porque es lindo”. siguiente. Pero mds que eso, nada”.

bl

Melissa Santis, donante 2019. Francisco Sierra, donante 2019.
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éLos procedimientos de donacidon
son seguros para el donante?

Para DKMS la seguridad y tranquilidad
de nuestros donantes, es nuestra mayor
prioridad. Previo a cualquier donacion

y con cualquiera de los dos métodos,

el donante recibe un chequeo médico
muy completo cuyo objetivo es dismi-
nuir los riesgos del procedimiento al mi-
nimo. Esto es evaluado por un médico
especializado que luego da el pase o no
al proceso de donacidn.

DKMS ha hecho posible mas de 100 mil

donaciones para salvar vidas y ningu-

no de sus donantes ha experimentado
consecuencias significativas debido a la
donacion.

éLa Fundacidén cuenta con algun
tipo de seguro para el donante

en caso de que ocurra alguna
complicacion?

DKMS si cuenta con un seguro de ac-
cidentes disefado para sus donantes.
Protege al donante en todo el proceso,
desde los exdmenes médicos previos

hasta la donacién misma.

Para nosotros, la tranquilidad de los do-
nantes es fundamental para salvar vidas.

¢Qué riesgo tiene el medicamento que se administra
en la preparacion de la donacidn via sangre periférica?

Si tu donacién es via sangre
periférica, recibirds inyecciones

de G-CSF (factor estimulador de
células madre) cuyo objetivo es es-
timular la produccioén de las células
madre en la médula dsea durante
el periodo de administracion, para
gue puedas hacer la donacién de
manera ambulatoria y periférica.

Durante esta preparacion podrias
sentir: dolor de cabeza, dolor mus-
cular u éseo, y en raros casos, se han

reportado nduseas y sarpullidos.

Estos sintomas suelen mejorar
luego de tomar algun analgésico
y desaparecen una vez dejas de ad-

ministrar el medicamento.

Ninguno de los mas de 100 mil
donantes de DKMS ha presentado
sintomas ni complicaciones relacio-
nadas con la donacién a largo plazo
desde hace 20 afios hasta la fecha.

Posibles efectos secundarios GCS-F

Dolor de cabeza
1L Lol 75,
Dolor muscular u éseo
1L el 75,
Nauseas y sarpullidos

so00000000 (OXM

Posibles efectos
secundarios de la
donacién periférica

14,

de los donantes
experimenta
efectos adversos
ligeros, distribuidos
de la siguiente
manera:

Adormecimiento o cosquilleo
FeRee00000

Mareo o nauseas
$00000000 oM

Moretoén en el sitio del pinchazo

éLa donacidn va a afectar mi animo o
condicion fisica?

Si tu donacién es via sangre periférica, es
normal sentir molestias durante el periodo de
las inyecciones de preparacion. Este proceso
podria provocar que te sientas un poco
cansado, como con una sensacion de resfrio.
Luego de la donacidén el malestar pasa.

En el caso de la donacidén via médula ésea,
puede sentirse dolor leve algunos dias
luego de la donacion.

¢Si dono para un paciente, quedo
incapacitado para donar a un familiar
mas adelante?

Siempre podras realizar donaciones mas
adelante. Las células madre sanguineas

de nuestro cuerpo estan en permanente
regeneracion. Si donas a un paciente de
manera altruista y voluntaria con DKMS, tus
células se regenerardn en un plazo de un
mes y podras realizar una donacién para un
familiar si fuese necesario.

Si el caso fuera al revés y ya hubieras
donado para un familiar, también puedes
volver a donar con nosotros.

A EE LY T T
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¢Es cierto que los donantes que

se administran el medicamento
preparatorio para la donacidn via
sangre periférica, tienen mayores
probabilidades de desarrollar algun
tipo de cancer de sangre?

No hay relacién entre la administracion
de G-CSF (factor estimulador de células
madre) para la donacién de células
madre sanguineas y la propensiéon a
desarrollar alguna enfermedad maligna
a la sangre.

Diferentes registros de donantes en

el mundo hicieron un seguimiento a
miles de donantes durante 8 afios para
comparar entre quienes recibieron el
medicamento con quienes nunca lo
hicieron. Los resultados mostraron que
la incidencia del cancer en donantes que
han recibido G-CSF (factor estimulador
de células madre) no es mayor a la de
las personas que no han recibido el
medicamento. Esto fue confirmado por
la Asociacion Mundial de Donantes de
Médula (WMDA), que relne y rige a
todas estas organizaciones.

¢En cuanto tiempo recupero mis
células después de donar?

Tus células madre sanguineas volveran a
su cantidad normal en cuatro semanas.
La donacidén no afecta tu sistema
inmunoldgico porque la cantidad de
células madre sanguineas recolectadas
es una fraccion de la cantidad natural
presente en el cuerpo.

Posibles efectos
secundarios de la

extraccién de Médula Osea

Dolor en parte baja de la espalda

000000000
Anemia transitoria

00000000
Ndauseas o vémitos

$000900000

Garganta irritada

10

13

Lo haria diez veces de nuevo,
todas las que pueda.”

SOFIA FIGUEROA, dond células madre
sanguineas via médula osea en 2019.



https://www.youtube.com/watch?v=W38FkRQmIEQ&t=11s
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SER DONANTE DE CELULAS MADRE SANGUINEAS

“Hay que ponerse en el lugar
del otro y ayudar”

Claudia Mardones tiene 28 aflos y trabaja en la Fuerza Aérea. Cuando

su amiga le contd sobre la importancia de ser donante de células madre
sanguineas, no dudd en registrarse. “Nunca pensé que seria compatible
con alguien, es algo que uno nunca cree que le va a pasar. Me emociono
mucho saber que la decision de ayudar a otra persona a tener una segunda
oportunidad de vida, estaba en mi”. A continuacion, su testimonio.

A comienzos de 2020, fui a una
campafa donde buscaban encontrarle
un gemelo genético a Catita. Una
amiga es prima de ella y nos habia
comentado sobre lo urgente que

era la busqueda para ella y quienes

lo necesitan. Me motivo el hecho

de poder ayudar a mi amiga por la
situacion familiar que estaba viviendo
y cuando me contdé sobre cémo era

el proceso, me motivé aun mas poder
registrarme.

Cinco meses después, me llamaron
por teléfono. Estaba entrando a una
reunién de trabajo y no podia creerlo.
La verdad es que nunca pensé que
seria compatible con alguien, es algo
gue uno nunca cree que le va a pasar.
Me emociond mucho saber que la
decision de ayudar a otra persona a
tener una segunda oportunidad de
vida, estaba en mi.

Al comienzo tenia un poco de miedo
por lo desconocido, sin embargo,
cuando tuve la cita con la enfermera
y el médico, me explicaron todo el
proceso y quedé bastante clara.

¢Qué significa donar células madre
sanguineas?

Doné por sangre periférica y si bien
es un poco largo, es un proceso muy
simple. Me senti bien durante toda la
donacioén, solamente un poco cansada
hacia el final, pero la verdad es que
no duele absolutamente nada. En un
comienzo tenia un poco de miedo de
ponerme yo sola las inyecciones para
preparar a mi cuerpo, pero volveria a
hacerlo sin pensarlo.

No sé mucho sobre la paciente que
recibird mis células madre sanguineas,
solo que es una mujer estadounidense
entre 60-70 anos. Se que no esta
pasando por un buen momento, espero
gue con esto pueda tener una segunda
oportunidad de vida. Me encantaria
conocerla algun dia.

Muchos amigos me han comentado
que les encantaria poder estar en mi
puesto y ayudar a alguien. Por lo mis-
mo, los invito a conocer los testimonios
gue hay, ponerse en el lugar del otro

y ayudar. No hay que tener miedo, es
algo bastante simple y uno nunca sabe
las vueltas de la vida.

CLAUDIA, durante su donacién de células
madre sanguineas via sangre periférica.




ENCUENTRO ENTRE
DONANTE Y PACIENTE

Frecuentemente, los donantes nos preguntan si pueden

conocer a la persona que ha recibido su donacién. Aqui
te explicamos cdmo puedes mantenerte informado del
progreso del paciente vy si te serd posible contactarlo.

NOVEDADES SOBRE EL PACIENTE

El médico del paciente puede entregar
hasta tres actualizaciones del estado del
paciente durante el primer afo posterior
a la donacion. Si estas de acuerdo, nos
contactaremos contigo para entregarte
esta informacion. Es importante hacer
notar que, debido a los requerimientos de
confidencialidad existentes en cada pais,
algunos centros de trasplante no pueden
entregar informacién sobre los pacientes,
por lo que deberias estar preparado para
la posibilidad de no recibir novedades
sobre la recuperacién del receptor de tu
donacioén. Tu coordinador de DKMS puede
informarte en detalle sobre las politicas
especificas del pais en el que el paciente
receptor estd siendo tratado.

COMUNICANDOSE CON EL PACIENTE:
LOS PRIMEROS DOS ANOS

La comunicacion con el paciente es
manejada por DKMS. Antes de que el
paciente reciba tu donacién de células
madre sanguineas, los datos de ambas
partes serdn andnimos. Luego de que el

paciente ha recibido la donacién, puedes
solicitar algunos detalles, como edad,
género y el pais en el que el receptor
recibié el tratamiento. Durante los dos
primeros afos posteriores a la donacion,
algunos centros de trasplante te permitiran
enviarle cartas anénimas al paciente; estas
no deben incluir informacion identificatoria,
como tu nombre, direccién, ciudad u

otra informacién de contacto. También
podemos entregarte guias sobre como
hablar de tu donacién en redes sociales.

COMUNICANDOSE CON EL
PACIENTE A LARGO PLAZO

Algunos paises pueden permitir el contacto
directo con el paciente dos aflos después de
la donacion. Esto sélo ocurrird si ambos estan
de acuerdo en contactarse. Ciertos paises no
permiten ninguna forma de comunicacion,
por lo que deberias estar preparado para

la posibilidad de no saber la identidad del
paciente ni tener ningln contacto con él. Tu
coordinador de DKMS te puede entregar mas
detalles de las politicas del pais en el que el
paciente estd siendo tratado.

IGNACIO conociendo a su donante JOSIE




€€ Nosotros sabemos lo que pasa con una familia

NlNO DE ‘|2 AN OS CONOCE cuando tiene una enfermedad Con:;isf:;
A QUIEN LE SALVO LA VIDA

€€ Es un tremendo gesto de amor que alguien
sin conocerte, te regale la vida”.
ANDREA RAUQUE, mama de JOSE MIGUEL LEMUS.

A fines de 2018, José Miguel Lemus
(12) comenzd a sentirse mal, decaido . ;?' Py
y sin dnimo. Lo que inicialmente fue - > % u J
diagnosticado como un cuadro viral, % - 4
resultd ser una leucemia linfoblastica Q‘ - .

aguda y después de cuatro meses de L

tratamiento, le indicaron que debia
recibir un trasplante de células madre
sanguineas.

Al no encontrar un donante compatible
dentro de su familia, su equipo médico
recurrié al registro mundial de donantes
gue incluye a todos los donantes de
DKMS Chile. En julio de 2019 les dijeron
gue habia una persona compatible.

2018 también fue el aflo en que César
Leal (36) se registré como potencial
donante en DKMS Chile, motivado
por su experiencia familiar de haber
enfrentado el cancer de su pequefia
hija, hoy ya de alta. Un afo mas tarde,
en 2019, recibio el llamado de que
era compatible y sintidé que podria
devolverle la mano a alguien que lo
necesitara.

En febrero de 2022 y a dos afios de la
donacién y el trasplante, José Miguel y
César pudieron conocerse en Osorno.

JOSE MIGUEL (12) y CESAR (36) cuando
se conocieron en persona en febrero de 2022.



https://youtu.be/Tn6ktyZc0cc

AYUDANOS A COMPARTIR
TU EXPERIENCIA

Muchas veces conocer la experiencia de otros donantes ayuda a
entender el proceso de donacidn, aclarar dudas y eliminar temores; y
para un futuro donante, tu historia podria ser la razdn de seguir adelante
con el proceso. Ayudanos documentando cada paso de tu viaje.

1. Tu eres la estrella del proceso de
donacién: Conviértete en protagonista
de tu viaje y toma fotos de las distintas
etapas del proceso. Cuida tu enfoque,
la luz y tu entorno. Puede ser horizontal
o vertical.

2. ¢Te animas a hacer un video?
Si prefieres los videos, te invitamos a
hacer un diario audiovisual de tu viaje

de donacién. Haz un video después de
nuestra primera llamada, graba todo lo
que pase en tu examen médico, hdblanos
de tus sentimientos pre donaciony
cuéntanos como termind todo.

3. Completa nuestra entrevista.
Posterior a tu donacién, tu coordinador
de DKMS te compartird un cuestionario
para que escribas toda tu historia y
todos los sentimientos que tengas
sobre el proceso. Trata de ser lo mas
detallado y extenso posible. Mientras
mas informacion tengamos, mas facil
nos serd contar tu historia.

4. Firma tu consentimiento: Para que
podamos usar tu historia y fotos en
nuestros canales de comunicacion, y asi
invitar a otras personas a convertirse en
donantes, deberds autorizarnos a través
de un consentimiento informado. Tu
coordinador de DKMS te lo compartira
junto al cuestionario con tu entrevista.
Deberas completarlo con tus datos y
enviarlo de vuelta firmado.

5. Mandanos tu material: No te olvides
de compartirnos tu material. Con
nuestro equipo de comunicaciones le
daremos forma, editaremos, y siempre
te lo compartiremos antes de publicarlo
para tu revision.

COMO Y CUANDO COMPARTIR EN REDES SOCIALES

Entendemos que quieras compartir esta experiencia en redes sociales tan
pronto te contactemos, pero es importante que esperes un poco. Tanto tus
publicaciones personales como lo que nos compartas y publiguemos desde
nuestros canales de comunicacion, deben salir con un mes de desfase. Aqui

te explicamos por qué.

Durante tu proceso de donacién y el
proceso de trasplante del paciente,
debemos proteger la privacidad

de ambos. Segun el pais donde se
realiza la donacién y donde vive el
paciente, existen regulaciones que
estipulan cierto periodo de anonimato
y confidencialidad antes de cualquier
contacto, y nosotros lo extendemos a
cualquier publicacién sobre la donacidn;
ya gue la emocion de un paciente o
su familia los puede llevar a buscar y
especular sobre cualquier publicaciéon
hasta el mas minimo detalle.

éPor qué es importante mantener
el anonimato?

* Después de una donacioén exitosa, el
donante queda reservado para “su
paciente” en caso de que requiera
otra donacion de células madre
sanguineas. El anonimato garantiza
que la decisién sobre una segunda
donacion esté libre de presion
emocional.

« El paciente también puede sentir
tension emocional si conoce al
donante y confia en él o ella para
otra donacion. Ademas, durante
el periodo de recuperacion del
paciente, conocer a la persona que
dond las células madre sanguineas
que le salvaron la vida podria ser una
carga emocional demasiado grande.

Es por esto que, a la hora de publicar
(luego del tiempo recomendado), te
damos algunas guias de lo que puedes
o no decir:

Puedes contar qué se siente
darle a otra persona una segunda
oportunidad en la vida.

Puedes dar informacion general
sobre el paciente que recibio

la donacién, por ejemplo: “un
adolescente de Europa, que

padece cancer de sangre”, pero no
entregues detalles como como edad,
género o ubicacion especifica.

Puedes decir tu nombre y edad,
pero no compartas tu numero de
donante ni tu fecha de nacimiento.

Puedes decir el pais en el que
vives, la regién, pero no compartas
tu direccidn exacta o puntos de
referencia especificos.

Con estas recomendaciones, queremos
asegurarnos de que cierta informacion

y claves sobre la relacion donante-
paciente no sean visibles para el publico.
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