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En los Ultimos afos, hemos podido observar comada toma de decisiones. Esto es un paso importan-
se ha ido modi cando progresivamente el centro te, puesto que la enfermedad pasa a formar parte

de atencidn en las intervenciones psicosociales de del paciente, por lo que es enriquecedor para ellxs
los pacientes con enfermedades oncohematoldgi- poder “tomar el control” de lo que esté en sus

cas. Observamos en concreto, que existe unmanos.

cambio, en el que se ha ido humanizando la salu .
dejando atras la vision “paternalista” de los profe-dpor otro lado, el COVID-19 ha supuesto un cambio

sionales, que trabajaban desde la pena, con la idegzala:n;g?;se:; dtg%i’h:?nrgﬁg ficlad'zgrr;(;j'ggrgs
de que el diagnéstico era lo Gnico importante en u gica,

este nuevo proceso que la vida habia puesto en el;Jn q_uracgn Ien las vu;las de :;)sfpamentehs y I?S
camino de los pacientes. amilias. Por lo que actuamos de forma coherente

con el contexto actual y adaptando la interven-
Desde ADMO con este cambio, trabajamos desdecion a la dificil situacion.

el ambito social y psicolégico. Dejamos de “mirarD de h 4s de 25 afos. h id
desde arriba” a los pacientes, una postura de esde hace mas de anos, Nemos seguido un

privilegio que no hacia méas que poner barreras,h'lo rojo de atencion y acompafiamiento a pacien-

para pasar a una mirada mas integradora, centran-&S Y familias, celebrando todos sus logros y

donos en la persona y en todas las areas que la

componen: la identidad, la pareja, la familia, egug_r(ljendol tOde Iag gle$e5|(tjades gue surgen |
trabajo/estudios, los bienes materiales, la sexuali- ef Ido a fa enferme ? ' es;) s,uge & gramals a
dad, la espiritualidad. .. esfuerzo por conocer las caracteristicas generales

del colectivo y las peculiaridades de cada persona.
Es necesario respetar los ritmos y la autonomia deCon esta idea pretendemos seguir, mejorando y
cada paciente, y utilizar sus propios recursos yavanzando para ofrecer lo mejor a pacientes y
habilidades, haciendo al paciente protagonista de familiares y seguir con la FAMILIA ADMO otros 25
la realidad que esta experimentando y animando aafios mas.

ASOCIACION PARA LA
DONACION DE MEDULA OSE
DE EXTREMADURA

cumplevidas, y también las pérdidas, las secuelas...

y Laura Valentina Moreno Muelas
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Andrés

;Como fue el momento del diagnoéstico?
Fueron los peores dias de mi vida hasta ese
momento, después vendrian aln peores dias.

Me hicieron unos analisis porque estaba cansado
sin motivo y a las dos horas ya me estaban llaman-
do para decirme que algo estaba fallando, que al
dia siguiente debia ingresar en Cdceres o
Salamanca, se partfa la vida. Todo lo anterior
quedaba aparcado.

Aunque lo peor fue el camino de Plasencia a casa
de mis padres pensando cémo se lo dirfa vy el
momento de decirselo, como se quedaron en
shock. Nadie que no haya pasado por esto se hace
idea del descansuelo de ese momento.

Y de vuelta a casa, a prepararme para lo que
vendria a partir de ese dia,

Me pase la noche llorando preguntando porque a
mi y pensando que todo se acababa con 33 afios.

iComo fue el tiempo de espera?

El tiempo de espera lo sientes como una cuenta
atrads, una espada de damocles, donde te vas
debilitando, los tratamientos han fallado, Ia Unica
opcion es el trasplante, no hay familiares que sean
candidatos vy sabes que si no aparece el donante
todo se acaba,

{Qué sentiste cuando te comunicaron que
tenias donante?

Una gran alegria aun siendo consciente de la
gravedad, en todo momento fui consciente de Ias
etapas que iba quemando tras las quimios que
fallaban, la aplasia medular que suponia el
trasplante como Unica forma de seguir viviendo vy
cuando aparecié el donante, una gran incertidum-
bre, porque ahora que teniamos donante, que
pasaria si no funcionaba?

;Qué le dirias a tu donante?

Darle las gracias mil veces vy le dirfa que con su
gesto desinteresado y valiente, ha salvado una
vida o al menos le da la oportunidad a alguien
enfermo de intentar seguir viviendo y le ha
devuelto Ia alegria a una familia y muchos amigos
que sufrieron conmigo esos dias y meses.
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%)acientes
rasplantac

(Cémo animarias a la gente a hacerse
donante?

Animarles a que con un gesto como el de mi
donante, pueden salvar vidas, sin sufrir conse-
cuencias para su salud.

No creo que una persona pueda hacer durante su
vida algo tan grande como salvar una vida si estd
en su mano.

Algo mas que afiadir, alguna anécdota
Anécdotas muchas durante estos afios, desde mi
boda en la unidad de trasplantes, estaba muy
malito esos dias en la unidad de trasplantes, y tras
muchos afios con mi pareja, no habiamos firmado
ningln papel vy ella no podia tomar ninguna
decisién vy habia que solucionarlo.

Otra curiosa es el cambio de grupo sanguineo tras
el trasplante, ahora mi grupo es el de la donante y
al ser la donante de Madrid, hago siempre la broma
de que he cambiado de equipo de fUtbol, antes era
del Barsa y ahora del Madrid :-)



Mamen

Hola soy Mamen Duque, soy paciente, soy trasplanta-
da v soy voluntaria también de ADMO.

Me gustd mucho cuando aparecid ADMO en mi vida
porque no sabia, realmente habfa escuchado mucho
hablar de ella pero nadie me dijo que podia llamar.

Cuando ya me informé vy hablaron ellos conmigo a
través de Almendralejo v de Virtudes, pues vi que
aparte de que buscamos donantes para la gente, que
solamente hay que donar sangre, un poquito de
sangre, una extraccion de sangre v ahf ya puedes
hacerte donante, pues tenemos también trabajadora
social, y tenemos también ayuda psicologica, ayuda
de todo tipo, reuniones, en fin, un montén de cosas
que me han venido fenomenal en este afio y pico que
llevo de trasplantada.

La pena que me da es no haber encaontrado antes a
ADMQO porque seguro que el trasplante se me hubiese
hecho antes y ellos me hubiesen asesorado antes,

Asfque, ahora gracias a Dios y estoy estupendamen-
te, con mis revisiones todos los meses, dias mejor,
dias peor, yo me encuentro fenomenal. Y la gente de
ADMO es excepcional, me encanta, soy también
voluntaria cuando puedo porque por lo del covid no
puedo ir, si no yo estarfa a todos sitios con ellos con
ellos ayudando a encontrar gente que, explicarles lo
que es ADMO, lo que es la asociacién, lo que es donar
médula. Y también, pues no sé, el trabajo que hace la
psicéloga v trabajadora social, el trabajo personal con
cada uno de NOsoOtros, un grupo que tenemos aparte
también que somos expertos de ADMO, que habla-
MOs, NOS apoyamaos, NOS animamaos.

Las actividades que hace ADMO, que a mi me animan
mucho, espero que pase el covid para que podamos
hacer millones de cosas.

Y yo ahora con el trasplante me encuentro muy muy
bien, lo Unico que el covid no me permite salir de casa
como una persona normal. Yo llevo desde el 2018
practicamente aislada. Ahora ya salgo a andar, y hago
rutas, senderismo, subo pequefias montafias, lo que
puedo.

VY cada dia me encuentro mejor y espero seguir asi. He
tenido mis ratos malos y para eso ha estado también
ADMO v cada vez que necesito ayuda psicolégica, o
necesito lo que sea, ellos estan para esoy para mas,
y sentirme Util siendo voluntaria con ellos,

Celia Lucas
FAMILIA PACIENTE INFANTIL

€l debut. ;qué se siente? ;como os enterasteis?
He tardado en redactar esta encuesta porque lo que
pasamos fue algo tan inesperado, que SUPONgO que
no hay nadie que esté preparado para esto. Estd
enfermedad todavia silente en nuestra sociedad, nos
cayd como un jarro de agua fria, una dulce navidad de
2018. Cuando nos dijeron que Alvaro tenia leucemia,
mi mundo dio vueltas como una peonza y de repente
se pard en seco. La sensacién de desorientacion,
culpabilidad, quizas nosotros como padres habiamos
hecho algo mal y fue lo primero que le pregunte a la
doctora. El dfa de reyes del 2018, fue uno de los mas
tristes de nuestra vida. Por otro lado, damos gracias,
porgue seguimaos aqui,

€l covid, como os afectd. El covid nos permitié
estar mas tiempo juntos, tengo el recuerdo de todos
en casa, a salvo.

Hoy ;Como estais? Bien con secuelas en muchos
sentidos, pero luchando.

Como contactasteis con ADMO, en qué medida
os ayudo la asociacion. La conocimos cuando
estabamos ingresados.

¢Qué le dirias a otras familias que estan pasan-
do por la misma situacion? Hay que tener pacien-
cia 'y fe, a veces es duro, pero hay que continuar la
lucha por ellos. Llorar cuando vas sola en el coche,
para llegar al hospital con una gran sonrisa.

Alguna cosa mas que quieras contar, anécdo-

ta... Daros las gracias, por estar siempre con nosotros.

ASOCIACION PARA LA
DONACION DE MEDULA OSEA
DE EXTREMADURA

ADMO @ 25 afios latiendo
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| X entrevistas

=3 dona

Francisco Javier
efectivo no emparentado

¢Por qué te hiciste donante?

Soy docente, y una mafiana nos llegd un mensaje
por la plataforma educativa Rayuela, donde se nos
pedia ayuda para una compafiera. Su hijo Adrian
necesitaba un trasplante. Soy padre, v en ese
momento me puse en su lugar, solamente el
hecho de pensar la posible angustia de esa
familia, me llevd a plantearme el ser donante, me
informé vy segui todo el proceso para entrar a
formar parte de REDMO.

¢Qué sentiste cuando te llamaron?

La verdad, mucha alegria y emocion. Sentf la nece-
sidad de llevar a cabo el proceso lo antes posible, y
por supuesto, que las pruebas para verificar la
compatibilidad resultasen de la mejor manera
posible, como asi fue. Pensaba también en la
persona receptora, cémo se encontraria, donde
estaria.

¢Como fue la experiencia de la donacion
efectiva? ;Fue aféresis, puncion?

Si pudiera definirlo con una palabra (cosa que es
dificil), dirfa, satisfaccion. Es una sensacion Unica,
el sentir que puedes ayudar de una forma tan
decisiva a una persona que lo necesita. En mi caso,
como en la mayoria, el método utilizado fue la
aféresis. Llegados a este punto, no me hubiera
haber pasado por el método de la puncién. No
tuve muchas molestias, las normales de las
extracciones de sangre. Te someten a nuMerosas
pruebas para garantizar que tu estado de salud es
el correcto vy no corres ningun tipo de riesgo, lo
que me hacia sentir muy seguro. Tuve malestar
corporal (similar a una gripe o resfriado) v ligeros
dolores en los huesos de las costillas debido al
tratamiento de previo a la aféresis, pero tomando
paracetamol estos sintomas se aliviaban rapida-
mente,

¢Qué opind la gente de tu alrededor?

Mi entorno cercano, amigos, familiares y conoci-
dos, mostraron inicialmente algo de desconoci-
miento acerca del proceso y de cémo habia
llegado hasta ese punto. Una vez llevada a cabo la
donacion, recibi numerosas muestras de apoyo
por realizar este acto de forma desinteresada v
solidaria.




Y después? Revisiones? Efectos secunda-
rios?

Efectos secundarios ninguno, de hecho, ese
mismo dia regresé de Salamanca sin ningln tipo
de malestar, quizads Unicamente algo de cansan-
cio. Tuve andlisis sanguineo a la semana, al mes, a
los tres meses v al afio, donde analizan pardme-
tros relacionados don la donacién. Ahora se
cumplen dos afios v todas las analiticas han
estado dentro de lo normal.

¢Volverias a hacerlo? Animas a la gente a
hacerlo?

Sin ninguna duda, y si mi estado de salud me lo
permite, volveria a hacerlo las veces que fuera
necesario, ya que por unas pequefias molestias
para el donante, puede generarse un gran benefi-
cio en el receptor. Sin contar la satisfaccién perso-
nal que puedes llegar a sentir.

Algo mds que quieras afadir, alguna anéc-
dota...

En mi caso, el proceso fue un tanto mas especial,
ya que comencé antes del estado de alarma, vy la
aféresis tuve que llevarla a cabo en lo peor de la
pandemia, cuando soélo circulaban camioneros por
nuestras carreteras, por lo que tuvimos dificulta-
des para el tema del alojamiento, comida, etc, pero
lo solventamos lo mejor que se pudo.

ADMO @ 25 afios latiendo

Yanira
efectivo emparentado

¢Qué sentiste cuando te dijeron que eras compatible?
No era compatible pero fall6 el primer transplante v la opcién
que quedaba era unao de los padres. Cuando me dijeron que
era yo la elegida, al principio un poco de miedo y de responsa-
bilidad e incertidumbre porque quieres que salga todo bien.

:;Como fue la experiencia de la donacién efectiva?
El dia que pusieron mis células a mi hijo para mi fue como dar
a luz de nuevo.

¢Ha cambiado la relacién con tu familiar trasplantado?
Al ser mi hijo diria que la relacién sigue siendo la misma pero
mi perspectiva de la vida sf ha cambiado bastante.

iQué le dirias a una familia que esta pasando por
vuestra situacién?

Que no pierdan nunca jamas la esperanza porque va a haber
muchas piedras por el camino pero seguro que al final podran
recorrerlo juntos.

Algo mas que quieras afiadir, alguna anécdota...

Dirfa que la gente se piensa que transplantar médula ésea es
como si fuera un 6rgano soélido, porque muchos me pregunta-
ban que si ya lo habian operado, que si le habian dormido... Te-
nemos en general muy poco conocimiento de las cosas, hasta
gue nos tocan..

ASOCIACION PARA LA 2 5
DONACION DE MEDULA OSEA

DE EXTREMADURA



Juande Montero Leal

Una pandilla de amigos en Badajoz
y tres diagnosticos de leucemia

Primero nos dejo
Eduardo, posteriormen-
te Gloria y veinticinco afios
después sigue entre NOsotros
Virtu, nuestra presidenta. Y en
SU casa, en su patio y bajo un
naranjo, se disefio el proyecto de la
creacion de una asociacién: un nombre,
un logotipo, unos estatutos, una junta
directiva. La ilusion, la creatividad, la ingenui-
dad, laignorancia atreviday las energias se fueron
sumando para crear un objetivo: divulgar la donacién
de médula dsea para salvar vidas.

Quizas al principio, con las circunstancias en la que
nacié ADMO, no éramos muy conscientes de que lo
que estabamos ejerciendo es la participacién ciuda-
dana, que en la teorfa democratica tiene la funcién
de dar voz a la ciudadania para llevar sus propuestas
y demandas de un sector de la sociedad a la politica
publica a través, en nuestro caso, del asociacionis-
mo. Con la perspectiva de las bodas de plata de
ADMO me doy cuenta de la importancia de este
voluntariado porque construye puentes entre
instituciones vy ciudadania, porque agrega volunta-
des por un interés por la vida colectiva y la importan-
Cia de cuidar estos espacios fronterizos entre las
politicas publicas vy los colectivos civiles. A las
instituciones les cuesta recibir de cercala voz de los
vulnerables, y ésa ha sido y es la principal funcién de
ADMO: ser portavoz, por la cercania a sus problemas,
de los pacientes enfermos vy sus familias v de las
personas donantes. La consejeria de sanidad fue
consciente desde el principio que en nuestra comu-
nidad existia una laguna en este dmbito de la
sanidad: la divulgacién, la gestién de citas de donan-
tes, el acercamiento de servicios de extraccién en
una region tan extensa.. Los fines estatutarios de
ADMO no han sido otros que el bien comdn de la
sociedad; y en nuestro caso, enfocado a divulgar la
donacion de médula éseay sangre de corddn umbili-
cal para personas necesitadas de un trasplante que
no encuentran en su entorno familiar un donante.

No somos sanitarios, por lo que en todos estos afios
ha sido fundamental el asesoramiento de muchas
personas especialistas que nos han ensefiado v
acompafado: el servicio de inmunologia del hospital
Infanta Cristina, centro de referencia, fue en nues-
ros inicios un paciente pedagogo para nosotros; la
coordinacion de trasplantes nos ha acogido como
parte de su equipo en la tarea de apoyo a nuestras
demandas, el banco regional de sangre, un aliado en
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la divulgacién junto con las hermandades de donan-
tes de sangre. En definitiva, la ciencia, la investiga-
cién, un plan de salud donde se logré que en todos los
centros hospitalarios de la regién los extremefios
pudiéramos acudir a ser donantes o la creacién de una
Unidad de Transplante de Médula Osea (TMO) en el
Hospital San Pedro de Alcantara de Caceres. Mas
adelante, la firma de un convenio por parte de la
consejerfa de sanidad con un banco de sangre de
cordén umbilical cuando ADMO puso en marcha esta
campafia de donacién. El corddn umbilical, un material
de desecho en cuyo interior se encuentra otra posibi-
lidad de salvacién para los enfermos.

Al principio, todo era aprendizaje: jcélulas progenito-
ras hematopoyéticas, trasplante alogénico o autélo-
go, HLA, médula 6sea y no médula espinal, etc.? Pero
ahi estaban las ganas vy el deseo de cubrir una
deficiencia de informacion en la sociedad extremefia.
Y nos pusimos a aprender y dejarnos asesorar para
divulgar. Sin sede, desde nuestras casas, nuestros
ordenadores, nuestros teléfonos, robandoles tiempo
a la familia y amigos, nos pusimos a realizar y presen-
tar proyectos alasinstituciones y a posibles colabora-
dores que nos ayudaran en este empefio.

Ha sido fructifero, muy fructifero. Personalmente,
ademas, tuve la suerte de ser el primer donante
efectivo de Extremadura. Mi pareja y mi primer hijo, en
una cuna camping, me acompafaron al Hospital
Clinico Universitario de Salamanca a realizar la dona-
cién de médula 6sea para una persona enferma. Hoy
leo una noticia en la prensa: la doctora Dolores Caba-
llero, jefa de la Unidad Clinica y de Trasplante del
Servicio de Hematologia del Hospital Clinico Universi-
tario de Salamanca, quien me realizd la extraccion de
médula 6sea hace veinticuatro afios, ha sido incluida
en la selecta lista de los 100 mejores facultativos de
Espafia. Esta noticia me ha pegado un golpe emocio-
nal v llevado a realizar un viaje de 25 afios, pero
también a proyectarme en el futuro y seguir sintiendo
que unas circunstancias tragicas hicieron que cuatro
pelagatos pusiéramos nuestro granito de arena
apoyados por las instituciones v la labor fundamental
de las personas voluntarias, y se haya conseguido que
Extremadura esté entre las que mas aportan donan-
tes a la REDMO (Red de Donantes de Médula Osea)
aumentando el increible objetivo de SALVAR VIDAS.

No puedo nombrar a todas las personas que a lo largo
de estos afios han participado en este camino porque
han sido muchisimas, pero quiero destacar a mi presi,
Virtu, Y para resumir su trabajo y labor, decir que ella
ha sido vy es la médula 6sea de ADMO. Representa Ia
esperanza en el ser humano para seguir caminando
hacia un mundo mejor.
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