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En los Gltimos anos, se ha producido un crecimiento continuado de la actividad de trasplante de
progenitores hematopoyéticos (TPH) (un 42% desde 2012). EI TPH puede ser autélogo, cuando se
utilizan células del propio paciente, o alogénico, cuando se utilizan células procedentes de un
donante que puede estar emparentado o no emparentado con el receptor. En términos
porcentuales, el tipo de TPH que mas ha aumentado desde 2012 es el de donante no
emparentado. A este tipo de donante se recurre cuando el paciente que necesita un TPH alogénico

no cuenta con un donante compatible en su entorno familiar.

Para la identificacion de donantes no emparentados, nuestro pais cuenta con el Registro Espanol
de Donantes de Médula Osea (REDMO). EI REDMO es gestionado por la Fundacién Josep Carreras
(FIC)" desde 1991 y se incorpord al Sistema Nacional de Salud en 1994, afo en el que se firmo el
primer Acuerdo Marco entre la FJC, el Ministerio de Sanidad y la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT), renovandose periddicamente desde entonces. Cuando un paciente requiere un
TPH de donante no emparentado, el equipo responsable solicita el inicio de la bdsqueda de un
donante compatible a través del REDMO. Esta blsqueda se realiza entre los 41 millones de
personas inscritas como donantes en los 103 registros que forman parte del Registro Mundial de

Donantes de Médula Osea (WMDA, por sus siglas en inglés).

El Plan Nacional de Médula Osea (PNMO), coordinado por la ONT y desarrollado en colaboracion
con las comunidades auténomas (CCAA), sociedades cientificas, asociaciones de pacientes vy el
REDMO, se puso en marcha en 2012 para abordar la creciente necesidad de donantes de médula

0sea de donante no emparentado. El Plan se ha implementado en sucesivas fases a lo largo de
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estos Gltimos 12 afnos con financiacion de las CCAA y el Ministerio de Sanidad?. Sus objetivos

especificos son:

1. Aumentar el namero de donantes inscritos en el REDMO.

2. Mejorar la efectividad del REDMO (la probabilidad de que el donante inscrito se convierta
en donante efectivo).

3. Incrementar el nivel de autosuficiencia (la frecuencia con la que se recurre a un donante
inscrito en el REDMO vs otros registros del Registro Mundial para los pacientes de nuestro

pais).

Para la consecucion de estos objetivos, los diferentes actores del PNMO han desarrollado acciones
orientadas a la informacion y captacion de nuevos donantes para su incorporacion al REDMO,
entre las que destacan las dos ediciones de la campana nacional ‘Un match x una vida', organizada
por la ONT, la FJC y las CCAA. Fruto de estas actividades, en 2024 Espana superd los 500.000
donantes activos en el Registro, cumpliendo uno de los principales objetivos del PNMO. Ademas,
el PNMO ha mejorado la caracterizacion inmunolégica (tipaje HLA) de los donantes inscritos en el
REDMO vy ha modificado la composicion del registro, cada vez mas centrado en donantes de

menor edad, factor relacionado con mejores resultados clinicos.

Pese a estos avances, en la tltima década y gracias al auge de las redes sociales, hemos asistido a
un incremento exponencial en el nimero de llamamientos a la donacion de médula 6sea dirigida
para pacientes concretos. Este tipo de lamamientos no esta permitido en Espana. La posicion de
la ONT? ha sido siempre contraria a los llamamientos para un paciente concreto no solo por
coherencia con la legislacion vigente, sino por considerarlos innecesarios e incluso

contraproducentes. Esta postura ha sido refrendada por la Subcomision de TPH, 6rgano de

2 ont.es/wp-content/uploads/2023/06/ESTRATEGIA-NACIONAL-DE-TPH-2020-2025-Julio-2019.pdf
® https://www.sanidad.gob.es/gabinete/notasPrensa.do?id=4706
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asesoramiento del Ministerio de Sanidad integrado por médicos especialistas de distintas
sociedades cientificas y representantes de la Administracion Sanitaria espanola. No obstante, el
proceso de biisqueda de un donante no emparentado, la espera y la gravedad clinica de los
pacientes generan una comprensible ansiedad en sus familias, lo que explica que algunas
adopten medidas que consideran dtiles para resolver la situacion de su ser querido. Es
necesario comprender su desesperacion y tratar de proporcionarles la informacion y la atencion

que precisan en esos momentos.

La gestion de estos Illamamientos es compleja vy requiere una aproximacion que combine la
empatia con el paciente y su entorno, la reorientacion del llamamiento de manera que el deseo de
colaborar se ajuste a la normativa vigente y se universalice, asi como la preparacion del sistema
sanitario para facilitar una informacion adecuada a los potenciales donantes movilizados y su
incorporacion efectiva al REDMO. Este documento revisa la normativa vigente respecto a la
promocion de la donacién de médula 6sea, analiza la realidad de los llamamientos dirigidos v

describe la estrategia a seguir por los actores del PNMO cuando tales llamamientos se producen.

La legislacion espanola vigente prohibe los llamamientos para una persona en concreto,
independientemente de que sea para la donacion de médula, de un 6rgano o un tejido. En
concreto, el Real Decreto-Ley 9/2074 de 4 de julio, por el que se establecen las normas de calidad
y seguridad para la donacion, la obtencion, la evaluacion, el procesamiento, la preservacion, e/
almacenamiento v la distribucion de células y tejidos humanos y se aprueban /as normas de

coordinacion y funcionamiento para su uso en humanos* dispone que “/a donacion de células y

* https://www.boe.es/eli/es/rd|/2014/07/04/9
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tejidos sera, en todo caso, voluntaria y altruista, no pudiéndose percibir contraprestacion
economica o remuneracion alguna ni por el donante ni por cualquier otra persona fisica ni juridica”
y en su articulo 4 hace referencia a que “/a promocion y publicidad de la donacion u obtencion de
tejidos y células humanos se realizara siempre de forma general, sin buscar un beneficio para
personas concretas, y senalandose su caracter voluntario, altruista y desinteresado”. Estos dos

articulos limitan, por tanto, toda solicitud explicita dirigida a un paciente concreto.

Los llamamientos dirigidos a la donacion de médula 6sea no son necesarios para resolver la
situacion de un paciente particular. En ningan caso suplen la estructura organizativa que nuestro
sistema sanitario ha creado para responder a su necesidad y no consiguen identificar al donante

finalmente compatible con el paciente que origino el llamamiento.

Cuando un paciente necesita un donante no emparentado compatible para un TPH, se inicia la
bdsqueda del donante a través del REDMO entre las mas de 43 millones de personas que forman
parte del Registro Mundial®. A 31 de diciembre de 2024, el REDMO habia superado el medio
millon de personas inscritas como donantes. En volumen de donantes inscritos, el REDMO se

mantiene en la quinta posicion en Europa y en la 132 posicion a nivel mundial.

> https://wmda.info/
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De acuerdo con la memoria anual de REDMOQ®, la probabilidad de identificar un donante
voluntario para un paciente es actualmente del 86% a los 3 meses y |la mediana del tiempo para

identificar un donante compatible a través del REDMO es de 27 dias.

En cuanto a la efectividad de nuestro Registro, el REDMO ocupa la quinta posicion en Europa, con
una donacion efectiva por cada 1.187 donantes registrados. Las solicitudes de colecta de
donantes al REDMO aumentaron un 11% en 2024 respecto a 2023, hasta las 715. De éstas, 426
fueron efectivas, un 7% mas que el ano previo. El donante efectivo tiene una edad promedio de 31
anos segln datos de la memoria REDMO de 2024. Ese mismo ano se iniciaron 1.394 bGsquedas
de donante no emparentado para pacientes nacionales (27 nuevas blsquedas cada semana), un
11% mas que en 2023. De estas, s6lo un 1,5% (menos de 20 casos) de los pacientes realizaron un

llamamiento dirigido.

En 2024, el REDMO coordind la donacion de médula 6sea para 193 pacientes espanoles
(crecimiento del 4% respecto a 2023) y para 233 pacientes de otros paises (crecimiento del 8%
respecto a 2023). Desde sus inicios en 1991, el REDMO ha gestionado la colecta, transporte e
infusion de médula 6sea necesaria para la realizacion de 14.641 trasplantes para pacientes de

todo el mundo.

En el aio 2024 se realizaron en Espana 748 TPH de donantes no emparentados con el receptor,
un 17% mas que en 2023 y la cifra mas alta de nuestra historia’. De estos trasplantes, el 25% se

llevaron a cabo con la médula 6sea de un donante inscrito en el propio REDMO.

Estas cifras evidencian el funcionamiento del sistema y los mecanismos que se ponen en marcha

cuando un paciente necesita un TPH de un donante no emparentado.

®https://fcarreras.org/

7 https://www.ont.es/wp-content/uploads/2025/04/Memoria-TPH-2024.pdf
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Los llamamientos dirigidos no consiguen el resultado esperado. La movilizacion de cientos o miles
de personas con tal motivo nunca ha resultado en la identificacion del donante compatible para el
paciente por el que se inici6 dicho llamamiento. Como veremos a continuacion, estos
llamamientos en ocasiones movilizan a un nimero no desdenable de personas a interesarse por la
donacion de médula 6seay a inscribirse en el REDMO, pero el TPH del paciente que origind tal
movilizacion termina resolviéndose con un donante identificado a través del registro espanol, que

no pertenece al grupo de personas movilizadas.

No se puede obviar que los llamamientos dirigidos, en algunos casos, resultan en un incremento
sustancial en las personas inscritas en el REDMO. Desde el 1 de enero hasta el 30 de septiembre
de 2024, se han identificado en Espana 15 llamamientos dirigidos a pacientes concretos sobre
donacion de médula 6sea en medios de comunicacion tradicionales (prensa, radio o television). La
Figura 1 muestra la relacion entre estos llamamientos vy las nuevas inscripciones en el REDMO,
donde se objetiva que, si bien ninguna de las personas movilizadas fue compatible con el paciente
que genero el llamamiento, 7 de estos 15 llamamientos se relacionaron en el tiempo con un

aumento significativo de las inscripciones en nuestro registro.



LLAMAMIENTO 1. Huelva LLAMAMIENTO 2. Castellon

Inicio 08/01/2024 Inicio 04/01/2024
LLAMAMIENTO 3. Pontevedra LLAMAMIENTO 4. Almeria
Inicio 17/02/2024 Inicio 24/02/2024
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LLAMAMIENTO 5. Menorca LLAMAMIENTO 6. Fuerteventura
Inicio 22/03/2024 Inicio 04/04/2024

LLAMAMIENTO 7. Valladolid LLAMAMIENTO 8. Zaragoza
Inicio 16/05/2024 Inicio 25/05/2024
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LLAMAMIENTO 9. Jerez LLAMAMIENTO 10. Caceres
Inicio 30/05/2023 y 25/05/2024 Inicio 05/07/2024
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LLAMAMIENTO 11. Malaga LLAMAMIENTO 12. Alicante
Inicio 06/07/2024 Inicio 07/07/2024

St e 0 SO

Porcssmnts #e 51 DONANTE

LLAMAMIENTO 13. Alicante LLAMAMIENTO 14. Sevilla
Inicio 09/07/2024 Inicio 20/08/2024

4

Sacuamnn 40 © PONNTE
e b © AN

J.

LLAMAMIENTO 15. Sevilla
Inicio 23/08/2024
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Figura 1: Relacion temporal entre casos de llamamientos a la donacion dirigida de médula
osea identificados en los medios entre el 1 de enero y el 30 de septiembre de 2024 e

inscripciones en el REDMO
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El auge de los llamamientos dirigidos de los dltimos anos esta precedido por dos casos
especialmente mediaticos, que mostraron el poder de movilizacion de las redes sociales para
captar donantes al visibilizar la realidad de los pacientes en necesidad de un TPH, pero también
desafiaron al sistema al incumplir la normativa citada anteriormente y generar el colapso de

algunos puntos de extraccion que se vieron sobrepasados.

Médula para Mateo (2013)2

En 2013, con dos meses de vida, Mateo fue diagnosticado de una leucemia que requeria un TPH
alogénico, para el que no contaba con un donante compatible en su entorno familiar. Fue entonces
cuando su familia inicié la campana ‘Médula para Mateo’ que involucr6 a artistas y deportistas de

todo el pais.

Finalmente, el caso de Mateo se resolvié cuando éste cumplio 11 meses de edad. EIl REDMO
localizé a su donante (aleman) y el trasplante fue un éxito. Sus padres han continuado con el
movimiento, si bien lo han transformado en una plataforma para apoyar la investigacion contra el
cancer infantil y la promocion de la donacion de médula 6sea para “Juan o Isabel o Pedro, o Luis o
Sonia...porque muchas personas como Mateo esperan un donante cada dia para seguir con su

vida".

Esta campana, como reflejan los datos de REDMO, demostrd ser un esfuerzo altamente
efectivo en la concienciacion y el aumento del registro de donantes de médula 6sea,
particularmente en la Comunidad de Madrid y, por extrapolacion, a nivel nacional. Se
observo un incremento drastico en el nimero de nuevos donantes coincidiendo con su
difusion mediatica y viralizacion. Aunque el impacto inicial fue muy fuerte y sostenido por
meses, es importante senalar que este impulso disminuyd hacia finales de ano,

especialmente a nivel nacional.

® https://medulaparamateo.com
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Figura 2: Relacion temporal entre el llamamiento de Médula Para Mateo entre julio vy

diciembre de 2013 e inscripciones en el REDMO en la Comunidad de Madrid
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Figura 3: Relacion temporal entre el llamamiento de Médula Para Mateo entre julio vy

diciembre de 2013 e inscripciones en el REDMO en Espana
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Pablo Raez (2016)

Este joven marbelli fue diagnosticado de leucemia mieloblastica aguda en marzo de 2015. Recibid
un TPH de su padre, con buena evolucion inicial, pero a los diez meses tuvo una recaida. El 24 de
agosto de 2016 colgd su primer video en redes sociales en el que explicaba su enfermedad y su
necesidad de volver a trasplantarse. Esta intervencion tuvo un gran éxito y superd el millon de

visitas. #SiempreFuerte y #RetoUnMillon fueron sus hashtags mas exitosos.

El REDMO localizé un nuevo donante (estadounidense) para el joven, que fue trasplantado en
noviembre del 2016. Aunque recibi6 el alta médica tras permanecer 38 dias ingresado, explico en
su perfil de redes sociales que el resultado de su trasplante no habia sido tan positivo como

hubiera esperado. Desgraciadamente, Pablo Raez fallecio en enero de 2017,

De acuerdo con el Centro Regional de Transfusion Sanguinea de Malaga, la movilizacion de Raez
habria aumentado las donaciones de médula 6sea en Malaga un 1.300% en 2016, con un total de
11.201 donantes nuevos ese ano. Su director, Isidro Prats, califico de “crucial” la campana viral de

Pablo para alcanzar esta cifra.

Sin embargo, los llamamientos dirigidos pueden tener efectos no deseados para el sistema. Por
una parte, puede generarse la idea erronea de que la persona se convierte en donante
especificamente para un paciente concreto. Por el contrario, la donacion de médula 6sea se rige
por el principio de solidaridad universal; cuando una persona se inscribe en el REDMO, se
compromete a donar para cualquier paciente en el mundo que lo necesite y con el que resulte ser
compatible. La inscripcion de personas con una informacion inadecuada o expectativas infundadas
puede tener como consecuencia que, llegado el momento, no deseen continuar con la donacion

efectiva.

13



Por otro lado, la movilizacion de un volumen importante de personas en momentos puntuales
puede sobrepasar la capacidad de respuesta del sistema sanitario, como de hecho ocurrié con los

casos de mayor impacto mediatico antes descritos.

Finalmente, estas campanas pueden provocar una profunda frustracion en pacientes y familias
gue no cuentan con los recursos para organizar movilizaciones masivas de personas para su
inscripcion en el REDMO, pues pueden percibir que no estan haciendo “todo lo posible” para
encontrar un donante compatible. A esto se suma una creciente desafeccion de la poblacion hacia
el sistema sanitario, al que se le atribuye injustamente la falta de una estructura sélida - cuando
en realidad si existe — para abordar estas s situaciones de manera agil. Ademas, si tras un
llamamiento dirigido se localiza un donante a través de los canales habituales, el éxito suele
atribuirse a la convocatoria publica, reforzando la idea de que estas iniciativas son efectivas y

aumentando asi la probabilidad de que se repitan.

Atendiendo a los efectos deseados de los llamamientos dirigidos y la frecuente voluntad de
pacientes y familias de colaborar con el sistema, este documento plantea la estrategia a seguir
ante este tipo de iniciativas para reorientarlas de manera que se ajusten a la normativa y se eviten
los efectos indeseados antes comentados. Se trata de un cambio de paradigma, pues la estrategia
no se centra exclusivamente en frenar el llamamiento dirigido que ha surgido de una situacion de

desesperacion.

14



El familiar del paciente es fundamental para conseguir una mayor actividad en los
[lamamientos. Las personas que realizan el llamamiento en primera persona tienen mayor
capacidad de motivacion, pero cuando su situacion clinica empeora, ese rol lo asume el/la

cuidadora principal.

Los llamamientos por redes sociales son mucho mas eficaces que en medios tradicionales,

en especial TikTok (https://www.tiktok.com/es/)

La utilizacion de un QR/link para redirigir a la poblacion a una plataforma en la que pueda
informarse y eventualmente inscribirte nada mas conocer la noticia parece ser

determinante del éxito.

Los equipos de hematologias y las asociaciones de pacientes tienen un papel fundamental
en la informacion a pacientes y familiares sobre el proceso de TPH vy el funcionamiento del
sistema para la identificacion de un donante compatible. Es importante que todos los

actores estén alineados y que los mensajes que se trasladan sean precisos y coherentes.

El éxito de estos llamamientos se fundamenta en que cuentan historias reales de
pacientes (la mejor promocion es la historia vivida), capaces de motivar a la poblacion. No
obstante, es fundamental cuidar el mensaje v utilizar el medio adecuado para llegar a los

potenciales donantes, teniendo en cuenta el grupo de edad al que nos queremos dirigir.

A continuacion, se describen los pasos a seguir cuando se detecta un llamamiento dirigido por

parte de cualquiera de los actores del PNMO (ONT + Comunidades Autdonomas +FJC+ asociaciones

de pacientes + SEHH):

1.

Aquella persona o institucion que detecte el lamamiento ha de ponerlo en conocimiento de
la ONT y la Coordinacion Autondmica de Trasplante (CAT) que corresponda.

La CAT se pondra en contacto con el equipo de TPH responsable del paciente para que
realice una aproximacion a la familia. Los objetivos del equipo de TPH en la aproximacion al
paciente y sus familiares son:

a. Tranquilizarles y transmitirles confianza en el sistema.

15
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b. Hacer que se sientan atiles en el proceso.

c. Intentar que comprendan la importancia de modular el enfoque y universalizar el
Ilamamiento - el objetivo es que cada vez mas personas se hagan donantes de médula,
no encontrar un donante “para”, pues de esto ya se encarga el sistema que se ha
disenado.

3. La CAT alertara a los centros de donacion afectados para que se preparen para la eventual
recepcion de numerosas solicitudes de inscripcion en el REDMO.

4. El equipo de trasplante facilitara a la familia el contacto de la CAT (y de la ONT, cuando sea
preciso) para reorientar el lamamiento de forma conjunta y coordinada.

5. Tras confirmar el deseo de la familia de participar en esta estrategia conjunta y coordinada, la
CAT contactara con las asociaciones de pacientes que en su caso estén dando apoyo al
paciente o sus familiares para que se alineen con el mensaje a trasladar.

4. La CAT diseiara la accion comin a desarrollar con los promotores del llamamiento y el grupo
clave: asociaciones de pacientes (locales, principalmente), equipo de TPH, sociedades
cientificas (especialmente hematélogos), centro de transfusion, FICy ONT.

5. Lanzamiento de campaina en RRSS en forma de colaboracion por parte de la ONT vy la FIC
(mensajes previamente enlatados) que sigan las Coordinaciones Autonémicas, los
hematologos y las asociaciones de pacientes.

6. Seguimiento por parte de la ONT vy de la FJC en el que se revisaran los mensajes que sigue

enviando la familia.

El abordaje de la familia puede ser realizado por el equipo profesional que atiende al paciente, la

CAT o la asociacion de pacientes de la, pero los mensajes han de ser coherentes:

Mensaje principal: “Comprendemos el momento tan duro que estais atravesando y en ningin

momento os vamos a pedir que no lo difundais o compartais la experiencia de vuestro ser querido,
pero es importante que sepais que la decision de inscribirse en el REDMO es un COMPROMISO a
largo plazo, dado que la persona inscrita para donar sera contactada cuando su médula sea
compatible con el paciente que lo necesite, y esto puede darse en un plazo corto, medio o largo de

tiempo.

16



Es importante que sepais que el sistema de localizacion de donantes funciona, que trabajan
grandes profesionales para conseguir que cualquier paciente que lo necesite pueda recibir el
trasplante de médula con la mayor garantia de éxito.

Vuestra labor es importantisima para ayudarnos a sumar a mas personas al REDMO vy que se
multipliquen las posibilidades de los pacientes que necesiten un trasplante. Quien done gracias a
vuestra labor de concienciacion, debe saber que su médula estara disponible para aquella persona

del mundo que la necesite.

Muchas gracias por ayudarnos a concienciar y a sumar mas donantes al Registro. jOs necesitamos

atodos! jUnete y #donamedula! {Td también puedes ser un héroe!”
Mensajes unificados en redes sociales (con emojis) y hashtags #donamédula #matchxunavida
(ONT + CC AA +FJC+ asoc.pacientes+ SEHH)

e Elregistro como donante de médula 6sea es un COMPROMISO a largo plazo, con cualquier
paciente del mundo que lo necesite.

e Como XXXX (nombre del paciente que realiza el llamamiento), miles de pacientes buscan
un donante, #donamédula para todos ellos.

e Pide toda la informacion que necesites antes de registrarte, no hay pregunta tonta.

e Sieres paciente o familiar de paciente, habla con tu médico.

e \Visitalas webs de la ONT y de la Fundacion Josep Carreras.

e Enlawebwww.unmatchxunavida.com puedes recibir toda la informacion.

e Ayldanos a aumentar el nimero de donantes en el mundo. jYa somos mas de 500.000 en
Espana! Registrate y haz #match.
e En 2024 se realizaron 748 trasplantes de un donante no emparentado. {TG donacion

puede contribuir a seguir salvando vidas! jHaz #match, #donamédula!
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abordarlo con la familia a través de su
equipo: tranquilizar, transmitir
confianza, son uGtiles y universalizar

TRABAJO CONJUNTO

Familia y CAT trabajan de forma
conjunta: el sistema se encarga de
encontrar un donante compatible
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