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Nifna requiere con urgencia
un donante “gemelo genético”

SALUD. Compleja enfermedad obliga a un trasplante de células sanguineas. La
biisqueda de potenciales donantes es apoyada por Fundacién DKMS Chile, una
organizacion especializada que ha respaldado mas de 90 trasplantes en el pais.

Alejandro Ahumada R.

ofia tiene cinco afios y
Shace dos meses le diag-

nosticaron anemia de
Fanconi o aplasia medular,
una compleja enfermedad ala
sangre que impide la produc-
cion de glébulos rojos y pla-
quetas. Sumadre, Natalia (29),
comenta que todo comenzé
en junio de este aio cuandola
pequefia empezo a presentar
dolores de cabeza matinales,
vomitos y gran decaimiento.

“Como es monorrena, tie-
ne un solorifién, me consegui
una hora con la nefr6loga que
la controla en el Hospital Re-
gional. La vieron tan palida
que pidieron inmediatamente
examenes y quedo hospitali-
zada porque tenia taquicardia
y el conteo de glébulos y pla-
quetas estaba muy bajo, pero
no tenia fiebre. Ahi quedé en
la UCI. Con los dias los docto-
res descartaron la leucemia
pero me derivaron al Hospital
Calvo Mackenna en Santiago
para mas examenes”, comen-
ta Natalia.

Luego de un mes en San-
tiago donde no presenté com-
plicaciones y se mantuvo esta-
ble, Sofia volvi6 a Antofagasta.
‘Tras dos semanas, los especia-
listas confirmaron las sospe-
chas del diagnostico; una apla-
sia medular congénita cuyo
tratamiento requiere un tras-
plante de médula urgente.

“Me dijeron que la Sofia, si
0si, vaa necesitar un trasplan-
te para poder vivir. De ahi que
iniciamos esta bisqueda de
donantes porque cada vez ne-
cesita mas transfusiones de

“Me dijeron que So-
fia, si o si, va a necesi-
tar un trasplante para
poder vivir. De ahi
que iniciamos esta
buisqueda de donan-
tes porque cada vez
necesita mas transfu-
siones de sangre”.
Natalia Ibaceta
madre

sangre. En el intertanto nos
enteramos que mi hijo menor,
Mateo (2) también tiene ane-
mia de Fanconi, pero por el
momento esta bien porque la
enfermedad se empieza ama-
nifestar a partir de los cinco
anos. Pero hay que hacerle los
estudios también”, indica.

BUSQUEDA DE DONANTES
En Chile los tratamientos para
trasplantes de médula 6sea en
menores de 15 aios estan cu-
biertos por el plan de Garan-
tias Explicita de Salud (GES) y
el centro de referencia es el
Hospital Calvo Mackenna. Des-
de ahi se gestiona la bisqueda
de potenciales donantes. Y si
bien, siempre los primeros
candidatos analizados son fa-
miliares directos, en el caso de
Sofia, ambos hermanos fueron
descartados. “Yotengo el gen,
el papa también tiene el gen.
Mis hijos son portadores y por
eso no pueden ser donantes”,
aclara.

Lejos de ser un obstaculo,
Nataliaintensificé la bisqueda
dealternativas hastallegarala
Fundacién DKMS, una institu-
cion alemanasin fines de lucro
cuya mision es ayudar a pa-

cientes con patologias de san-
gre cuya tinica posibilidad de
sobrevivencia es un trasplante
de células madre sanguineas.

La organizacion cumple
esta labor a través de su regis-
tro de potenciales donantes,
que esta a disposicion de hos-
pitales y clinicas que realizan
este procedimiento en 57 pai-
ses del mundo.

“Una amiga que tuvo una
hija con leucemia me comen-
t6 del trabajo de la Fundacion
DKMS. Les envié un correo pa-
ra contar del caso de mi hija y
también para ayudar a la bus-
queda de donantes. Desde ahi
que estamos en contacto. Cla-
1o, lagente escucha trasplante
ysealarma, cree que son 6rga-
NoS, Pero en este caso se trata
casi de una donacién de san-
gre que le puede dar una se-
gunda alternativa de vidaa mi
hija”, explica.

TRABAJO DKMS
Presentes desde el afio 2018 en
el pais, la Fundacién DKMS
posee un registro nacional de
casi 100 mil potenciales do-
nantes de células madres san-
guineas. En su existencia en el
pais, la organizacion ha apo-
yado més de 90 trasplantes de
este tipo, en pacientes adultos
y pediatricos, tanto en Chile,
como en el extranjero.

Ignacia Pattillo, directora
ejecutiva de la Fundacion
DKMS Chile sefiala que dadala
baja compatibilidad genética
entre hermanos, la tnica op-
ci6n para aumentar las proba-
bilidades de encontrar donan-
tes 100% compatibles es am-
pliando el registro.

“Estas caracteristicas de

compatibilidad pueden ser del
100% incluso entre personas
no emparentadas que viven en
distintas partes del mundo. La
tnica forma de aumentar esas
probabilidades de trasplantes
tener potenciales donantes re-
gistrados en DKMS que es el
tnico registro que hay en Chi-
le”, indica Pattillo.

Quienes quieran registrar-
se deben tener entre 18 y 55
anos, vivir en Chile , tener sa-
lud compatible y deben ingre-
sar a www.dkms.cly seguir los
pasos indicados.

“Una vez registrados, la
fundacion les avisarasillegan a
ser compatibles con Sofia o
cualquier otra persona que, al
igual que ella, necesite un tras-
plante de este tipo en algin
momento”, dijo Pattillo.3
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