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LA ESPERANZA
VIVE EN RUEDA

Una familia de Madrid busca en el pueblo vallisoletano, de donde proceden sus antepasados,
donantes de médula ésea compatibles con sus hijos, que padecen anemia de Fanconi

OSCAR FRAILE / VALLADOLID

1 pasado 18 de mayo la vida de

Nuria Uceday Pedro Gallego,
vecinos de Valdemoro (Madrid) dio
un vuelco inesperado. Después de
varias semanas de pruebas, los mé-
dicos les diagnosticaron a sus dos
hijos, Ratil y Ana, de siete y cinco
anos, una enfermedad rara que so-
lo padecen tres personas por cada
millén de habitantes: Anemia de
Fanconi. Ellos no sabian nada de
esta dolencia, ni siquiera que eran
portadores. Las personas que la
padecen sufren una pérdida pro-
gresiva de células sanguineas que
provocan anemias, hemorragias e
infecciones.

Cada hijo de padres portadores
tiene un 25 por ciento de posibili-
dades de desarrollar la enferme-
dad. La mala suerte ha hecho que
los dos de Nuria y Pedro estén afec-
tados, especialmente Ratil, cuya
médula 6sea no funciona por la
aplasia medular que ha desarrolla-
do. La tinica solucién es el trasplan-
te de algtin donante que sea com-
patible. Mientras tanto, el pequefio
recibe transfusiones de sangre ca-
da mes ymedio. La bisqueda de
donante no es nada facil porque
Ratil tiene una combinacién de ge-
nes poco frecuente debido ala he-
rencia genética de su padre, cuyas
generaciones pasadas eran de Rue-
da.Y por ese motivo existen mds
posibilidades de encontrar un do-
nante con esas caracteristicas en la
zona préxima al municipio. «Nos
estamos moviendo por Valladolid
porque alli hay mds posibilidades»,
dice la madre del pequerio.

Los nifios con Anemia de Fan-
coni suelen desarrollar aplasia ce-
lular sobre los siete afios, como Ra-
il, de modo que es bastante pro-
bable que su hermana tenga el
mismo problema dentro de dos
anos. «Cuando nos lo comunica-
ron pensamos que no podia sery
después, hablando con la gente,
nos dimos cuenta del gran desco-
nocimiento que hay al respecto
porque se confunde el transplante
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Al vallisoletano Arsenio Martin, de
52 afos, le diagnosticaron leuce-
mia linfocitica crénica con un tipo
de linfoma no Hodgkin hace poco
menos de cuatro aos y después de
acudir a Urgencias por un simple
dolor de cabeza. Asi, en enero de
2008, casi sin tiempo para asimilar-
lo, comenz6 a someterse a seis tra-
tamientos de quimioterapia que no
darfan el resultado perseguido. Se-
guidamente, empezo a recibir otro
tratamiento de recuperacion antes
del autotrasplante que se plante6
como solucién temporal. No obs-
tante, el dltimo dia de este proceso
recibi6 una llamada salvadora. Ha-
bia aparecido un donante de mé-
dula. Un joven alemén de 27 anos.
Ahora el tratamiento debia tras-
ladarse al Hospital Universitario
de Salamanca, donde ingresé el 29

Buscan un donante de médula 6sea compatible en el entorno de Rueda. / EL DiA

Anay Ratil padecen Anemia de Fanconi

de médula 6sea con la médula es-
pinal. Dos concepto que no tienen
nada que ver.

La noticia cayé como una
bomba en el hogar de Nuria y Pe-
dro, sobre todo cuando tuvieron
que explicarle al pequefio lo que
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pasaba. Lo hicieron con mucha
normalidad. «Le dijimos que su fa-
brica de sangre no funcionaba
bien y que habia que encontrar
una fabrica que funcionara», re-
cuerda su madre. ;Cémo reaccio-
né Radl? Como se le supone a un

nifio. Asinti6 y siguié jugando.

El entorno de la familia no du-
dé ni un segundo y empezé a mo-
vilizarse para encontrar un donan-
te compatible, una bisqueda que
se centra ahora en el municipio de
Rueda, donde nacieron los bisa-
buelos de los nifios. Para apoyar la
campaiia de difusién también han
creado la  pdgina web
http://anayraul.org, ademas de
distintos perfiles en redes sociales.
También se han realizado varias
pegadas de carteles y recogido
fondos para costear la campana.

Encontrar un donante compa-
tible no es facil, y menos con una
combinacién de genes tan poco
frecuente como la del padre de los
ninos. Eso si, ellos tienen claro
que no van a parar de buscar has-
ta que logren su objetivo.Y por eso
animan a toda la gente del entor-
no de Rueda a hacerse donante.

«Los médicos que me trataron
dioses para mi, me salvaron

de septiembre de 2009. Después
de diez dias en los que se volvié a
someter a sesiones severas de qui-
mioterapia, el trasplante se realizé
el 9 de octubre de ese afio. A partir
de entonces, todo fueron mejo-
rias, excepto cuando aparecié la
Enfermedad Injerto Contra Hués-
ped, muy comun en este tipo de
pacientes, que le afectd al sistema
digestivo y le obligé a alimentarse
mediante una sonda durante un
mes en el que perdié mucho peso.
Finalmente también la superé
gracias a haber recibido otra do-

nacion, esta vez de células mesen-
quimales, gracias a una investiga-
cién médica que liderd el hospital
charro.

Una vez recuperado, y con la
posibilidad de verlo todo con pers-
pectiva, Martin no encuentra las
palabras para agradecer el trabajo
de los sanitarios. «Todos los miem-
bros del equipo médico de Valla-
dolid y de Salamanca son dioses
para mi porque me han salvado la
vida», asegura. Les recuerda a to-
dos. «La doctora Dolores Caballe-
1o, Lucia Lépez Corral, Pérez Si-

mon, Alberto Cantalapiedra... y
todos los demds». Su apoyo profe-
sional, junto al familiar, fueron
fundamentales para salir adelante.

De este proceso se sale, «con
muchas ganas de vivir» y con una
inmensa gratitud a todos los que
donan médula. «Es gente que salva
vidas», recuerda. También se acuer-
da de la Asociacién contrala Leu-
cemiay Enfermedades de la San-
gre (Ascol), que le prest6 una gran
ayuda para conseguir alojamiento
y cubrir otras necesidades durante
su estancia en Salamanca.

¥ OTROS DATOS

»:Cémo se puede donar?
Lo primero que hay que hacer
es inscribirse en el Registro de
Donantes de Médula Osea
(Redmo), que gestiona la Fun-
dacién Josep Carreras. Basta
una simple extraccion de san-
gre, siempre que se tenga entre
18y 55 afios y buena salud.

Y después? Una vez regis-
trado, las posibilidades de que
aparezca algun paciente al que
donar son escasas. Si esto su-
cediera, hay dos formas de ha-
cer el proceso. La primera, de-
nominada de sangre periférica,
dura unas tres horas en las que
se extrae sangre, que se proce-
sa para recoger las células vali-
das, y después devolverla al
cuerpo del donante. Este méto-
do no necesita ingreso hospita-
lario. El otro método consiste
en recoger células progenitoras
de la médula 6sea mediante
punciones. Este sistema precisa
de 24 horas de ingreso y anes-
tesia.

»En Valladolid. segin los da-
tos de la Fundacién Josep Carre-
ras, en los afios 2010, 2011y lo
que va de 2012 solo una perso-
na de Valladolid ha realizado
una donacién efectiva, concreta-
mente en 2011, aunque hay
2.405 registrados en el Redmo,
218 nuevos este afio.

»Pocos en Espaiia. Seguin
Dolores Caballero, hematdloga
jefe de la seccién clinica y res-
ponsable de la unidad de tras-
plantes del Hospital de Sala-
manca, referencia en este tipo
de procesos, en Espafia hay
unos 150.000 donantes, una ci-
fra muy escasa respecto a pai-
ses de referencia como Alema-
nia, que tiene diez veces més.
Todos los paises se benefician
de un registro internacional. Ca-
ballero se queja de que «no se
hacen suficientes campafias de
concienciacion para animar a la
donacién».

»Posibilidades. caballero es
consciente de la dificultad de
encontrar un donante compati-
ble para Raul y Ana haciendo ti-
pajes (recogida de muestras)
por la zona de Rueda, pese a
que existan antepasados de la
familia.

SO COMO
la Vida»

Por otro lado, Martin, sabe que
hay cosas que pueden mejorar, y
por eso pide al Gobierno que se in-
volucre mas en facilitar la donacion.
«Por los recortes, hay hospitales a
los que vas a donar'y te dicen que
no, de igual modo que hay muchos
cordones umbilicales que no se
guardan, cuando pueden ser fun-
damentales». Este vallisoletano, co-
mo el hospital de Salamanca, tam-
bién reclama un equipo que per-
mita realizar pruebas PET TAC, que
ofrecen resultados mds didfanos y
pueden acortar el tratamiento.



