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1.- Presentacion del proyecto

Nombre del proyecto: “Trasplante de progenitores hematopoyéticos en ninos,
hacia la excelencia. Mantenimiento y mejora de la base de datos, registros
nacionales e internacionales. Acreditacion JACIE.”

Hospital: La Fe, Valencia

Investigador/a Principal: JM Ferndndez

Coordinador/a: JM Ferndndez

Personal adscrito: Sandra Carreino, Carol Fuentes, Barbara Torres, Sandra

Fernandez, Eugenia Trigoso
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2.- Necesidades previas del proyecto
.....un poco de historia....

* TPH : Unico procedimiento curativo para algunas hemopatias malignas y no malignas
* Procedimiento complejo

 Unidad TPH La Fe pediatrica : 1989

* Miembro GETMON, GETH y EBMT desde 1994

 Unidad de REFERENCIA CSUR para TPH alogénico pediatrico desde 2010
 Unidad CART 2019!

* Fin de la vinculacion contractual de |la primera data manager : Oct 2014
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2.- Necesidades previas del proyecto

* TPH : Unico procedimiento curativo para algunas hemopatias malignas y no malignas
* Procedimiento complejo

* REGISTRO exhaustivo y en numerosas plataformas

» PROTOCOLIZACION minuciosa y pormenorizada de procedimientos diagndsticos y
terapéuticos

* Proceso CONTINUO: Revisiones periddicas

* Formacion CONTINUADA imprescindible

 CALIDAD: Acreditacion JACIE
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3.- ¢En qué os ayuda APU?
e Enero 2016: 12000 € anuales

e DATA MANAGER Sandra Carreno

Tiempo completo 2016
.....resto: tiempo parcial
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4.- Logros

 “Reedicion” ficha de paciente y creacion de nueva base de datos interna
(pacientes y donantes). Colaboracién Servicio Informatica La Fe

e Mantenimiento de bases de datos
Interna
GETMON
Conselleria /ONT/CSUR
EBMT
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 Contratacion empresa externa INGECAL (9000€). Cuatro reuniones
e Revision protocolos TPH y adecuacion a formato JACIE (en curso)
 Creacion documento base JACIE (hecho)
e Descripcion puestos de trabajo (hecho)
* Programa de formacion continuada ( en curso)
e ENSAYOS CLIiNICOS
Fotoaféresis extracorporea en EICH agudo
Daratumumab
Blinatumumab
Inotuzumab
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5.- Vision de futuro

* Mantenimiento de la actividad de registro

e ACREDITACION JACIE: calidad, mejora de la
supervivencia

* Investigacion clinica y divulgacion

 CAR-T: Terapia celular
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6.- Conclusiones
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* Avances importantes; el trabajo no ha concluido

Mejoria de la supervivencia:
o Terapia celular CART (corto plazo)
- recursos humanos
- aglutinacion del equipo
- integracion en red con otros servicios
o Estandar de calidad: Acreditacion JACIE
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