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A lo largo de este arfio
hemos pasado por mu-
chas vicisitudes, lo hemos
pasado realmente mal
como toda la poblacidn
que se ha visto afectada
por la pandemia que nos
ha tocado vivir que tiene
nombre COVID 19; todos,
de alguna forma, hemos
sufrido sus consecuencias
y nuestro colectivo de
personas trasplantadas
somos verdaderamente
vulnerables a este virus,
quizas cuando esta revista
llegue a vuestras manos
ya se haya logrado una
vacuna que nos haga vivir
un poco mas tranquilos,
pero lo que es cierto es
que este “tema” nos ha
cambiado la vida, y los

editorial

Lorenzo Lépez Lopez, Presidente de
la Asociacion de Trasplantados de
Higado de la Comunidad Madrid

que ya tenemos cierta
edad no creiamos nunca
que pudiera pasar algo
parecido, nuestros jovenes
van a aprender a vivir con
ello ya que creo que este
COVID 19 ha venido para
quedarse.

Quiero manifestar mi
agradecimiento a todas
las personas que formais
parte de esta asociacion,
socios, Junta Directiva,
colaboradores, en estos
momentos complicados
habéis mostrado vuestra
solidaridad y colabora-
cién del mismo modo
que habéis dedicado
parte de vuestro tiempo
y conocimientos al desa-
rrollo de diferentes acti-
vidades que iréis viendo

en los articulos de la
revista de este “compli-
cado” afo.

Este afio mas que nunca
hemos tratado de llevar
a la practica el lema "que
ningun socio se sienta
solo, que ninguno carezca
de la informacidn necesa-
ria para resolver las distin-
tas situaciones que se le
puedan plantear” Hemos
puesto nuestro empefio y
creo que en una gran me-
dida lo hemos conseguido.

De nuevo GRACIAS por
seguir participando todos
juntos y recordar que toda
la Junta Directiva esta a
vuestra disposicion para
cuanto podais precisar.

Recibid un cordial saludo.
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QUE HEMOS HECHO
DURANTE EL
CONFINAMIENTO 2020

unque el COVID 19 nos
ha tenido confinados y
con severas restricciones,

no ha sido impedimento para
seguir trabajando. La oficina ha
estado cerrada al publico pero
hemos estado operativos via
telefénica y en redes sociales
atendiendo demandas y/o dudas
de socios y personas interesadas,
os dejamos un resumen de los
acontecimientos en los que dife-
rentes miembros de la asociacion
y junta directiva hemos acudido:

14 abril, videoconferencia
con Dr. José Antonio Pons, pre-
sidente de SETH.

20 mayo, asamblea general
de asociaciones con FNETH.

25 mayo, taller disefio y
redes sociales, ofrecido por
FNETH.

27 mayo inicio campania
para el dia del donante.

3 junio Dia del donante,
asistimos a una entrega floral
en el Parque Norte en el mono-
lito al donante.




5 junio, taller on line sobre
Deporte y trasplante.

6 junio, misa en La Paloma.
No asistimos pero entregamos
ramo de flores y nuestro presi-
dente interviene por youtube.

8 al 12 junio, participacion
en redes sociales en la campa-
fAa NASH.

15 junio, de 11 a 13,30 taller
sobre redes sociales FNETH.
23 junio, Jornada Estrategias
Hepatitis C en tiempos de CO-
VID-19, Impartido por FNETH.

8 al 12 julio, Carrera "“Ma-
drid se mueve por el trasplante
infantil”, actividad ofrecida por
Deporte y Trasplante Madrid a
todos nuestros socios.

10 julio, anunciamos Pro-
grama de Empoderamiento en
whatsapp
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10 julio, anunciamos taller
sobre Inteligencia Emocional
dirigido a mujeres.

23 julio, comienzo de la
campanfia en redes sociales so-
bre el dia 28 dia internacional
de la eliminacién de la hepati-
tis.

28 julio, Lorenzo asiste al se-
minario en linea “"El camino hacia
la eliminacidn de la hepatitis C".

29 julio, Taller de Inteligencia
Emocional impartido por Rosa
Psicéloga de FNETH.

14 agosto, asistimos a la no-
vena en la iglesia de La Paloma.

15 agosto, asistimos a la
misa por el dia de La Paloma en
su Iglesia, patrona de los Tras-
plantados y Bomberos.

4 septiembre, reunién de la

Junta Directiva de la asociacion
por videollamada.

22 de septiembre, Participa-
cion online en la feria de Salud
de Guadalix de la Sierra

Durante los meses de abril y
mayo, hemos participado en
clases online de yoga, 2 clases
a la semana, a través de la re-
comendacién de una de nues-
tras asociadas.



“PATICAS

CANCER DE HIGADO... MUCHO QUE PENSAR

ctubre es el mes de la
concienciacion del cancer
de higado, una iniciativa

internacional que tiene como
objetivo aumentar la comprensién
de esta enfermedad y educar sobre
los sintomas y la prevencién.

4.499 nuevos casos diagnostica-
dos en Espafia(!)

90% de los casos de cancer de
higado primario son carcinomas
hepatocelular (CHC)®)

75% de los casos diagnosticados

fueron en hombres(?)

14° cadncer mas comun en Espa-
fia(")

6° cancer con mayor mortalidad
en Espanal’)

SINTOMAS

La mayoria de los sintomas del

céncer de higado no son especifi-

cos de esta enfermedad®
Habitualmente se presentan en

etapas avanzadas de la enferme-
dad ®

Muchos de los pacientes perma-
necen asintomaticos hasta enton-
cesi)

Los sintomas mds comunes son:
Dolor abdominal, agrandamiento
del higado, pérdida inusual de peso,
debilidad, nduseas y vémitos, color
amarillento de la piel y/o ojos.

¢QUE PODEMOS HACER PARA
PREVENIR EL CANCER DE
HIGADO?

1) Evitar la infeccién por virus de
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la hepatitis B/C. La cirrosis causada
por la infeccidn de la hepatitis B/C
es la causa principal de CHC®@

Sin embargo:

« Existen vacunas para la hepatitis
B (2)

+ Actualmente la hepatitis C
puede ser tratada y curada en la
mayoria de los casos(@)

2) Vigilar tu peso, se estima que
en los préximos afios el higado
graso se convertird en la causa mas
frecuente de cirrosis y CHC en los
paises desarrollados(¥)

3) Controlar la salud, consulta a
un médico si notas alglin sintoma
inusual como malestar abdominal
o heces blancas o calcéreas.

4) Correr la voz, ayuda a crear
conciencia hablando con tus fami-
liares y amigos sobre el cancer de
higado.

5) Limitar el consumo de alcohol,
La cirrosis causada por el abuso de
alcohol a largo plazo es un impor-
tante factor de riesgo@

(1) Las cifras del cancer en Espafia 2019, publicado por la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM).

(2) Llovet,).M.Montal, R.Sia, D & Finn, R.S. Molecular therapies and precision medicine for hepatocellular carcinoma. Nat. Rev. Clin.

Oncol. (2018).

HEPATITIS A... LO QUE DEBES SABER

La hepatitis A es una enfermedad
virica contagiosa, asociada al
agua y alimentos contaminados,
unos habitos de higiene defi-
cientes y determinadas practicas
sexuales. No suele causar muerte
entre las personas afectadas, y

la mayor parte se recuperan sin
dafios permanentes en el higa-
do. Ademas, se puede prevenir
mediante una vacuna y mante-
niendo unos buenos habitos de
higiene.

SINTOMAS

Fiebre, pérdida de apetito, ndu-
seas y vémitos, coloracién oscura
de la orina, coloracion amarilla
de la piel, molestia abdominal,
diarrea.

CAUSAS

+ Consumo de comida o bebida
manipulada por un portador de
hepatitis A.

« Contacto directo con un por-
tador del virus con malos habitos
higiénicos.

« Exposicidn a la sangre o heces
de un portador

» Practicas sexuales con un
portador del virus.

FACTORES DE RIESGO

+ Convivencia con una persona
afectada.

* Viajes a zonas de alta ende-
micidad

+ Higiene deficiente

- Falta de agua saludable.

Con la colaboracion de : FNET, AEEH, GILEAD.

TRATAMIENTO Y PREVENCION
La hepatitis A se previene facil-
mente con la aplicacién de una
vacuna, y unos buenos habitos
higiénicos, como lavarse las ma-
nos antes de comer, y después
de ir al bafo. A esto, podemos
afiadir una coccién adecuada de
los alimentos.

No existe un tratamiento médi-
co especifico contra la hepatitis A.
La enfermedad remite lentamente
a lo largo de varias semanas, y no
es necesaria una hospitalizacion si
no es a causa de una insuficiencia
hepética aguda. Conviene man-
tener una dieta equilibrada y una
hidratacién constante para contra-
rrestar los efectos de los vémitos y
la diarrea.
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HEPATITIS B... LO QUE DEBES SABER

La hepatitis B es una infeccién
virica, que puede derivar en una
enfermedad crénica y en riesgo
de padecer cirrosis y cancer de
higado. La mayoria de los adul-
tos que contraen hepatitis B se
recuperan por completo, pero si
la infeccidn se hace crénica, no
hay una cura. Sin embargo existe
una vacuna eficaz e inocua.

SINTOMAS

Fiebre, Pérdida de apetito,
Nduseas y vémitos, Coloracidn
oscura de la orina, Coloracién
amarilla de la piel, Molestia ab-
dominal, Cansancio extremo.

CAUSAS
» Transmisién perinatal
» Transfusiones contaminadas

y agujas compartidas

« Exposicién a la sangre o flui-
dos corporales contaminados

+ Contacto sexual sin protec-
cion.

FACTORES DE RIESGO

+ Consumo de drogas inyecta-
bles

+ Convivencia con una persona
infectada

« Relaciones sexuales con mul-
tiples parejas

+ Hija/o de una madre infec-
tada

« Trabajar expuesto a la sangre
de infectados

TRATAMIENTO Y PREVENCION
La hepatitis B puede prevenirse
con la aplicacién de una vacuna

Con la colaboracion de : FNET, AEEH, GILEAD.

inocua para el organismo, y se
recomienda su aplicacion desde
el nacimiento en una pauta de
tres a cinco dosis, que propor-
cionan una proteccién que dura
entre 20 afos y, con mucha
probabilidad de forma vitalicia.

Existen tratamientos para
paliar el avance en el caso de
una infeccién crénica, y evitar el
progreso de esta hacia la cirrosis
hepatica, y el cancer de higado.

En la mayoria de las personas
infectadas, la hepatitis B no
produce sintomas, y una per-
sona portadora con hepatitis B
crénica sin sintomas puede con-
tagiar la enfermedad. Por ello es
necesario extremar precaucio-
nes, para reducir la posibilidad
de contagio.

HEPATITIS C... LO QUE DEBES SABER

La hepatitis C es una infeccién
virica que suele cursar de forma
asintomatica, hasta que los dafios
en el higado comienzan a generar
sintomas y la enfermedad en una
fase avanzada puede conllevar
cirrosis y cancer de higado.

La hepatitis C alin no tiene una
vacuna para ayudar a prevenir la
infeccién, y dado que no suele
provocar sintomas, cualquier
persona puede estar infectada y

no saberlo. Por todo esto, es ne-
cesario prevenirla y, siempre que
sea posible, detectarla a tiempo

mediante las pruebas correspon-
dientes.

SINTOMAS

Aunque la infeccién aguda por
hepatitis C suele ser asintoma-
tica, cuando provoca sintomas
los mds comunes son: pérdida de
apetito, nduseas y vémitos, colo-

racion oscura de la orina, colora-
cién amarilla de la piel, molestia
abdominal, cansancio extremo

CAUSAS

» Transmisién perinatal

« Transfusiones contaminadas y
agujas compartidas

« Exposicidn a la sangre o flui-
dos corporales contaminados

+ Contacto sexual sin protec-
cion.
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FACTORES DE RIESGO

Debido a su naturaleza silenciosa,
la hepatitis C puede afectar a la
poblacién sin que un portador
sepa que esta infectado. Por
tanto, existen ciertos grupos de
personas que tienen una mayor
probabilidad de estar infectados
de hepatitis C que el resto de la
poblacién y no saberlo. Los prin-
cipales son:

«Consumidores de drogas.
*Receptores de hemoderivados
infectados

+ Personas infectadas por el VIH

» Personas tatuadas o con
piercings

» Personas cuyas parejas sexua-
les tienen hepatitis C

* Reclusos o antiguos reclusos

+ Nifios nacidos de madres con
hepatitis C

« Personas nacidas entre 1955
y 1975

TRATAMIENTO Y PREVENCION
Al no existir aun una vacuna para
la hepatitis C, la prevencién con-
siste en reducir en lo posible el

Con la colaboracion de : FNET, AEEH, GILEAD.

riesgo de exposicién al virus, tan-
to para los profesionales, como
para la gente que se encuentra
en un grupo de riesgo, y para los
ya infectados por el virus, de cara
a evitar una sobreinfeccién por
los virus de la hepatitis A y B.

En el caso de existir una in-
feccién crénica se recomienda
su tratamiento con antivirales
administrados por via oral duran-
te 8 a 12 semanas, fdrmacos que
son muy bien tolerados y curan
la infeccidn en casi todos los
pacientes.

Con motivo del Dia Mundial contra la Hepatitis que se celebra el 28 de julio

Hacia el final de la C

Campaiia para promover el diagnéstico de la hepatitis C entre mas
de 22.000 personas que estan infectadas y lo desconocen

Asociaciones de pacientes y ONG impulsan la
iniciativa con el objetivo de avanzar hacia la eli-
minacién de esta enfermedad infecciosa, que ya
cuenta con tratamiento curativo. Se pretende
concienciar y animar a la poblacién que ha po-
dido estar en contacto con el virus, para que se
realice una prueba sencilla y pueda beneficiarse
de la atencién médicay el tratamiento curativo.
Segun los datos aportados recientemente por
el Estudio de Seroprevalencia del Ministerio de
Sanidad (2019),se estima que en nuestro pais

hay mas de 76.000 personas con infeccién ac-
tiva por el virus de la hepatitis C (VHC) de las
que un 29,4% desconocen su infeccién y que,
por lo tanto, resulta crucial identificar y tratar.
“Espafa tiene la oportunidad histérica de con-
vertirse en uno de los primeros paises en eli-
minar la enfermedad antes del 2030, promo-
viendo el diagnéstico de la enfermedad entre
la poblacién que no sabe que estd infectada y
facilitando el tratamiento curativo”, explica Eva
Pérez Bech, presidenta de la FNETH.



Madrid, 24 de julio de 2020.- La
Federacion Nacional de Enfermos

y Trasplantados Hepaticos (FNE-
TH), Apoyo Positivo y el Grupo
de Trabajo sobre Tratamientos
del VIH (gTt-VIH), con la colabo-
racion de las compafiias biofar-
macéuticas AbbVie y Gilead, y el
aval cientifico de la Asociacién
Espafiola para el Estudio del Hi-
gado (AEEH), han presentado una
campana bajo el slogan “Hacia el
final de la C".

La iniciativa pretende concien-
ciar sobre el mejor abordaje de la
hepatitis C, promover el diagnds-
tico y el tratamiento precoz, asi
como las buenas préacticas asocia-
das, y facilitar asf la eliminacidn
de una enfermedad que no suele
presentar una sintomatologia que
facilite su deteccién temprana.

La campafia, puesta en mar-
cha con motivo del Dia Mundial
de la Hepatitis 2020, llama la
atencion de la poblacién general
y anima, sobre todo, a los que
tengan sospechas o hayan estado
expuestos al virus a acudir de
forma voluntaria al médico. Jorge
Garrido, Director de la asociacién
Apoyo Positivo de Madrid sefiala:
“La campana pretende incidir
también en las poblaciones clave
que en la actualidad podrian
encontrarse en una situacion de
mayor riesgo de VHC, es decir,
personas que se inyectan drogas
u hombres gais y otros hombres
que practican sexo con hombres
que utilizan drogas de forma
intencionada en las relaciones
sexuales —un fenémeno conocido
como chemsex—, asi como otros

perfiles que hayan podido estar
expuestos a través de contacto
directo con sangre infectada.
Organizaciones como la nuestra
facilitan la realizacidn del diag-
néstico de la hepatitis C en un
solo paso, promoviendo asi la
derivacién y el acceso al trata-
miento de manera rapida”.
“Entre todos podemos contri-
buir al gran reto de la elimina-
cién de la hepatitis C en nuestro
pais”, explica Eva Pérez Bech,
presidenta de la FNETH. “La des-
ventaja es que es una patologia
que no suele presentar sintomas
hasta que se encuentra en un
estadio avanzado. De hecho, el
Estudio de Seroprevalencia del
Ministerio de Sanidad (2019) ha
puesto en evidencia que el nivel
de prevalencia de la infeccién
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por el VHC en Espafia es bajo y
que, por lo tanto, la puesta en
marcha de las mejores estrate-
gias de cribado y derivacién a la
atenciéon médica y el tratamiento
permitirian alcanzar los com-
promisos de eliminacién de la
hepatitis C como un problema
de salud publica en Espafia antes
del afio 2030. Sin embargo, en el
contexto actual con la COVID-19
azotando el Sistema Nacional de
Salud, corremos el riesgo de que
los notables avances realizados
hasta el momento en el abordaje
de la hepatitis C, puedan sufrir
un grave retroceso en su vigi-
lancia, atencién y tratamiento.
Por eso son esenciales camparias
como ésta para concienciar no
solo a todos los agentes sociales
vinculados con la patologia sino
también a la poblacién general”.
Una de las claves en la efec-
tividad y evolucién positiva, en
cuanto a nimero de diagnos-
ticados y curados, radica en la
participacién de la entidades y
ONG —como las impulsoras de
esta campafia—, que, en coordi-
nacién con las autoridades sani-
tarias, han contribuido a acceder

de manera eficaz a determinadas
poblaciones vulnerables que no
acuden a los dispositivos sanita-
rios de manera normalizada, asi
como a poner a su disposicion
los recursos necesarios para llevar
a cabo el diagnéstico precoz y la
derivacién y el acompafiamiento
de estos pacientes a la atencién
especializada.

Precisamente, la iniciativa
“Hacia el final de la C", ademas
de promover la prevencidn, el
diagndstico y el tratamiento de
la hepatitis C, pretende visibilizar
las buenas précticas de abor-
daje a través de proyectos de
microeliminacién en Espafia. La
campafia, que tendra lugar del 26
al 31 de julio, se articula en torno
capsulas de video alojadas en re-
des sociales (Facebook y Twitter)
con los hashtags #HaciaelFinal-
delaC y #StopVHC, protagoni-
zadas por actores vinculados con
la respuesta a la hepatitis C en
Espafa y al relato de su expe-
riencia y contribucién a la elimi-
nacion de la enfermedad. A su
vez, la iniciativa desarrollara una
conferencia online el dia 28 de
julio, en la que parte de esos pro-

fesionales médicos, comunitarios
o responsables politicos hablaran
sobre las buenas practicas en ese
camino hacia la eliminacidn, en
una jornada en streaming que

se puede seguir en abierto en la
pagina web www.diamundialhe-
patitisc.com.

Juanse Hernéandez, coordinador
de gTt-VIH, pone en valor esta
iniciativa coral, que sefiala a toda
la poblacién como parte activa
en la respuesta a esta enferme-
dad e invita a la reflexién con la
pregunta:”;Cémo contribuyes a
la eliminacidn de la Hepatitis C?
“La campana ofrece la oportu-
nidad de seguir avanzando en la
eliminacion de la hepatitis C con
el esfuerzo de todos los actores
implicados, poniendo el foco, eso
si, en los colectivos mas vulnera-
bles. Debemos seguir avanzando
en un cambio de la percepcion
que tienen determinados colec-
tivos sobre el tratamiento de la
hepatitis C. El tratamiento es to-
lerable, muy efectivo, facil de to-
mar y de corta duracién. Ademas,
la curacién gracias al tratamiento
no solo supone un beneficio para
la salud del propio paciente sino
también para la salud de toda la
poblacidn. La solucién, por tanto,
estd a nuestro alcance.”

Sigue el Dia Mundial contra
la Hepatitis en nuestras webs y
redes sociales:

www.diamundialhepatitisc.
com

www.fneth.org @f.n.e.t.h.

www.apoyopositivo.org @
apoyopositivo

www.gtt-vih.org @gtt.vih
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FNETH y la AEEH lanzan una
campaha de sensibilizacion

para celebrar el Dia
Internacional del NASH

La AEEH y FNETH unen fuerzas para dar a conocer y concienciar a la

poblacién sobre los riesgos de una enfermedad alun desconocida con cada
vez mayor incidencia en nuestra sociedad.
Se calcula que aproximadamente un 25% de la poblacidén espafola padece
de higado graso o esteatosis hepatica.

Madrid, a 11 de junio de 2020
Con motivo de la celebracién
mafana del Dia Internacional del
NASH, la Federacién Nacional de
Enfermos y Trasplantados Hepé-
ticos (FNETH) en representacion
de los pacientes y la Asociacion
Espafiola para el Estudio del
Higado (AEEH) representando

al colectivo de hepatdlogos, han
decidido unirse para emprender
una campana de sensibilizacion
sobre esta enfermedad.

La Enfermedad Hepatica por
depdsito de grasa no alcohdlica
(EHNA) en castellano, es una
enfermedad crénica y silenciosa
en la que la grasa se acumula
progresivamente a lo largo de
los afios en cantidades anormal-
mente altas en el interior del
higado. Estos depdsitos de grasa
no provocan ningun sintoma,
pero pueden desencadenar una
respuesta inflamatoria a nivel
hepético denominada esteatohe-
patitis no alcohdlica (NASH en

su acrénimo en inglés) que con el
paso del tiempo puede conducir
al desarrollo de cirrosis hepatica
y/o cancer de higado.

Sus causas son variadas, pero
sabemos que estd estrechamen-
te relacionada con los habitos
de vida sedentarios, una dieta
hipercaldrica, el sobrepeso y la
diabetes entre otras patologias
asociadas al denominado sindro-
me metabdlico.

En nuestro pais se estima que
el 25% de la poblacién adulta
tiene un higado graso o estea-
tosis hepatica, y aproximada-
mente un 5% han desarrollado
inflamacién crénica, denominada
NASH, con un grado de fibrosis
(cicatrizacién) variables. En los
ultimos afos hemos visto un
rapido incremento de los casos
de cirrosis hepatica causados por
esta enfermedad y de indicacio-
nes de trasplante hepético.

En la actualidad, se estima que
aproximadamente 9 millones

de personas estén afectadas en
mayor o menor grado por esta
enfermedad en Espafia, de las
cuales 1.8 millones presentan
una forma mas severa denomi-
nada steatohepatitis (NASH) y
mas de 200.000 padecen ya un
dafo hepatico avanzado/cirrosis
por esta causa.

En el momento actual no dis-
ponemos de ninglin tratamiento
médico que actue selectivamen-
te sobre los mecanismos que
desencadenan el depdsito de
grasa o de aquellos que activan
los procesos de inflamacién y fi-
brosis (cicatrizacién), aunque hay
un ndmero importante de ensa-
yos clinicos en fases avanzadas
con resultados prometedores. Las
Unicas medidas que ha demos-
trado un beneficio objetivo son el
cambio en los habitos de vida, la
pérdida de peso y el ejercicio fisi-
co. Es por ello que, tanto desde el
colectivo de pacientes como por
parte de la AEEH, hemos consi-
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derado necesario ir un paso mas
alla este afo en lo que a

sensibilizacién se refiere. A tal
efecto, durante toda la semana
se ha establecido una campafa
informativa en redes sociales,
para la cual se han elaborado
materiales en forma de infogra-
fias acompafiadas por los hash-
tags

#DialnternacionalNASH y
#NadaDeNASH. Dicha campafia,
finalizard mafana viernes con la
celebracidn del Dia Internacional
del NASH.

Tanto FNETH en representacion
de todas sus asociaciones regio-
nales, como la AEEH, creemos
que es el momento de que la
sociedades espafiola e interna-
cional conozcan el alcance de
una enfermedad silenciosa, pero
de enorme prevalencia debido en
al perjudicial estilo de vida que
lleva gran parte de la poblacidn.
Por este motivo, nuestro com-
promiso por la sensibilizacién
del NASH y la prevencién de la
enfermedad es firme.

Eva Pérez Bech, presidenta de
FNETH: “Desde el colectivo de
pacientes hepdticos que FNETH
representa, queremos transmi-
tir nuestro compromiso en la
lucha contra esta enfermedad
silenciosa que es el NASH. Para
ello, consideramos fundamental
sensibilizar a la poblacién gene-
ral sobre una enfermedad muy
desconocida para el gran publico
a pesar de que estd demostrando
tener una enorme prevalencia en
nuestra sociedad. Desde FNE-
TH queremos ayudar a prevenir

dicha enfermedad, educando en
buenos hébitos de vida e infor-
mando sobre los riesgos de la
misma, pero también queremos
promover la investigacién publica
y privada de una patologia que
de momento no tiene tratamien-
tos efectivos” Declaraciones de
Raul Andrade, presidente de la
AEEH:"En nombre de la AEEH
quiero subrayar la importancia
que este dia tiene para concien-
ciar a la poblacidn de la existen-
cia de una enfermedad hepatica,
muy relacionada con el estilo

de vida, y que ya constituye una
autentica pandemia hepética
global. Quiero también agrade-
cer a la FNETH su compromiso
anitario y social en el combate
contra esta y otras enfermedades
del higado. La labor de socieda-
des de pacientes como la FNETH
es esencial para poner en valor
la investigacion ante los poderes
publicos y entidades privadas,

y para que el mensaje de cam-
bios en los hébitos de vida tan
necesarios para el control del
NASH llegue de verdad a todos
los estratos de la sociedad “. En
la Federacién Nacional de Enfer-
mos y Trasplantados Hepaticos
(FNETH) trabajamos para lograr
una sociedad sensible, consciente
e informada sobre la donacién
de drganos y enfermedades que
conducen al trasplante hepético.
Una sociedad en donde todos
los enfermos y trasplantados
hepaticos cuenten con las mis-
mas oportunidades, sin importar
su condicién socio-econdémica

y tengan igualdad de oportu-

nidades para acceder en condi-
ciones de equidad a la atencién
especializada que requieren en
cualquier punto de Espafia. Para
ello FNETH trabaja con la comu-
nidad cientifica a nivel nacional,
junto a la Asociacién Espafio-

la para el Estudio del Higado
(AEEH) y la Sociedad Espariola
de Trasplante Hepatico (SETH) y
también como no con la comu-
nidad asociativa, perteneciendo a
COCEMEFE en lo relativo a Espafia
y a la European Liver Patients
Association (ELPA) en el ambito
internacional.

La AEEH es la Sociedad cien-
tifica que agrupa a los mas de
1000 profesionales en Espafia
que trabajan en el campo de
las enfermedades del higado.
Esta Sociedad cientifica lidera
el registro nacional de enferme-
dades hepaticas por trastornos



metabdlicos relacionados con la
grasa (HEPAmet), uno de los mas
importantes a nivel mundial y
considerado de referencia en el

estudio esta enfermedad.

Federacion Nacional de En-
fermos y Trasplantados Hepa-
ticos (FNETH)

Manuel Weiss Pérez

C/ Marqués de Cubas 12-4,
28014 - Madrid

Telf.: 662 23 43 93

E-Mail: comunicacion@fneth.
org

Web: www.fneth.org

ATREVIA

Raquel Bodas / Rocio Chiva

Telf: 673339644 / 672447008

E-Mail: rbodas@atrevia.com /
rchiva@atrevia.com

AEEH

Juan Turnes

E-Mail: juanturnes@ww?2.aeeh.
es

:TE HAS SOMETIDO

2020

A UN TRASPLANTE

HEPATICO

RECIENTEMENTE?

HABITOS
SALUDABLES EN
ENFERMEDADES
HEPATICAS

« Mantén una
alimentacion saludable
* Realiza ejercicio fisico
moderado

« Evita tomar alcohol

» Dedica pequefios
momentos para la
relajacion

- Evita el tabaco

« Recuerda mantenerte
hidratado

+ No abandones tus
actividades de ocio

- Sé cuidadoso con tus
hébitos higiénicos

- Descansa, al menos, 8
horas diarias

+ Apdyate en gente
que ha pasado por tu
misma situacion.

Con la colaboracién de :
FNET, ASTELLAS
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1) COMO COMER SIN AZUCAR
¢Vas a comprar productos “sin azdcar”? Puede es-
conderse tras nombres como sacarosa, fructosa,
dextrosa, maltodextrina... Recuerda: los carbohidra-
tos también son azlcares jmds puros cuanto mas
procesados! Y aun cuando un ultraprocesado como
la bolleria contiene realmente un 0% de

azUcar y permite controlar la glucosa
en personas sanas, no se convierte
magicamente en dietético ni salu-
dable. Pasate al real food y segu-

ro que acertaras.

2) ETIQUETAS CON TRAMPA

¢Te has fijado en que ya no es
posible etiquetar como queso cual-
quier pasta con mas almidén que le-
che? ;Y en que, desde 2019, solo el pan

con harina integral puede llamarse integral? Se van
aprobando leyes que benefician a un consumidor
cada vez mas consciente. SEl truco para esquivar
las trampas del etiquetado? Los ingredientes se or-
denan de mayor a menor presencia ;Patatas con
aceite de oliva? Si no es la primera de las grasas, la

cantidad serd infima.

como un movimiewto y
estilo de vida que se
basa en comer comida
real \ evitar productos
ultraprocesados..

3) ¢LO “LIGHT” ES MEJOR?

Para poder llamarse light, la normativa establece
que un producto ha de tener un valor energético un
30% inferior al del producto original. Pero atencién:
el 70% de un producto hipercaldrico (mayonesa de
700 kcal) jsigue siendo demasiado (490 kcal)! Por
otra parte, para reducir ese 30%, ademas de
grasas y azlcares, reducen nutrientes.
Moraleja: no comas mas light pensan-
do que es mas sano; seguramente

solo sea menos nutritivo.

Se define

4) EN CASO DE DUDA, jFRESCOS!
Light, eco, bio, sin azlcar.... Las eti-
quetas, incluso las mas rigurosas,
pueden esconder informacién. Por
ejemplo, las patatas chips bioldgicas jlle-
van gran cantidad de aceite! ;Cémo no fa-
llarle a tu salud? Lanzandose al famoso movimiento
real food: fruta, verdura y cereales basicos, cane y
pescado al corte... Busca siempre el menor consu-
mo de azlcar y sal; evita los procesados con mas de
5 ingredientes, y tu cuerpo te lo agradecera.

dade

o




Ml AMIGO RAFA

ay dias que nunca olvidaremos, dias que

marcan un antes y un después, y el pasado

20 de Marzo fue uno de esos dias, pero no
fue un dia feliz, fue un dia nublado, lluvioso y triste,
muy triste para todos los que conocimos a Rafa, tal
vez el dia més duro que algunos hemos pasado des-
de que formamos parte de esta asociacion.

Nos ha dejado Rafa, nuestro amigo, compafiero,
en mi caso particular coincidi con él en el momento
de nuestro trasplante y me demostrd, en aquellos
momentos, ser el hombro donde apoyarme, dando-
me &nimos y siendo ese gran amigo que siempre

estaba para no dejarme desfallecer.

Lo mds doloroso en este momento es no haber
podido estar al lado de la familia...solo deseo que
pase pronto esta situacién de pandemia para poder
encontrarnos y abrazarnos.

Y a ti Rafa, compafiero, amigo, nunca vas a desa-
parecer de mi memoria, porque hay personas que
dejan una huella tan profunda entre su gente, que
cuando se marchan, su pisada queda siempre mar-
cada en sus corazones. Siempre con nosotros Rafa.
Sabes que te llevo en mi corazdn.

Lorenzo Lopez

17
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En mermoria de Rafael Acevedo

CARTA A PAPA

uerido Pap4, no imaginas

lo que te estamos echan-

do de menos y es que
siempre estabas en todo y para
todos.

Tu energia, tu presencia, tanta
capacidad, eres un fuera de
serie...

Cuando era pequefia, sentia
que no me dedicabas tanto
tiempo como yo queria y ahora
lo entiendo, viniste a mover y
despertar a tantos, que ahora
muchos, nos sentimos huérfanos
sin ti.

Tu cabeza jtan despiertal, no
podias parar de hacer cosas des-
de que te levantabas, tan inte-
ligente y practico que resolvias
cualquier cosa mucho antes que
los demas, parecia que siempre
tenias prisa; Y es que, hay po-
cas personas que combinen tan
bien, esas dos cualidades, ser
inteligente y a la vez, saberlo
aplicar a la vida.

Recuerdo que eras atento con
todo el mundo, siempre que-
riendo ayudar, pero a partir de
ese dia que volviste a nacer y
recibiste un pedacito de tu hijo
Alberto, cambiaste, creo que
empezaste a ver las cosas claras
y por eso te enfadabas, ya que
sabias qué era importante y
qué no, y querias que nosotros
lo pudiésemos ver también.

A partir de ahi, nacié tu prisa,
querias dejarlo todo preparado y
los demas ibamos despacio. No
podiamos seguirte.

Pues bien, te voy a contar;
mama estd siendo una campeo-
na, evidentemente tu compa-
fiera de vida, no podia quedarse
atras y lo esta haciendo genial,
esta demostrando ser una mujer
fuerte y valiente, que, pese a sus
dificultades, no se va a quedar
esperando a que la vida pase y
esta sacando, esa parte de ti que
compartiais, que, aunque fallen
las fuerzas, hay que levantarse.

Ahora en Radl, se estd desper-
tado un empuje nuevo, que le
estd dando fuerza. Estoy segura,

que, como buen hermano ma-
yor, cogerd la batuta para cuidar
de la familia.

Lidia ha cogido tu timdn, esta
sacando tu capacidad de resol-
verlo todo con ahinco y tesdn,
constancia infinita, verdadero
tesoro como legado.

Tu pequefio, ya sabes, estd su-
friendo mucho y es que contigo,
se ha ido un trocito de él, pues,
desde siempre, habéis tenido un
vinculo muy especial.

Y yo aqui, llorando y escri-
biendo, también hablando de
mi y de ti, espero que todo esto
que ha pasado, despierte en mi
la llama que llevo dentro y que
esa luz me guie como si fueses



tu y llevarlo orgullosa como un
tesoro.

Y sélo me queda decir, que
mil gracias, por ser asi, estamos
tan orgullosos de ti, estuviste
luchando hasta final, con tanta
fuerza, que quizds sacabas, para
no preocuparnos.

Y gracias por habernos rega-
lado tantos afios, por habernos
dado tanto y no haber pedido
nada, por haber tirado tanto de
todos, aun estando cansado.

Gracias por ser la persona
buena y honrada que eres, siem-
pre ayudando a los demas.

Gracias por haber sido un pa-
dre y marido inteligente y gene-
roso, ocupandote sin descanso.

Gracias por ser un abuelete
entregado, pendiente y amoroso
de tus nietos.

Gracias por ocuparte de tus
familiares, siempre amable y
carifoso.

Gracias por haber sido amigo
de tus amigos, siempre a su lado.

Suefio con ese funeral que
tanto te mereces, todos recor-
dandote y diciendo lo mucho
que te queremos, todo lleno
de gente, como a ti te hubiese
gustado.

Y ahora Si, te decimos adids
desde este plano y hasta la vis-
ta, nos veremos algun dia desde
ese lugar que estoy segura, que
sera un lugar extraordinario,
digno de tu preciosa esencia,
donde nos acompafiaras con
amor el resto de nuestra vida.

iTe amamos tanto, y es que
eres un Fendmeno, Rafilla!

Carolina Acevedo

2020 Qg

—— POESIA——

PARA MI RAFA

Te has ido como tu eras
Calladito, educado, caballeroso, sin exigir
Sin dar voces
No hemos podido decirte adids
Ni darte un beso
Ni cogerte de la mano
Ni darte un abrazo
Y decirte lo mucho que te queriamos
No hemos podido acompaniar a tus hijos
en su pena
Y yo sé que necesitaban un abrazo
Sobre todo, en esos momentos tan duros
de decirte adids
Tengo el alma rota de pena
¢ Qué nos estd pasando?
sEsto qué es? ;El Apocalipsis?

No poder acompafiar a nuestros seres
queridos a su ultima morada,
es lo peor que nos ha podido ocurrir.
RAFA TU RELOJ SE QUEDO SIN HORA
PERO TU RECUERDO SIEMPRE
ESTARA EN M| MEMORIA

Rosa Martin Acevedo



REVISTA DE LA ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE HIGADO DE LA COMUNIDAD DE MADRID

TRASPLANTE PEDIATRICO Y
SINDROME DE ALAGILLE

UN CAMINO DE AMOR Y SERVICIO

| Sindrome de Alagille

(SALG) es una enfermedad

rara y congénita que puede
afectar algunos o todos los siste-
mas del organismo. Se diagnos-
tica principalmente en nifios y
en el 30% de los casos amerita
trasplante de higado. El trasplan-
te pedidtrico (TP) es un procedi-
miento raro y altamente comple-
jo utilizado para tratar este tipo
de enfermedades.

En 2008 nacié mi hijo Santia-
go y fue diagnosticado con SALG.
Los médicos dijeron que pronto
necesitaria un trasplante de higa-
do. En este articulo os comento
en qué consisten ambas cosas y
os explico cdmo esta experiencia
se ha convertido para nosotros
en un camino de amor y servicio.

¢Qué es el Sindrome de Alagille
y cudles son los retos que con-
lleva?

El SALG es una enfermedad
rara que se produce por una mu-
tacién de los genes Jagged 1 o
Notch 2 y que afecta principal-
mente higado, corazén y rifiones.
Tiene una prevalencia de 1 en
cada 30.000 nacimientos vivos y

dependiendo de su gravedad las
personas afectadas pueden nece-
sitar uno o varios trasplantes.

Se caracteriza por ocasionar
una hipoplasia de vias biliares, es
decir poco o ningun desarrollo
de los conductos intrahepaticos
que permiten al higado drenar las
toxinas a través de la bilis hacia
el intestino. Los nifios con SALG
tienen ictericia, sus cacas son pa-
lidas o blancas, suelen rascarse
mucho la piel y tienen dificultad
para absorber las grasas y todas
las vitaminas liposolubles ya que
para ello la bilis juega una funcidn
primordial.

¢Cudles son los principales de-
safios que conlleva el Sindrome
de Alagille?

e Riesgo de malnutricién. Ya
que la bilis no fluye hacia el in-
testino la absorcién de algunos
nutrientes, grasas y vitaminas li-
posolubles no ocurre. Los nifios
necesitan suplementos nutricio-
nales con proteinas y vitaminas
hidrolizadas que generalmente
tienen pésimo sabor lo que difi-
culta la alimentacion.

e Vivir con picores insoporta-

bles. La acumulacién de bilis en
el higado y todo el sistema circu-
latorio produce picores. Los nifios
se rascan continuamente la cara,
las orejas, tobillos, brazos y se ha-
cen heridas que se rompen una y
otra vez. Casi no pueden dormir
ni descansar. Los padres tampoco.

e Gestionar la discriminaciéon
social. Por lo general las personas
asocian la ictericia (color amarillo
de la piel) con hepatitis y piensan
que se pueden contagiar. Otros
padres impiden que sus hijos
jueguen con estos nifos en par-
ques y lugares publicos. Ademas
los xantomas (acumulaciones de
grasa bajo la piel ocasionados por
la enfermedad hepatica) tienen
un aspecto bastante desagrada-
ble y pueden tener un impacto
negativo en la socializacién del
nino.

e Problemas econémicos para
costear tratamiento y terapias.
Las continuas revisiones médi-
cas y tratamientos que requie-
ren hospitalizacién hacen que las
familias tengan que incurrir en
gastos de desplazamiento, aloja-
miento y otros asociados, ade-



mas de dificultar la conciliacién
laboral y familiar. Por lo general
uno de los padres se dedica a cui-
dar del nifio asi que queda sélo 1
padre a cargo de proveer recursos
econdémicos. En el caso de fami-
lias monoparentales esto se com-
plica mas aun.

TRASPLANTE PEDIATRICO

EN ESPANA

Espafia lleva 27 afios consecuti-
vos siendo lider mundial en do-
nacion y trasplantes. Segtin datos
de la ONT de los 1230 trasplan-
tes hepdticos que se realizaron en
2018, sélo 63 fueron trasplantes

pediatricos, 23 de los cuales co-
rresponden a trasplantes de do-
nante vivo.

El trasplante pediatrico (TP) es
considerado un procedimiento
raro y altamente complejo que
requiere ser abordado desde una
perspectiva estandarizada para
garantizar igualdad en el acceso y
la seguridad del paciente.

Sus complejidades residen en
el poco nimero de casos que lo
ameritan, la edad de los pacien-
tes, su bajo peso, la inmadurez
y plasticidad de sus sistema in-
munoldgico, la transicién de la
infancia a la adultez y las multi-

T (2
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ples patologias raras que lo hacen
necesario.

¢QUE ES UN

TRASPLANTE DE HIGADO?

Un trasplante de higado es una
cirugia para reemplazar un higa-
do enfermo por uno sano de otra
persona. El nuevo higado puede
provenir de un donante de drga-
nos que acaba de morir (cadavé-
rico). O puede provenir de una
persona viva sana. Esto se conoce
como donante vivo.

Un donante vivo puede ser un
miembro de la familia. O puede
ser alguien que no tenga paren-
tesco, pero que tenga un tipo
sanguineo compatible.

Las personas que donan parte
de su higado pueden vivir vidas
sanas con la parte restante. El hi-
gado es el Unico drgano del cuer-
po que puede reemplazar (rege-
nerar) tejido perdido o dafiado.

:POR QUE PUEDE NECESITAR
UN NINO UN TRASPLANTE DE
HiIGADO?

El trasplante de higado en los
nifios estd indicado como trata-
miento de patologias graves de
higado, generalmente congéni-
tas y de alta mortalidad entre las
cuales se encuentran: afecciones
presentes de nacimiento, como
el Sindrome de Alagille o trastor-
nos colestasicos; Atresia de vias
biliares, Cancer de higado y otros
tumores hepéticos, Insuficiencia
hepatica repentina o aguda, tras
enfermedades hepaticas genéti-
cas y hereditarias, hepatitis viral,
Déficit de Alfa 1 antitripsina.
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¢CUALES SON LOS DESAFIOS
DE UN TRASPLANTE DE
HIGADO PEDIATRICO?

De acuerdo al Diario Pedidtrico
de Gastroenterologia y Nutricidn
se estima que entre 21y 31% de
los pacientes con Sindrome de
Alagille necesiten un trasplante.
La tasa media de sobrevivencia es
79%.

Los principales retos para pa-
cientes y familias son:

e Encontrar un donante com-
patible. Para los nifios el reto es
mayor puesto que ademds de la
compatibilidad el dérgano debe
caber en el cuerpo del nifio por lo
que el tamafio es importante. O
proviene de otro nifio que fallez-
ca, o proviene de donante vivo.

e El trasplante de higado pe-
didtrico ademds de ser un pro-
cedimiento raro y altamente
complejo tiene muchos riesgos y
complicaciones asociadas.

e Alto riesgo de sufrir de depre-
sién y ansiedad.

e Las implicaciones econémicas
y laborales impactan gravemente
a la familia. Muchos tienen que
mudarse a otra ciudad o pais para
realizar el tratamiento.

e El trasplante no es una cura:
es un tratamiento y una condi-
cién en si mismo. Los efectos de
los inmunosupresores a largo pla-
zo incluyen enfermedad renal y
cardiovascular.

e Ensefiar al nifio a vivir con un
trasplante.

UN CAMINO DE
AMORY SERVICIO
Cuando tu hijo nace con una con-

(Qué es el Sindrome de Alagille?

Sindrome de Alagille [a.1a.gi.lle] Vi

Varianie; ALGS CHEN S
sustantive - /f
1. trastorno genético poco comin que puede afectar a diferentes drganos en el s QV

cuerpo, incliido el higado, ¢l coraron, el esqueleto, los ajos v los rones,

viriaciones en estos genes causan uns aliereian en bn via de sefializacion del gen Notch en b que
mn durante ef d il by

errores en of desarrollo de las viss bilisres, of cornzdn, la méedula espinal y alguncs rasgos faciales.

Tns célulus Dichas altemciones pueden generar

g En bs mavoria de bos casos, e ALGS lo esusa una mslacidn en el gen JAG! o NOTCH2. Las

Prurito 1 séndvome de Algille pueds afectur a varios drganosy  LCtericia
: sistemas com dilerente miensidad, o gue dificulta ol ; it
[pru.rio] " S —— R
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colidinima se vea afectada, Bl
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no 3¢ va por macho que uoo s
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La ictencia pusde ser el primer
indicadar visible del Sindrome
de Alulile, ya sea cn el

ALGS continian prescentands
iSesde  wolomcim mmarilla e pricl y

El sindrome de Alagille autosémicoe dominante s hereda en un patron autosdmico dominante: esto quicre
ihecir que basta con uan copin mutada del gen en cada célula pam gue um personn s vea afectadn. En muchos.
citsos, |3 persana afectada hereda estn afeecion de un padre afectado. No obstasie, se ha dado en ocasiones sta
afeccidn a partir de una nueva mutac ko en ka que no cxisten artecedentes de ALGS en la familin

que elegir varias
veces entre la vida
y la muerte. Hoy
sigue apostando a
la vida. Tiene mu-
chisimos  suefios
y aunque en sus
informes médicos
la lista de condi-
ciones existentes
sigue creciendo, él
vive su vida a ple-
nitud.

Por esto me in-
vade con tanta
fuerza la gratitud y

Diagnastico
] ;

Algille Syndrame Alhance {Alianza del Sind

PO. Box 22 Collicrville, TN 38027 | 901-286-8869 | alagillc.ong | @ALGSAlliance

dicién que amenaza su vida des-
de muy pequefio y te enfrentas
de pronto a la muerte del ser por
el que mas amor se puede sen-
tir, el miedo te absorbe. El dolor
te rompe y te tumba. La incer-
tidumbre y el desconocimiento
te llevan mentalmente a lugares
emocionalmente horrorosos de
ansiedad, estrés, frustracién y an-
gustia permanente.

El desafio de la enfermedad es
grande. Sin embargo, es infinita-
mente mas grande el amor que
sientes por tu hijo y cuando to-
mas conciencia del poder que ese
amor condensa y lo asumes, la
vida cambia. Hacerlo sélo no es
facil. Yo he tenido la suerte de es-
tar acompariada y he sabido leer
en las lineas de la vida.

Santiago tiene ahora 11 afos.
Su vida no ha sido facil. Ha tenido

Enfermedad rara

el deseo de poner
toda mi experien-
cia al servicio de
otros que como
Santi y yo afrontan
experiencias como esta.

Un trasplante es un milagro.
Superarlo es una suerte, una ben-
dicién. Os comparto el mensaje
que escribi a mi familia cuando
regresamos a casa después del
trasplante para contarles la expe-
riencia. Estoy segura que al leerlo
entenderan cémo esta experien-
Cia se convirtid para mi en Un ca-
mino de Amor y Servicio.

“Como a la espera del momen-
to en gue hallara las palabras
para cowtarles todo lo que les
duisiera contar he postergado
escribir esta nota para wia vez
mds dar gracias por las bendi-
clones tan grandes y maravillo-
sas due he recibido y para con-
tarles gque desde hace mas de
ma semana Santiage estd de
vuelta en casa.



Me cuesta mucho explicarles
lo que siewto cuando lo veo. En-
tre fenémeno y explicacién me
quedo con el fenémeno \ se los
describo: el esta aun was sa-
ludable de lo que ha estado en
sus 3 afios v medio de vida, Ya
no hay picores, ya vio hay mo-
lestia i desesperacién por ellos.
Su piel luce cada dia wmas blanca
y han sanado todas las heridas
gque se hacia ew la piel de tan-
to rascarse. Verlo dormir es un
maravilloso placer! Duerme se-
revo, relajado, vo se despierta
rascandose vi me llama pidiendo
ayuda de madrugada para que
le alivie la picazén. Todo eso
queds atras.

Tonalmente las pepitas de
grasa que se le formaban ew a
piel y gque haciawn gue le dolieran
sus deditos al presionarlos es-
tan desapareciendo poco a poco.

Atras duedaron también los
dias ew los que o tenia la pre-
sién de que tomara casi 1 litro
de la leche especial (Alfare o
Pregestimil) due tenia indicada
por la malabsorcién de grasas
ocasionada por el problema del
higado. Se acabarow las voches
de wmal dormir para él y para mil

Wowlll Esto es tan, tanto,
tan grandel No puedo wi expli-
carlo.

Después de que Santi saliera
de la Uci lnego de pasar exacta-
mente 14 noches ahi y lo lleva-
rom a su habitacién en piso 7 en
donde o pude de wuevo estar
cou el dia \ voche estuve como
en shock por 1 sewmana; fue
como empezar a sewtir, tocar,

oler, ver \ escuchar todo lo que
hasta ese momento habia sido
solo mi suefio, mi fe, mi fuerza,
mi gram peticién a la vida, a
Dios, al universo.

¥ o pensaba que crefa.. \ es
anora cuando creo. M o crefa
que sabia.. y ahora se. Sé due
la vida es bella, que la magjia
esta ew wosotros. Se due el
amor es fuerza v due empuja,
4 due mueve, q due crea. Sé que
cuando escucho y sobre todo
cuando me escucho desaparecen
las dudas. Sé cémo <e siewte la
felicidad y siewto la sonrisa due
dibuja en todo mi ser esta ora-
titud taw infinita y profunda.

Sé que tewgo una familia que
me ama incondicionalmente. Sé
con guien cuento \ was valio-
so ain se con lo dque o misma
cnento.,

Ahora siewto, ademas de todo
esto, uma fuerza muy gravde
que me mueve a dar, a compar-
tir esto que e vivido con otros.

tu el hospital pude compartir
con otros wiiios v sus familias y
fue sewncillamente espectacular.
Lo sigue siendo porque a todos
nos unen estas experiencias que
magicamente vos acercan mas
a la hamildad \ la gratitud por
la vida. \ entre mdsica, cuentos,
colores, papel, pinceles, disfra-
ces, globos, sourisas \ lagrimas,
miedo v esperanza, incerti-
dumbre \ certeza, construimos
cada segundo junto a médicos y
enfermeras la continua mejoria
de la salud de nuestros hijos.

Mo pongo hoy mi historia, mi
mdsica, mis cuentos, wmis colo-
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res v pinceles, mis disfraces y
globos, mis sonrisas y wis ldgri-
mas, mi fuerza y mi fragilidad,
mi alearia vy wi dolor, y sobre
todo wi vida al servicio de todos
los wifios y familias que decidan
\ deseen construir su salud. A
ellos duiero acompaiiarlos. Pido
al universo dque en este sewtido
se manifieste.

De mi, contarles gque oy mas
que siempre wme aferro al pre-
sewte \ en €l Vivo plenamente.
Rio, canto, bailo, amo, sueio, llo-
ro .. soy feliz. jGracias a todos:
lo hemos hecho juntos! Cuando
los vea a cada wo de ustedes
que wme haw  acompaiiado los
abrazare \ probablemente llo-
rare de emocion. Esto es muy
grande, demasiado nermoso, de-
masiado en todos los sentidos.

Quisiera  cowtarles wmuchas
mas  cosas, experiencias,anéc-
dotas, vivencias acerca de este
proceso, pero tratare de hacer-
lo en préximos mensajes. Loual-
mente intentaré construir cow
imdgenes el proceso due hemos
Vivido para compartirlo  con
ustedes y asi vivan \ sientau
akn Wés este milagro que es |a
Vida. Tan pronto lo tenga se los
enviare.

Si de alouma mavera sienten
que esta historia de awmor, la
de la vida de savtiage, ha ge-
nerado alouma reflexién ew us-
tedes wo dejen de cowtdrvoslo.
Los amo.”

SandraA. Beltran Martinez.
Instagram @sandrabeltranm
www.sandrabeltranm.com
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UNA HISTORIA CON

FINAL
FELIZ

i nombre es Maria, tengo

44 afios y tengo poli-

quistosis hepatorrenal. La
poliquistosis hepatorrenal es una
enfermedad hereditaria que a me-
dida que pasa el tiempo los quistes
van creciendo y el érgano crece con
ellos. En el caso de los rifiones, el fin
es la insuficiencia renal y en el caso
del higado normalmente la funcién
hepética no se ve alterada y se vive
con normalidad.

En mi caso no fue asi, con 40
afios, mis quistes hepaticos em-
pezaron a crecer a un ritmo muy
rapido y el crecimiento afecto
también al higado, llegando a tener
una hepatomegalia gigante.

Mi funcién hepatica era normal,
pero el higado seguia creciendo y
mi calidad de vida se vio seriamen-
te afectada, ya que el higado, me
oprimia los érganos internos, y por
esto, cada vez podia comer menos,
vomitaba a menudo, tenia muchos
dolores abdominales y dificultades
para moverme bien.

Con 42 afios me derivaron a la
unidad de trasplante del Hospital
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12 de Octubre para la valoracién de
un posible trasplante de higado.

Cuando me dieron la noticia,
pensé que me iba a morir, pero
fueron pasando los dias y me di
cuenta de que era una oportu-
nidad para curarme y en eso me
centré toda mi energia.

Después de algunas pruebas en
el hospital entré en lista de espera
para ser trasplantada. Durante la
espera hubo momentos de todo
tipo, pero en general intentaba
estar positiva y esperanzada en la
idea de poder recuperar mi vida.

9 meses después de entrar en
lista de espera, el 19 de octubre de
2019, me trasplantaron.

La operacién fue un éxito y mi
recuperacion también, los médicos
me habian dicho en la consulta,
que si todo iba bien estaria de 15 a
30 dias en el hospital.

Estuve 3 dias en el a UCl y 3 dias
en planta, los cirujanos dijeron que
habia sido” un trasplante 10". El dia
6 de mi trasplante me fui a casa,

y me fui recuperando muy bien 'y
muy rapido.

Ahora llevo 11 meses trasplan-
tada y me siento fuerte, llena de
energia, de ilusién y de salud y
muy contenta por tener un higado
de un tamafio normal y sano.

Quiero animar a todas las
personas que estan esperando un
trasplante, para que sean positivas
y lo esperen como una segunda
oportunidad para volver a disfrutar
de todas las cosas que nos hacen
felices y animar también a todas
las personas para que se hagan do-
nantes de drganos, y asi, gracias a
su generosidad, otros podamos se-
guir cumpliendo nuestros suefos.

Solo tengo palabras de agradeci-
miento a: el equipo de trasplante
del Hospital 12 de Octubre, por su
profesionalidad y calidad humana,
a mi marido, familia y amigos,
por estar mi lado apoyandome y
dandome carifio en este proceso y
por supuesto a mi donante y a su
familia por regalarme una nueva
vida y llegarme de ilusion.

Me siento afortunada por este
regalo que la vida me ha dado.

i'Muchas gracias!!




SOFIA

y

sta, es la historia de una

mujer que gand la batalla

frente al virus ,sars- 2,
covid 19.

Luego de pasar mas de 3
meses en la UCI, del Hospital
Gregorio Marafién de Madrid.

Sofia, ingresd a urgencias del
mencionado centro hospita-
lario, el 3 de abril de 2020, y
permanecid ingresada, hasta el
5 de agosto del 2020.

Su admisién intrahospitala-
ria se produjo, luego de tener
sintomas durante los dos dias
anteriores, en su trabajo, jus-
to al frente ,en la residencia
adjunta de las ex trabajadoras
del Hospital Mariana Beata de
Jesus, Calle Dr. Ezquerdo,83.

A la fecha, tras un despido
intempestivo, con el térmi-
no, “desistimiento” en estado
de coma inducido, durante el
Estado de Alarma, esperemos
recupere sus derechos ante el
reclamo implantado.

Una vez realizadas las prue-
bas de PCR, se comprueba la

LA CAMPEONA

presencia del virus, y a renglén
seguido el ataque tormente de
la citosina , conlleva su entuba-
miento ante la pauperizacion
de su estado, por la neumonia
que atacd sus pulmones, llegan-
do a provocar casi una rigidez
pledrica con riesgo muy alto
para su salud y su vida.

Asi, durante varios intermi-
nables dias, luchaba su sistema
inmunoldgico en un estado
de sedacién profunda y bajo
el amparo de la respiracién
mecdnica a la méxima poten-
cia, farmacos terapéuticos con
cambios de movimientos a fin
de procurar se sostenga, su oxi-
genacién vital.

Mientras tanto, individual y
colectivamente cada uno de
los profesionales médicos y
personal administrativo , a toda
madquina ante la saturacién de
pacientes, entregando su con-
tingente las 24 horas del dia,
en sendas jornadas de trabajo
hasta el cansancio.

Paralelamente, los familiares
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recibian de acuerdo al protoco-
lo, informacidon médica diaria,
que sostenia ese importante
matiz emocional, espiritual y
fraternal, alrededor de la pa-
ciente.

Asi fueron pasando los dias,

y hasta los meses. Los pronds-
ticos eran reservados. Se iban
agotando todas las opciones
de posibles terapias.

Pasando ya el mes, se inten-
tan los primeros destetes falli-
dos, la complicacién pulmonar
impedia, que pudiera despertar
y respirar auténomamente.

En vista del prolongado esta-
do de coma inducido y la fibro-
sis pulmonar,ademds de la gran
cantidad de flema al interior de
los pulmones.Se decidié colocar
un circuito extra corpdreo,

(ECMO), para oxigenar su san-
gre y procurar el reposo de sus
érganos de respiracion.

Una vez pasada la prueba, los
avances son extraordinarios
y hasta milagrosos. De ahi en
adelante, las placas reiterativas
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van arrojando nuevas espe-
ranzas, éstos indicadores se
mantienen y se va produciendo
una evolucidn lenta y efectiva,
hasta que llegé la hora de des-
pertar, la hora del destete. La
hora del retorno a la vida. jViva
la ciencial, jgracias a la Divina
Providencial...

Lo posterior, ya transcurre con
Sofia despierta, traqueotomiza-
da, con monitores de sus sig-
nos vitales y de saturacién de
oxigeno en la UCI, tratando de
conectar con la realidad, proce-
sando sus confusos suefios que
le atafien , a subjetividades muy
diversas y que va contrastando
a la primera, para constatar que
sélo fue un suefio.

Al dia de hoy, Sofia, continta
su recuperacion en casa, su evo-
lucién es lenta pero sostenida.

Con seguimiento disciplinario
al pie de las indicaciones de
los galenos generales y de las
diferentes espe3cialidades que
telefénicamente, se esmeran en
las consultas periddicas.

Para que Sofia siga avanzando,
en su afan de seguir mejorando,
para tratar vencer al virus, que
nos tiene en vilo a todos los

humanos, en la pandemia del
siglo.

Un agradecimiento enorme, a
cada uno de los que han se-
guido y sentido emocional y
fraternalmente, esta historia.

De manera especial a la
Asociacion de Trasplantados
de Higado ,a la que pertene-
ce, HIGINIO, esposo de Sofia
,también al Hospital Gregorio
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Marafién y todo su personal
igualmente a todas las personas
que han estado pendientes y
orando por ella.

SOFIA LA CAMPEONA, CON-
TINUA...LUCHANDO Y ME]O-
RANDO...!!!

HIGINIO WOLTAIRE ROMERO
ALCIVAR
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La Asociacidn de Trasplantados de Higado de la Comu-
nidad de Madrid, su Presidente, Junta Directiva y tod@s
|@s soci@s transmitimos nuestro pésame a la familia de
nuestr@s comparier@s fallecidos en este ultimo afio.

v

Lorenzo Ldpez
Presidente.

NO PLENSES QUE WE HE ITDO

Si aloydw dia visitas mi +tumba vo llores,
solo imagina que estoy durmiendo
Te visitaré con el alba,

te abrazaré cou el viewto,
te besaré con la lluvia

\ cantaré para ti ew silencio

Nunca pienses dque wme he ido,

pordgue entonces.....
entownces, si habré muerto.
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PRESENTACION DEL LIBRO
DE RAFAEL MATESANZ

| pasado octubre acudimos

a la presentacién del libro

“Gestién con alma” escrito
por Rafael Matesanz, fundador y
ex-director de la Organizacién Na-
cional de Trasplantes.

Nos estuvo contando las in-
quietudes que le habian llevado
a escribir este libro y que resumia
como sigue:

“El objetivo al escribir este li-
bro ha sido ir describiendo de
una forma sencilla y transversal,
huyendo de una terminologia
muy especializada, el modelo de

gestion integrada de la donacidn
y trasplante que ha dado lugar
al internacionalmente conocido
como “Modelo Espafiol”. Un sis-
tema que ha sido capaz de llevar
a nuestro pais al liderato mundial
en este campo durante 27 afios y
probablemente muchos mas en el
futuro”.

No debemos olvidar que gra-
cias a la grandiosa generosidad y
solidaridad de la gente con la do-
nacién en un momento tan dificil
como la muerte de un familiar,
debemos afadir la organizacion

de muchos recursos humanos y
materiales, medidas de gestion,
comunicacién..toda una serie de
pasos necesarios, que si funcionan
adecuadamente hacen posible que
cristalice esa donacién que tradu-
cimos en salvar vidas humanas.

Basicamente el libro trata de
este tema, nuestra Asociacion lo
compro y conseguimos que el Dr.
Matesanz nos lo dedicara, estd a
vuestra disposicion en el despacho
por si queréis leerlo.

Lorenzo Lopez
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HISTORIA

EL 24 DE OCTUBRE DEL 2019, LA FNETH CELEBRO
EN EL CIRCULO DE BELLAS ARTES DE MADRID,
UN EMOTIVO ACTO PARA CONMEMORAR SU 15
ANIVERSARIO, BAJO EL LEMA: “TU ERES LA MAGIA”.

EN AGRADECIMIENTO A TODOS AQUELLOS
QUE LES HAN ACOMPANADO, EN LOS QUE ESTA
NUESTRA ASOCIACION, HAN PUBLICADO UN
LIBRO CON 15 HISTORIAS REALES DE SUPERACION,
SACRIFICIO Y GENEROSIDAD, EN HOMENAJE A LOS
PACIENTES, LOS DONANTES, Y SUS FAMILIARES,
QUE JUNTO A LOS PROFESIONALES SANITARIOS,
HACEN POSIBLE LA MAGIA DE LA DONACION.

UNA DE ESAS HISTORIAS, ES DE UN ASOCIADO
NUESTRO, JOAQUIN LACON EXPOSITOY EL
QUIERE COMPARTIRLA CON VOSOTROS...



Soy Joaquin Lacén, tengo 61
afos y resido en Alcald de
Henares. A los 20 afos, ya
casado, ingresé en el ejército
para cumplir el servicio militar,
obligatorio en los afios 70 y alli
me pondrian una vacuna con
un sistema de pistola en la que
todos los soldados compartian
la misma aguja. Esa vacuna me
transmitié la Hepatitis B y tras
jurar bandera en ingresar en

el cuartel, en una semana me
licencié por estar casado y tener
una hija.

Después de unas semanas
contindo encontrdndome muy
cansado, y tras consultar al mé-
dico me diagnostican Hepatitis
Crénica causada por el virus B
que evoluciond en pocos meses
a cirrosis hepatica.

Los médicos daban una espe-
ranza de vida de 4 meses a 2
afos, con lo que el estado me
otorgd la Invalidez Absoluta
Permanente.

Sin embargo, milagrosamente,
pasaron 20 afios de analiti-
cas constantes para ver cémo
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evolucionaba la enfermedad,
pero sin la existencia de ningun
tratamiento curativo: los tras-
plantes para personas de mis
caracteristicas estaban contra-
indicadas pues el virus seguia
replicando y atacaria al nuevo
drgano.

Pero entonces, gracias a los
avances en la investigacion de
tratamientos para personas que
sufrian de SIDA y de hepatitis
se descubrié un medicamento
experimental que conseguia que
el virus dejara de replicarse.

Al cabo de tres meses, el virus
dejo de replicarse y pudieron
meterme en la lista de espera
de trasplantes y alli estuve 15
dias, cuando por fin llegé el
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tan esperado dia y con mucho
miedo, pero por mi propio pie,
fui al hospital para someterme
a la intervencién. Y digo que por
mi propio puie porque el ciruja-
no, al ver el estado de mi higa-
do dio por sentado que habia
ingresado en estado de coma.

A los tres dias del trasplante
abandoné la UCI pasar a planta
y a los 15 dias ya estaba en mi
casa. Me sentia tan VIVO que
al mes de la cirugia yo mismo
conduje el coche desde Madrid
a la costa Brava para disfrutar
de las bien merecidas vacacio-
nes de verano con mi familia.

Como terapia de recuperacion,
cada dia salia a andar y paula-
tinamente fui aumentando la

distancia recorrida y la intensi-
dad de las caminatas, pasando
al final a hacer pequefias carre-
ras (un km el primer dia).

Este fue mi proceder durante
el primer afio de trasplantado,
pero a partir de ahi comencé a
sentir una mayor necesidad de
sentirme activo y comienzo a
realizar carreras cada vez mas
largas e intensas. En ese mo-
mento, empiezo a sentir la in-
quietud de competir en carreras
populares de distancias cortas
(10 km) hasta que me decidi
a realizar mi primera media
maraton.

Correr esta carrera fue una
experiencia tan especial y me
atrapé de tal manera que me

llevé a decidirme a realizar mi
primera maratén (Madrid 3h40
m). al acabar esta carrera, me
fundi en un abrazo con mi mujer
mientras le decia, emocionado
“iEstoy vivo!”

A partir de ese dia, continué
con diversas participaciones en
carreras populares de caracter
y dificultades diversas y asi es
como fui mejorando mis marcas
hasta conseguir bajar de las tres
horas en el maratén de Barce-
lona (2h58’) y a continuacién
en el de San Sebastian (2h57’),
culminando mi mejor tiempo
hasta la fecha en el maratén de
Madrid en 2h50'".

He participado en 2 ocasiones
en el maratén Internacional de
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mi ciudad, Alcalad de Henares,

y en ambas ocasiones he sido
clasificado en primera posicién
de mi categoria y en la maratdn
de Portugal pude alcanzar la
segunda posicion.

En cuanto a las medias mara-
tones he corrido muchas, alre-
dedor de 50, siendo mi mejor
marca en Getafe con una marca
de 1Th19'.

En las carreras de 10 km, que
han sido 20, he conseguido
acabar en 3 ocasiones alcan-
zando la tercera posicién de mi
categoria.

En el aflo 2003, descubro la
existencia de los Juegos Mun-
diales para deportistas tras-
plantados en Nancy (Francia) y
desde entonces participo con el
equipo espariol tanto en los jue-
gos europeos como en los mun-
diales. He participado siempre

en pruebas atléticas: Mini-ma-
ratén (5000m), 1500 m, 800 m.,
y 5000m. marcha, consiguiendo
en todas las ocasiones medallas.
Desde entonces, llevo acumu-
ladas 12 medallas de oro, 16
platas y 7 bronces y dos récords
del mundo en 5000 m. conse-
guidos en los Juegos Mundiales
de Gold Coast (Australia) en
2009, con un tempo de 19'59"
y en el afio 2017, participé en
los Juegos Mundiales de Malaga
donde consegui medalla de oro
en 5000m. con un tiempo de
17'10" y medalla de plata por
equipo por equipo en la misma
disciplina. En 5000 m. marcha,
medalla de oro y en 1500 m.
medalla de plata.

También he participado en los
Juegos Naciones de trasplan-
tados en las mismas modalida-
des deportivas, consiguiendo

practicamente en todas ellas
medalla de oro. En los ultimos,
celebrados en Guadalajara,

mis resultados han sido: Mini-
maratdn, medalla de oro con
19'46"; 1500 m. medalla de oro
en5'53"; 3000m. marcha meda-
lla de oro en 18'57".

Toda esta actividad fisica
nunca la podria haber realiza-
do de no haber sido por una
serie de sucesos acaecidos. Los
cuidados recibidos por el equi-
po médico de Digestivo y de
Trasplantes Hepéticos, antes,
durante y después de la propia
intervencién y hospitalizacion
acompanados del gran equipo
de enfermeria; todos los cuida-
dos de todos estos profesionales
me infunden dnimos y ganas de
vivir y una imperiosa necesidad
de mantener mi cuerpo en for-
ma previniéndolo de cualquier
complicaciodn; la practica del de-
porte como terapia de salud me
permite realizar una reduccién
de la medicacién, un control
correcto de la tensidn arterial,
colesterol, azlcar...

Finalmente, me gustaria
expresar que practicar deporte
es mi forma de agradecer, en
primer lugar y sobre todo, a la
persona que decidié donar sus
drganos y a sus familiares, que
en momentos tan dificiles apro-
baron y respetaron esa decision.

También agradecer a todo el
equipo médico, cirujanos, asi
como enfermeria y a todo el
personal del hospital, su dedica-
cién profesional y personal.
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COCEMFE PRESENTA EN

4|1 CIUDADES EL SIMBOLO
INTERNACIONAL DE LA
DISCAPACIDAD ORGANICA

COCEMFE y su movimiento asociativo han presentado esta manana el Simbolo Inter-
nacional de la Discapacidad Organica (DisOrganc).
Nace para acabar con la invisibilidad de este tipo de discapacidad y promover la con-
cienciacién ciudadanay ejercicio de derechos.
Este simbolo es una obra de Dominio Publico, que puede ser utilizada libremente,
creada por Rafa Garcés e impulsada por COCEMFE.

Madrid, 27 de noviembre de
2019

a Confederacion Espariola
Lde Personas con Discapa-

cidad Fisica y Orgénica
(COCEMFE) ha presentado esta
mafiana en sociedad el Simbolo
Internacional de la Discapacidad
(DisOrganic), una obra de Domi-
nio Publico que nace para acabar
con la invisibilidad de este tipo de
discapacidad, promover la con-
cienciacion ciudadana y avanzar
en el ejercicio de los derechos de
las personas con discapacidad
organica.

Creado por Rafa Garcés, este
simbolo ha sido impulsado por
COCEMFE y sus entidades y pre-
sentado hoy simultdneamente en
41 actos de presentacion repar-
tidos por todo el pais. En Madrid,
el acto se ha celebrado en la sede
del IMSERSO y ha contado con
la participacién del presidente de

COCEMFE, Anxo Queiruga; el vi-
cepresidente de la entidad, Daniel
Gallego; la secretaria de Relacion
con Entidades Estatales de CO-
CEMFE, Eva Pérez Bech; el director
General del IMSERSO, Manuel
Martinez Domene; la presidenta
de la Asociacion de Disefiadores de

Madrid (di_mad), Soledad Her-
nandez de la Rosa, y Esther Reina,
persona con discapacidad orgdnica.
El presidente de COCEMFE, Anxo
Queiruga, ha explicado que “este
simbolo responde a la invisibilidad,
la incomprensién y la falta de re-
conocimiento a las que tienen que
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hacer frente a las personas con
discapacidad organica en su dia a
dia. Con él, buscamos socializar la
discapacidad organica, concienciar
a la poblacidn sobre su existencia
y promover la inclusién y el em-
poderamiento de las personas con
este tipo de discapacidad”.

En este sentido, el vicepresiden-
te de COCEMEFE, Daniel Gallego,
ha argumentado que esta invisibi-
lidad se debe a que se trata de un
tipo de discapacidad que “a sim-
ple vista no se detecta”, lo cual
provoca que sea “olvidada por las
politicas publicas y los medios de
comunicacion y desconocida por
la poblacién en general”.

“El simbolo consigue mostrar
algo invisible y muy diverso al
mismo tiempo”, ha afirmado
la secretaria de Relacién con
Entidades Estatales de COCEM-
FE, Eva Pérez Bech, destacando
que “transmite la esencia de una
discapacidad organica, que son
alteraciones que se originan en
el interior del cuerpo humano”.
Ademas, ha agregado que “el sim-
bolo muestra el objetivo final que
queremos conseguir, que es la in-
clusién y participacion, ya que se
encuentra en una actitud activa
y positiva; y al no ser corpulenta
y recurrir a formas curvas es una
figura andrégina que representa
cualquier género”.

La presidenta de di_mad, So-
ledad Hernéndez de la Rosa, ha
destacado que el éxito de un sim-
bolo es que te puedas identificar
con él, y en este caso el disefiador
ha acertado plenamente. Es una
persona que abre los brazos para

ser acogida o para acoger, con
una parte central que es como si
no hubiera nada y, eso es preci-
samente una de las partes mas
importantes del brifing: es una
discapacidad invisible".

Finalmente, Esther Reina, usua-
ria de ConAtrtritis, explicé cdmo
es su vida con artritis reumatoide
y la importancia de la invisibi-
lidad:"en ocasiones encuentro
incomprension porque la inflama-
cién, el dolor y la fatiga son invi-
sibles. Por eso, creo que es muy
importante que se conozca la
discapacidad organica porque es
la Unica manera de que podamos
encontrar la comprensién y las
ayudas necesarias para poder vivir
con una mayor calidad de vida.
Que exista este simbolo nos pue-
de ayudar a una mayor visibilidad,
puede hacer que la poblacién en
general entienda mas estas disca-
pacidades que no se ven y tengan
una mayor empatia por ello”.

El Simbolo Internacional de la
Discapacidad Orgdnica puede ser
utilizado libremente por parte de

cualquier persona fisica o juridica
ya que se encuentra comparti-
do bajo la licencia CC-Zero de
Dominio Publico. La presentacion
del mismo en todo el pais ha sido
posible gracias a una subvencién
procedente del 0.7% del IRPF del
Ministerio de Sanidad, Consumo y
Bienestar Social.

La Confederacién Espafiola
de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE)
es una ONG sin &nimo de lucro
constituida en 1980. Su objetivo
es conseguir la plena inclusién y
participacién activa de las per-
sonas con discapacidad fisica y
orgdnica en todos los dmbitos de
la sociedad, a través de la pro-
mocién, defensa y reivindicacion
del ejercicio de sus derechos, asi
como de la coordinacidn, repre-
sentacion e impulso de su Movi-
miento Asociativo, contribuyendo
asi a la construccién de una
sociedad inclusiva y diversa. Estd
firmada por 89 entidades esta-
tales, autondmicas y provinciales
que aglutinan a mas de 1600
asociaciones.

PARA MAS INFORMACION:
Enrique Moreta/Sheila Marti-
nez/ César Jiménez/Wndy Albor-
noz/ Rosa Cabrera
Area de Comunicacién e Inci-
dencia Social
CCEMFE
comunicacion@cocemfe.es
91744 36 00/ 637 85 67 43
www.cocemfe .es
C/Luis Cabrera, 63, 28002,
Madrid
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na afio mas, en el res-
taurante La Pesquers,
hemos vuelto a celebrar
la Asamblea General y la
comida de Fraternidad navidena.

Sigue siendo un dia especial,
donde nos vemos rodeados de
amigos que han pasado por
situaciones personales de salud
similares a nosotros y eso nos hace
sentirnos comprendidos y apoya-
dos.

En esta ocasién hemos tenido el
honor de estar acompariados por
profesionales de salud, que tan
importante labor realizan todos los
dias y que han expresado su alegria
por estar con nosotros en momen-
tos de celebracién de la vida.

Nos han acompafiado del Hospi-
tal Universitario Puerta de Hierro:

—Dra. Marina Pérez Redondo,
Coordinadora de trasplantes.

—Donia Carolina Garcia Acero,
enfermera de coordinacién de
trasplantes.

—Doctor Valentin Cuervas-Mons
Martinez, jefe de Medicina Inter-
nay de la Unidad de Trasplante
Hepatico.

—Doctor Victor Sdnchez Turrién,
Jefe del Servicio de Cirugia General
y del Aparato Digestivo.

Del hospital de Getafe:

—Doctora Beatriz de Cuenca
Mordn, jefa del servicio de Aparato
Digestivo.

Y también Sergio Cobos, presi-
dente de la Asociacion Deporte y
Trasplante Madrid, a la cual perte-
necemos algunos de nosotros.

Todos ellos nos han dado las gra-
cias por poder compartir con ellos
nuestra comida y nos han animado
a seguir cuidandonos.

Y por supuesto, el broche del dia
ha sido nuestra tdmbola en la que
nuestros incansables amigos Mari-
sa, Pepa y Joaquin y junto con sus
ya expertas ayudantes, Estefania y
Marena, nos han hecho sentirnos
como nifios esperando un regalo
que llevar de recuerdo de este
fantastico dia.

Desde la Junta de esta Asociacién
queremos agradecer las donacio-
nes de aquellos socios que altruis-
tamente nos aportan regalos para
este evento.

Nuria Blasco

41



REVISTA DE LA ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE HIGADO DE LA COMUNIDAD DE MADRID

Asociacion de
Trasplantados de Higado
de la Comunidad de Madri

AYUDANC il

CONSEGUIR Voo
DONANTES NWAGSER




www athom org
= 18. dpcho, 10!
1as (Madi
w D 654

trmail.ci




REVISTA DE LA ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE HIGADO DE LA COMUNIDAD DE MADRID







REVISTA DE LA ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE HIGADO DE LA COMUNIDAD DE MADRID

' i@r-

ey







REVISTA DE LA ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE HIGADO DE LA COMUNIDAD DE MADRID




_— g ki
T
*H‘ ' LLJ\ s

o
N
L




REVISTA DE LA ASOCIACION DE TRASPLANTADOS DE HIGADO DE LA COMUNIDAD DE MADRID

GALAS DE
VOLUNTARIADO

Os mostramos imagenes de las galas de voluntariado a las que nos han invitado en
los primeros dias de diciembre del 2019 y a las que pudimos acudir para representar
a nuestra Asociacion.

Destacar que el Alcalde de Algete, Juan JesUs Valle Garcia, hizo entrega a nuestro
presidente de un diploma en agradecimiento a nuestra participacién en programas
de Prevencién para la Salud

GALA DEL
VOLUNTARIADO

EN ALCOBENDAS
2019 ‘
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Las personas trasplantadas
lanzan la campaha ‘““Viviendo
nuevas oportunidades:
HTrasplantadosEnCasa en el Dia
Nacional del Trasplante”

24 de marzo de 2020

i hay un grupo de ciudada-
Snos que conocen muy bien

lo que es el aislamiento en
casa y la responsabilidad frente a
los contagios, estas son sin duda
las personas que tienen un tras-
plante de drganos funcionante.
Debido a esta opcion terapéutica,
de la cual Espania es lider mundial
desde hace mas de 28 afios, estas
personas viven con su un sistema
inmunitario bajo minimos para
evitar que su cuerpo rechace el
drgano trasplantado. Por esta
razén, sobre todo en los prime-
ros momentos del trasplante, las
personas que reciben un érga-
no deben pasar largos periodos
de tiempo en casa para evitar
infecciones, mientras se ajusta la
medicacién y asi evitar también
el rechazo del drgano trasplanta-
do.

Como apunta Emilio Bautista,
presidente de la Federacién Espa-
fiola de Trasplantados de Corazén
“esta situacion creada con el
Covid-19 no es nueva para mi, ya
he tenido en 3 ocasiones largos

periodos en los que no podia salir
de casa y esto no es una novedad,
sé como adaptarme y esperar a
que la situacién mejore”.

Por su especial vulnerabilidad
después del trasplante, las perso-
nas con un injerto funcionante
estan acostumbradas a llevar
medidas estrictas de higiene y de
proteccidn frente a posibles infec-
ciones, “para mi el uso de mas-
carillas y el lavado contante de
manos es algo cotidiano, que he
vivido desde pequefia y me hace
gracia porque ahora no somos los
Unicos que vamos con mascarilla
en el transporte publico o a los
hospitales”, indica Blanca Ruiz,
presidenta de la Federacién Espa-
fiola de Fibrosis Quistica (FEFQ) y
trasplantada pulmonar.

- La responsabilidad

j frente a los contagios y
. X

que esto afecte a su 6r-
gano recién trasplantado
es algo con lo que viven
estas personas, a quienes

w0~ | lacrisis creada con esta

" epidemia mundial ha
puesto en especial alerta
desde hace ya tiempo:

“Ya hace tiempo me advirtieron

que redujera los viajes a Madrid”

indica Eva Pérez, presidenta de
la Federacién Nacional de Enfer-
mos y Trasplantados Hepéticos

(FNETH). “Por mi responsabili-

dad tengo que viajar con mucha

frecuencia y especialmente a

Madrid, donde tenemos nuestra

sede, y varios especialistas ya me

advirtieron del serio riesgo que
corriamos las personas trasplan-
tadas con la nueva epidemia que
venia de China".

La nueva situacién también
crea incertidumbres al trasplante
en las personas que esperan un
drgano. “Después de més de 20
afios en tratamiento de hemo-
didlisis, no va a pasar nada por



esperar unos meses a que mejore
la situacién”, indica Daniel Galle-
go, presidente de la Federacién
Nacional de Asociaciones ALCER
(Asociaciones para la Lucha Con-
tra las Enfermedades Renales),
quien se alegra “de estar dializén-
dome en casa en esta situacion,
pero comparto la incertidumbre y
angustia que tienen mis compa-
fieros y amigos que tienen que ir
cada 2 dias si o si al tratamiento
de hemodialisis en hospitales o
centros sanitarios”. La relacion de
las personas trasplantadas con
sus médicos especialistas suele
ser muy estrecha y, en muchos
casos, ya llevan tiempo realizando
consultas por medios no presen-
ciales. Como indica el Dr. Lluis
Castells Fusté, de la Unidad de
Hepatologia, Servicio de Medicina
Interna del Hospital Universitario
Vall d'Hebron, “estos pacientes
tienen que extremar las recomen-
daciones de higiene para prevenir
el contagio”. Este especialista ha
trabajado con otras infecciones,
como la del VHC, que hoy en dia
tienen unos exitosos tratamientos
que permiten su eliminacién "y
que consideremos como validos a
donantes con esta infeccién, que
pueden aumentar la disponibili-
dad de drganos para trasplante”.
Precisamente el trabajo de
estos profesionales y la busqueda
constante de fuentes de drganos
para trasplante ha hecho que Es-
pafia siga siendo lider mundial de
esta terapéutica a pesar el des-
censo de dérganos procedentes de
donantes jévenes (fundamental-
mente provenientes de acciden-
tes de trafico). Durante 2019 el

total de trasplantes y donaciones
aumentd, alcanzando las cifras de
2.302 donantes y 5.449 érga-
nos trasplantados. Espafia lleva
siendo lider mundial en donacién
durante 28 afios consecutivos y
ya supera los 116 trasplantes por
millén de poblacidn, una cifra de
especial relevancia que demuestra
el elevado indice de trasplantes
que existen en nuestro pais.

Beatriz Dominguez-Gil, direc-
tora general de la Organizacidn
Nacional de Trasplantes (ONT),
asegura que toda la red de do-
nacion y trasplantes estd “traba-
jando intensamente para limitar
los efectos de la pandemia en la
actividad trasplantadora y para
garantizar la seguridad de todos
los procesos, tanto para recep-
tores, como para profesionales
sanitarios”.

La directora de la ONT explica
que esta actividad es un “servicio
esencial del Sistema Nacional de
Salud” y que la prioridad de la
ONT es “preservarla en la medida
en que la situacién epidemiold-
gica lo permita”. En este sentido,
recalca que los esfuerzos se estan
centrando especialmente en
los pacientes que necesitan un
trasplante con mayor urgencia y
en aquellos con més dificultades
para trasplantarse, como es el
caso de los nifos.

Asimismo, recuerda que el
modelo espafiol de trasplan-
tes gira en torno a la figura del
coordinador de trasplantes que,
en la mayoria de los casos, “es
profesional de las unidades de
cuidados intensivos, por lo que
estos dias, tiene que multiplicar

2020 Qg

sus esfuerzos para velar por los
pacientes en lista de espera de un
érgano, mientras combate el virus
en primera linea”. Dominguez-Gil
agradece la labor que estos dias
estan desarrollando las asocia-
ciones de pacientes para “infor-
mar, concienciar y apoyar” a las
personas trasplantadas en estos
momentos tan complicados: “Para
ellos no es una situacién nueva y
estan demostrando ser un ejem-
plo para toda la sociedad sobre
cédmo actuar en situaciones tan
excepcionales” “Esta crisis vamos
a superarla todos juntos y que-
darnos en casa es la forma mas
eficaz con la que todos podemos
contribuir a terminar con el virus”.
En la celebracién del Dia
Nacional del Trasplante, el 25 de
marzo, La Federacién Nacional
para la lucha contra las Enfer-
medades del Rifién (ALCER), la
Federacidn Espafiola de Fibrosis
Quistica (FEFQ), la Federacién
Espafiola de Trasplantados de
Corazén (FETCO) y la Federacidn
Nacional de Enfermos y Tras-
plantados Hepaticos (FNETH),
que conforman la Unidn de Tras-
plantados de Organos Sélidos
(UTxs) quieren dar a conocer
cémo las personas trasplanta-
das y los profesionales que les
atienden, viven este dia a dia de
aislamiento y necesidades de
proteccidén, que tan familiares
le son, lanzando la campafia en
redes sociales #TrasplantadosEn-
Casa, dénde personas trasplanta-
das cuentas cémo fue su aisla-
miento y medidas de proteccion
durante su trasplante y cémo lo
estdn viviendo ahora.
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La Unién de Trasplantados de Organos
Sélidos junto a la ONT lanzan la

campaia #DonarEsAmar con motivo del
Dia Nacional del Donante 2020

Madrid, 2 de junio de 2020
omo cada afio, el primer
Cmiércoles del mes de junio
tiene lugar en Espafia la
celebracion del Dia Nacional del
Donante de Organos.

Debido a la actual pandemia
por COVID-19 que todos esta-
mos sufriendo, no podra realizar-
se ningin homenaje presencial
como el que se acostumbraba a
realizar otros afios en honor a los
donantes y a los profesionales sa-
nitarios que hacen posible que su
generosidad se transforme en se-
gundas oportunidades para otros.

No obstante, desde la Unién
de Trasplantados de Organos
Sélidos (UTxs) creemos que es
mMAs necesaria que nunca nuestra
aportacién para hacer que la so-
ciedad en su conjunto esté con-
cienciada de la importancia que
tiene el acto de la donacién.

Desde que se declarara el esta-
do nacional de alarma el pasado
13 de marzo, siendo legalmente
efectivo el dia 15, la actividad de
donacién y trasplante se ha redu-
cido de forma sustancial, afron-
tando una caida de hasta el 85%
en los momentos mas criticos de
la pandemia.

La saturacién de los hospitales

y en concreto de las UCI deriva-
da de la pandemia y la limitada
disponibilidad de circuitos libres
de COVID-19 en los periodos
mas criticos de la epidemia obli-
garon a muchos centros a limitar
la actividad trasplantadora a los
pacientes en situacién de ‘urgen-
cia cero’ o grave situacion clinica
cuyo trasplante no podia pospo-
nerse, y a aquellos pacientes que
tienen enormes dificultades para
encontrar un érgano, como los
hiperinmunizados o los infantiles.

También ha sido necesario
modificar los protocolos de ac-
tuacién en este ambito, incorpo-
rando el cribado de donantes y
receptores. Los casos confirma-
dos de COVID- 19 se descartan
como donantes, ya que, por el
momento, se desconoce si la en-
fermedad se transmite a través
del trasplante.

Por suerte, ahora que se ha
reducido la presién en las UCI
y los hospitales y que los casos
de COVID-19 disminuyen, se va
reanudando poco a poco la acti-
vidad de donacidn y trasplante y
se intenta recuperar la actividad
previa a la crisis sanitaria.

Recordemos que Espafia ha
sido lider mundial en cifras de

donacién y trasplante de érganos
durante més de veintiocho afos
consecutivos.

No obstante, seguimos tenien-
do cerca de 5.000 personas en
lista de espera para trasplante. Es
por esto que quienes conforma-
mos la UTxs, con la colaboracidn
de la Organizacién Nacional de
Trasplantes (ONT), creemos que
es el momento de recordar a la
ciudadania espafiola la importan-
cia de la donacidn.

Para lograr nuestro objetivo de
concienciacién de la sociedad y
también como

homenaje a todas aquellas per-
sonas y familias que con su gene-
rosidad regalaron nuevas oportu-
nidades a otras, lanzamos el reto
solidario ‘Donar es Amar’.

Este reto consiste en tres senci-
llos pasos:

1 - Rotular la mascarilla que
ahora todos usamos con el lema
‘Donar es Amar’.

2- Hacerse una fotografia con
dicha mascarilla puesta.

3- Compartirla en redes sociales
con el hashtag #DonarEsAmar.

Se trata de un reto sencillo, que
cualquier persona puede llevar a
cabo, muy ilustrativo y respon-
sable ya que conlleva el uso de



mascarilla, decretada obligatoria
por las autoridades sanitarias.
Para la misma, contamos ya con
la aparicién de caras conocidas
para todos como son el humoris-
ta Jandro y la presentadora Laura
Madruefio. No podemos olvidar
la valiosa aportaciéon de Vueling,
que con su colaboracién ha facili-
tado que emprender esta campa-
fia fuera factible.

La Unién de Trasplantados de
Organos Sélidos (UTxs) es resul-
tado de la cooperacién de cuatro
entidades de pacientes. Dichas
entidades son la Federacién Na-
cional para la lucha contra las
Enfermedades del RiAén (ALCER),
la Federacién Espariola de Fibro-
sis Quistica (FEFQ), la Federacidn
Espafiola de Trasplantados de Co-
razén (FETCO) y la Federacion
Nacional de Enfermos y Trasplan-
tados Hepaticos (FNETH), y es-
tamos orgullosos de poder con-
tar con el apoyo la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT)
en esta iniciativa como ya lo tu-
vimos en el pasado.

Daniel Gallego, presidente AL-
CER: “El gesto altruista de la do-
nacion, es el gesto mas solidario
que se puede tener con otras
personas, por eso nuestro lema
“Donar es Amar” refleja ese sen-
timiento de poder ofrecer con ge-
nerosidad, una nueva esperanza
al dar segundas oportunidades a
personas que esperan un érgano,
para que puedan salvar o mejorar
su calidad de vida. La solidaridad
de la sociedad espafiola no tiene
parangdn, es un ejemplo cons-
tante y un modelo mundial de
altruismo”.

Emilio Bautista, presidente de

FETCO: "Los momentos que nos
han tocado vivir estos ultimos
meses, serdn de verdad,

dificiles de olvidar. El significa-
tivo descenso de los trasplantes
ha dejado a muchas personas en
espera de un drgano para tras-
plante, sin esa posibilidad de es-
peranza de una nueva vida. Aun
asi, debemos de agradecer el es-
fuerzo realizado por los profesio-
nales sanitarios y la ONT en esta
complicada situacion”

Juan Da Silva, presidente de la
Fed. Esp. Fibrosis Quistica

“Creo que no hay mayor acto
de amor que el de regalar vida
cuando la tuya se apaga. Muchas
personas tienen cada afio la opor-
tunidad de seguir viviendo y de
mejorar notablemente su calidad
de vida gracias a la generosidad
altruista de los donantes y sus fa-
milias que, en los momentos mas
duros, eligen ser solidarios. Hoy
queremos mostrar nuestro eter-
no agradecimiento a todos ellos
y animar a la sociedad a tomar la
decisién de hacerse donantes de
érganos”.

Eva Pérez Bech, presidenta de
FNETH: “El Dia Nacional del Do-
nante es una fecha para agrade-
cer, para recordar que muchos no
estariamos aqui si no fuera por
la generosidad de otras perso-
nas que nos dieron vida en for-
ma de donacién. Agradecimiento
a los donantes, a esas familias
que, en momentos tan dolorosos,
con su consentimiento permiten
ese milagro llamado trasplante.
Y por supuesto también agrade-
cimiento a quienes dan forma
a ese milagro, que no son otros
que los profesionales sanitarios.

2020 Qg

Es momento de reconocer la la-
bor de la sanidad espafiola, de
reivindicar la importancia del
sistema publico de salud y de los
profesionales que en ella traba-
jan, porque en una situacion tan
complicada como laque estamos
viviendo, son el sostén de nuestra
sociedad. Hoy queremos mandar
todo nuestro dnimo y gratitud a
nuestros sanitarios, porque sin
ellos no seriamos nada”

Beatriz Dominguez Gil, direc-
tora de la ONT: “A pesar de las
circunstancias excepcionales que
rodean al Dia del Donante este
afiola ONT colabora orgullosa
con las asociaciones de pacien-
tes en esta jornada, como no
podia ser de otra forma. Se tra-
ta de rendir un tributo a aquellas
personas y a sus familias que, en
los momentos mas duros, pusie-
ron la solidaridad por encima de
todo y dijeron 'si’ a la donacidn.
Tenemos que recordar que cada
donante puede salvar hasta 6
personas con la donacién de sus
drganos y mejorar la calidad de
vida de hasta 100 més con la de
tejidos. De la importancia de ha-
cerse donante, lo que resulta tan
sencillo como comunicar a nues-
tras familias nuestra voluntad de
donar érganos y tejidos llegado el
momento; ellos respetardn nues-
tros deseos. Hoy nos ponemos
nuestra mascarilla rotulada como
reflejo de la solidaridad ciudada-
na por dos motivos: porque con
ella nos protegemos los unos a
los otros frente a la COVID-19
y porque, como su lema indica,
no hay gesto que represente mas
fielmente la generosidad del ser
humano que la donacidén.”
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DIA DEL DONANTE

TEXTO MARISA GARCIA

ajo el lema DONAR ES
BAMAR lanzada por ONT

hemos participado en la
campafia de este dia, nos he-
mos unido al reto, hemos rotu-
lado nuestras mascarillas con el
lema “Donar es Amar” y lo hemos
compartido en nuestras redes y
adjuntamos una foto grupal de
quienes desde esta asociacién lo
hicimos posible. Gracias a todos
por participar.

*DONAR ES AMAR*
Dia Nacional del Donante de érganos
3 de junio de 2020

Ese mismo dia acudimos a la
ofrenda floral en el monolito por
los donantes de drganos y a los
profesionales de trasplantes, si-
tuado en el Parque Norte de Ma-
drid, por los motivos de la pande-
mia que estamos padeciendo fue
un acto muy intimo al que acu-
dimos muy pocas personas y que
comprobaréis por las fotos adjun-
tas que guardamos la correspon-
diente distancia de seguridad.




Misa anual por los Donantes

Festividad de
la Virgen de la
Paloma

esde que nuestra patrona es
DLa Virgen de La Paloma cele-

bramos la misa anual por los
donantes en su Iglesia. Este afio se
celebrd el sabado 6 de junio y a tra-
vés de este enlace podréis volver a
ver esta celebracién: https://youtu.
be/PXDDIHGFV_g

Este afio desgraciadamente no
pudimos acudir presencialmente
pero nuestro Presidente, Lorenzo
Lépez intervino via “on line” dejan-
do el siguiente mensaje:

“Este es un afio especial, dife-
rente y que gracias a la tecnolo-
gia podemos estar juntos y puedo
trasmitir en presencia de la Virgen
de La Paloma, patrona de todos los
trasplantados el agradecimiento
a todos los donantes, al personal
sanitario que en estos momentos
son el gran puntal para mantener-
nos vivos, que combaten en prime-
ra linea contra esta pandemia y a
todos vosotros luchadores incansa-
bles, sobre todo en estos tiempos
de confinamiento por el Coronavi-
rus, en definitiva a todos los profe-
sionales que estén trabajando en
esta mala temporada.

Quiero también tener un re-

cuerdo para las personas que ya
no estan entre nosotros pero que
llevamos en nuestros corazones.
No hemos podido despedirnos de
ellos como merecian: socios, fami-
liares, amigos, conocidos, personas
que estdn ya bajo el manto protec-
tor de nuestra patrona y ahora son
ellos los que velan por nosotros.

Como decia al principio esto es
muy novedoso para muchos, yo
incluido y se me hace raro no ve-
ros las caras, pero espero que tanto
presencialmente acompafiando a
Gabriel Benedicto como a través
de la tecnologia os lleguen mis pa-
labras de animo, fuerza, paciencia,
solidaridad para que entre todos
podamos sobrellevar estos dias
complicados.

Agradecer también a la Virgen de
La Paloma su atencién hacia noso-
tros para que nuestro espiritu no
decaiga ahora que toca quedarse
en casa.

Confiando en que el afio préximo
sea mejor y diferente espero vol-
ver a veros personalmente a todos
muy pronto.

Un abrazo.

Lorenzo Lépez Lopez

uando si acudimos fue el pa-
sado 15 de agosto, festividad
de la Virgen de La Paloma,
nuestra patrona. El acceso era muy
restringido y estuvimos acompana-
dos por diferentes asociaciones de
trasplanta-
dosy muchas
instituciones
de Madrid,
Alcalde, Pre-
sidenta de la
Comunidad,
Bomberos,
cofradias,
chulapos...
La Virgen
de La Paloma es también patrona
de los Bomberos de Madrid y cada
afio en esta fecha los bomberos ba-
jan el cuadro de La Virgen y salen
en procesion, este afio debido a la
pandemia lo bajaron y lo dejaron
expuesto para que todos pudiéra-
MOS acercarnos
Marisa Garcia



