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“EN LOS PISOS DE ACOGIDA SE DAN
SOPORTE EMOCIONAL LOS UNOS
A LOS OTROS”

(Inma Carrasco)
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Inma y Anna, administrativas

de la ath.cat, en su despacho S AB E I S QU E
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de Bellvitge.
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- Hemos puesto en funcionamiento del
Grupo de Ayuda Mutua

- Tenemos ya tienda solidaria en la web

- El voluntariado hospitalario fortalecido vuelve
th a los hospitales
dii...

- Hemos tenido 228 familias hospedadas en
ASSOCIACIO DE MALALTS nuestros pisos de acogida en 2021

| TRASPLANTATS HEPATICS - La AMTHC es declarada Grupo de interés
DE CATALUNYA
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[EDITORIAL

Tras la tempestad es necesaria la accion

n la Revista de hace un afio, con el empeoramiento de la COVID-19, nos planteamos

las diversas iniciativas que en ese momento se debatian, siempre en prevision de
un replanteamiento del Sistema Publico de Salud. En un entorno tenso apreciamos con
claridad algunos objetivos en los que se debia actuar. Probablemente haya muchos mas,
pero hemos querido concretar los siguientes:

Atencion Primaria.- Principal ambito, junto con el hospitalario, donde se ha producido la
mayor saturacion por la elevada acumulacion de actividad y, a su vez, por la insuficiencia de
medios para asistir correctamente a la poblacién. Urge aumentar los recursos, sobre todo
humanos, para poder atender, no sélo a la COVID-19 y sus nuevas variantes, sino también
las enfermedades cronicas y los problemas de salud mental en claro aumento. También
sera necesario ensefar a prevenir, es decir cuidar y cuidarse.

Atencion hospitalaria.- Ante un impacto como el actual, el esfuerzo por la atencion y la
adaptacion ha sido encomiable, pero es imprescindible continuar poniendo los medios que
sean necesarios. No es conveniente que se detengan de nuevo los procesos diagndsticos
de otras enfermedades por centrarse en una sola.

Enfermeria y auxiliares de enfermeria.- Se ha hablado mucho de la enfermeria y otros
estamentos sanitarios. La situacién se podria resumir con una sola frase del afiorado Carles
Capdevila: “Cada dia es el Dia Mundial de la Enfermeria, no sélo el 12 de mayo...”, seamos
conscientes de su papel imprescindible.

.Y, esto quién lo paga? Esa es la pregunta que debemos hacernos y que los responsables
habran de dar respuesta. Una opcidén que podemos asumir desde ahora es comprometernos
a ayudar como asociaciéon de pacientes, aportando nuestra opinibn cuando nos sea
solicitada. jY estamos dispuestos a hacerlo!

Desde la ath.cat agradecemos sinceramente a todo el sistema sanitario su sentido
vocacional, el esfuerzo, la dedicacion y el comportamiento ético de todas las
personas en todo momento. jGracias, muchas gracias!
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[ QUE HEMOS HECHO?

ABRIMOS UN NUEVO PISO DE
ACOGIDA EN BARCELONA

4 DE FEBRERO - SITGES

PRESENTAMOS A EUROPA
LOS DESAFIOS DE LOS PA-
CIENTES EN LISTA DE ESPE-

RA DURANTE LA COVID-19

En el Dia Mundial contra el Cancer, la ELPA (Eu-
ropean Liver Patients’ Association) organizo la
Primera Cimera Virtual de Pacientes con Cancer
de Higado. El objetivo era concienciar sobre el
cancer de higado centrandose en la informacion
para los pacientes y desde los pacientes.

Este webinar se dividi6 en una parte médi-
co-cientifica y otra parte mas personal, mas
orientada al paciente, en la que intervino el vo-
cal de la AMTHC, Joan Ribas, para cerrar esta
sesion con una presentacion sobre las priorida-
des detectadas en pacientes en lista de espe-
ra de trasplante de higado y de sus familiares
durante la COVID-19, destacando los desafios
y las oportunidades.

EBPA

PﬁtlEﬂH‘ Msclr_namn

NUESTRO TESTIMONIO
SENSIBILIZA A LOS JOVENES

Continuando con el proceso de compartir nues-
tra experiencia como trasplantados y como re-
ceptores de sangre, fuimos a la Asociacién Edu-
cativa Itaca de L’'Hospitalet de LLobregat. Esta
conferencia complementaba con nuestra pre-
sencia y testimonio la formacion del proyecto de
aprendizaje y servicio que el Banco de Sangre
y Tejidos y la ath.cat estan desarrollando. Nues-
tro testimonio es el mejor argumento con el que

contamos para sensibilizar de las necesidades
y la falta de la donacién de 6rganos, tejidos y
sangre.
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25 DE FEBRERO - EN LINEA - o0
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Asistimos a la Patient Talk organizada por la DTI 25 FERRERO, 2021

Community sobre la importancia de las asociaciones
de pacientes. La DTI Community es una comunidad
mundial de referencia en donacién de 6rganos para

trasplantes que promueve la transferencia de conocimientos y la evolucion de las competencias profe-
sionales en la donacion de érganos.

15.00H CET

Esta conferencia online daba voz a miembros de diversas asociaciones de trasplantados, entre los cua-
les se encontraba nuestro presidente Josep Maria Martinez, quien explico los origenes y los fines de la
asociacion y como trabajamos para lograr nuestros objetivos. Centrd su intervencion en la importancia
de las asociaciones de pacientes, ya que éstas desarrollan una tarea complementaria a la que realizan
los profesionales de la salud. Asimismo, las asociaciones de pacientes tienen que ser la voz de los
pacientes ante las administraciones publicas, escuchar los miedos y dudas de enfermos y familiares e
impulsar el conocimiento de la enfermedad.

TRASLADAMOS LOS VALORES DE LA DONACION A LOS COLEGIOS

DONAR VIDA REVISTA DE LA ASSOCIACIO DE MALALTS | TRASPLANTATS HEPATICS DE CATALUNYA / 5



PARTICIPAMOS EN DONEM
LA CAMPANA irona
“VIDA REGALADA”

Con motivo de Dia Nacional del Trasplante, Donem
Girona organiz6 una campana digital a través
de Instagram, con el hashtag #vidaregalada,
para dar voz a la importancia de la donacién de
organos vy tejidos. A lo largo de varios dias todos
los trasplantados que quisieron se pudieron sumar
a la campana enviando una foto en la que pusiera
la edad en que tuvieron que recibir el trasplante y
los afios de vida que llevaban vividos gracias al
donante. Nuestra asociacién se sumé a la campaha
publicando todas las fotos de socios recibidas.

COMPARTIMOS NUESTRAS
EXPERIENCIAS SINGULARES

27 DE ABRIL

TRABAJAMOS POR LA MEJORA DE LA ACCESIBILIDAD
A LA ASOCIACION

Asistimos a la presentacion de la la guia ‘Com fer accessible el teu pla de voluntariat’, publicada por
la Federaci6 Catalana de Voluntariat Social, con el objetivo de alcanzar la no discriminacion dentro
del ambito del voluntariado. La guia expone los obstaculos que pueden encontrar las personas que
por edad, etnia, idioma o discapacidad no han podido optar a ser voluntarias. Como entidad vamos a
afrontar este reto como una nueva oportunidad de transformacién y mejora tratando de ser totalmente
inclusivos y accesibles con todas
aquellas personas que muestran
interés en ser voluntarias, sin dis-
tinciones.

‘Com fer accessible el teu pla de
voluntariat’, complementa el tra-
bajo ‘Voluntariat Social. Manual
de gestid’, publicado per la FCVS
en 2016.
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NOS SUMAMOS AL PROYEC- Nuestra “Fiesta Mayor”:

TO “ALTAVEUS DE VIDA” EL DIA NACIONAL DEL
DONANTE DE ORGANOS

Cinco miembros de

nuestra asociacion

asistieron al curso “Al-

taveus de vida” orga-

nizado por la OCATT

y en Banco de Sangre

y Tejidos. Este curso,

realizado online, les

sirvi6 para mejorar en

SuU experiencia como

conferenciantes, reci-

biendo formacion de la

mano de los mejores

especialistas en donacion de Catalufia. Esta for-
macién suma una nueva experiencia a las mas
de 50 conferencias impartidas por la ath.cat,
cuyo contenido se ha ido adaptando hasta llegar
a la actual, centrado en las diferentes donacio-
nes (6rganos, sangre, tejidos y médula ésea). La
ponencia que hoy en dia realizamos en institutos
y otros centros educativos, ha sido consensuada
con la OCATT y el Banco de Sangre en base a
nuestra vision, con el fin de extenderla a otras
asociaciones de pacientes trasplantados y enti-
dades que quieran llevarla a cabo.

18 DE MAYO - BARCELONA
ASISTIMOS AL VII FORUM DE
ENTIDADES DE PACIENTES

Participamos en este foro, organizado por No-
vartis bajo el titulo “Innovando y compartiendo”.
El encuentro tuvo lugar en Barcelona el pasado
mes de mayo y en él se debati6 el acceso y la
participacion de los pacientes en la innovacién
del sistema sanitario. El foro cont6 con la pre-
sencia de 120 asociaciones de todo el territorio
nacional. Y como conclusion cabria destacar el
objetivo de trabajar para alcanzar una mayor
implicacion de asociaciones y pacientes en las
decisiones de mejora del sistema, mediante la
creacion de programas especificos para eva-
luar los resultados de las experiencias vividas
por los pacientes.
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NUESTRA TIENDA SOLIDARIA
SALE A LA CALLE EN TERRASSA

ASISTIMOS A LA REUNION
DE LA FNETH

Nuestra Asociacion, como miembro de la Fede-
racion Nacional de Enfermos y Trasplantados
Hepéticos, participd este acto con la presencia
de nuestro presidente, Josep Maria Martinez y
nuestra vicepresidenta, Montse Collado.

Se celebr6 durante los dias 9 y 10 de junio
en Valencia y se trataron temas tan importan-
tes como la enfermedad del higado graso, las
actuales técnicas de trasplante de higado, el
impacto de la COVID-19 en pacientes trasplan-
tados hepaticos y finalmente, pero no menos
importante, se tratd el tema de los tumores de
piel en trasplantados hepaticos.

12 DE JUNIO - BARCELONA

ACOMPANAMQS A “EL BUS
DE LA SANG, ORGANS I
TEIXITS” EN SU Il EDICION

La jornada del afio pasado acogi6é una fuerte
participacion. Se acercaron multitud de pasean-
tes e interesados en la donacién. 169 de éstos
dieron sangre y el 9% de estas donaciones fue-
ron de donantes nuevos. Ademas, gracias a la
Fundacion Carreras y a la OCATT, 18 personas
se registraron como donantes de médula 6sea
y 50 personas se inscribieron como donantes
de érganos.

El Bus una iniciativa de colaboracién entre di-
ferentes asociaciones de pacientes y entida-
des de salud, desarrollada por Pere Puig, uno
de nuestros socios. Se celebr6 en el barrio de
Sants de Barcelona en dos localizaciones dife-
rentes, la Rambla Badal y el Club Esportiu Me-
diterrani y contd con numerosas actividades,
mesas de informacion y camillas para la do-
nacion de sangre alli mismo. La ath.cat estuvo
presente dando apoyo a la sensibilizacion de la
donacién de érganos.
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13 DE JULIO - L’HOSPITALET DE
LLOBREGAT

RECOGIMOS UN PREMIO

A NUESTRA LABOR EN
TIEMPO DE PANDEMIA

La asociacion ha re-
cibido un galardon
del  Ayuntamiento
de L’Hospitalet de
Llobregat en agra-

WEBINAR SOBRE LA
ACTIVIDAD FiSICA EN
PACIENTES TRASPLANTADOS

Ath.cat participé en el webinar sobre la activi-
dad fisica en pacientes trasplantados, organi-
zado por la ESOT (European Society for Organ
Transplantation). La clave principal de la sesién
estuvo en la necesidad de estar activos. Des-
pués de un trasplante, el miedo a danar el nuevo
organo, la fatiga y los efectos secundarios a la

decimiento a la in-

medicacidén se convierten en barreras para una
actividad fisica continuada. Se promueve llevar
tiempo de pande- un estilo de vida saludable, que no s6lo cambie
mia. La ath.cat si- | ; tu cuerpo, sino también la mente, la actitud y el
gui6 realizando su . " e S humor.

actividad en pisos : ) Desde el ath.cat queremos animar a los tras-
de acogida y el acompafiamiento a los enfer- plantados hepati-
mos trasplantados, cambiando las labores pre- COS a ponerse en
senciales por telefénicas. En un acto presidido marcha y a mejo-
por la alcaldesa, Nuria Marin y los concejales de rar su salud fisica 8
Igualdad, Derechos Sociales y Recursos Huma- tras el trasplante
nos y de Juventud, se entregaron los galardones y entrar en una
a las distintas asociaciones. Maria Lluisa Toba- vida activa segin
lina, vocal la Junta de la Asociacion, recogio6 la las posibilidades
placa de agradecimiento. de cada cual.

cesante labor en

28 DE JULIO - ONLINE

Se trata de un dia propiciado por la OMS para intensificar la lucha internacional contra la hepatitis,
fomentar la accién y participacion de todos contra esta enfermedad y enfatizar la necesidad de una
mayor respuesta global. La ath.cat asistié al acto virtual que organizé la Agencia de Salud Publica de
Catalufia con el lema “La hepatitis no puede esperar”. En el acto se hablé del impacto de la pandemia
de la COVID-19 en el ambito de la salud y los esfuerzos realizados a todos los niveles por reanudar las
estrategias de eliminacion y diagnéstico de las hepatitis viricas, especialmente de la hepatitis C cronica.

CELEBRAMOS UN FESTIVAL SOLIDARIO EN TERRASSA
PARA LA RECAUDACION DE FONDOS

El Teatro Principal de Terrassa acogi6 este acto en apoyo al proyecto de los pisos de acogida de la ath.
cat. Los protagonistas fueron la danza, la musica y la solidaridad. La gala, presentada por Toni Torres,
conocido cantante tarrasense y nuestro presidente, que empez6 presentando el proyecto objetivo de la
recaudacion, con un emotivo video de lo que son y suponen los pisos de acogida.

El resto del festival estuvo lleno de musica y coreografias, bailes y canciones de ayer y de hoy, que

entretuvieron a un publico familiar y cercano. Antén Blasco, Carmen Carrasco, el Centro Andaluz de
Nueva Carteya, la Agrupacio Folklorica Amunt i Crits, The Dancing Girls y el propio Toni Torres, hicieron
posible este Festival Solidario Multicultural.




27 DE OCTUBRE - MADRID
PRESENTAMOS EL PROYECTO “EL VIAJE DE LA VIDA”
EN LAS JORNADAS DE LA FNETH

Nuestra asociacion acudié a Madrid al evento que anualmente celebra la
FNETH para reunirnos todas las asociaciones federadas del resto del es-

tado y tratar los temas mas importantes para los trasplantados. Tratamos

el impacto de la COVID-19 en la inmunidad de los trasplantados de higa-

do, los trasplantes en el confinamiento, la discapacidad y el trabajo en las

mujeres y el diagnostico y la busqueda activa de la hepatitis C.

Al finalizar las jornadas nuestro presidente presenté “EL VIAJE DE LA

VIDA”, un proyecto de nuestra asociacion para la sensibilizaciéon de la do-

nacion, liderado por Josep Lluis Gébmez, nuestro tesorero, que ha supuesto un trabajo tenaz que ve la
luz como primer paso con un cémic desplegable para entregar en charlas y actos diversos.

IMPARTIMOS UNAS CHARLAS

EN EL INSTITUTO QUATRE
CANTONS DE POBLENOU

La ath.cat realiz6 5 sesiones de “Hablemos de donacion y trasplantes” en este Instituto. Forman parte
de nuestro programa de sensibilizacion de la donacion, dado que es importante que se promueva desde
la edad escolar. Van dirigidas a diferentes grupos de alumnos de este centro docente barcelonés, en las
que los propios alumnos descubren los valores de la donacién y aspectos de los trasplantes.

Es una charla con nuevos contenidos, en la que se amplia la vision a las donaciones de sangre, 6rganos
y médula 6sea y es el resultado de la suma de esfuerzos de la ath.cat con el Banc de Sang y la Orga-

nitzacié Catalana de Trasplantamants (OCATT).

8-9 DE NOVIEMBRE - BARCELONA

Nuestro presidente estuvo presente como miem-
bro de la FNETH, representante de nuestra aso-
ciacion y de los pacientes hepaticos de Catalu-
na. Estas jornadas tienen por objetivo informar
sobre el desarrollo cientifico y estratégico del
consorcio CIBERHED (Centro de Investigacion
Biomédica en Red), fomentar la colaboracion de
los grupos de cada programa de investigacion y
promover la investigacion futura en torno a las
enfermedades hepaticas y digestivas.

18 DE DICIEMBRE -
L’HOSPITALET DE LLOBREGAT

CORRIMOS LA
TRASPLANT RUN 2021

Algunos de nuestros socios corrieron esta nueva
edicién del evento deportivo solidario celebrado
en L'Hospitalet de Llobregat, en los alrededores
del Hospital de Bellvitge en homenaje a sus 50
anos de existencia. Ademas, otros socios cola-

boraron como voluntarios de la organizacion.
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22 DICIEMBRE 2021, BELLATERRA (BARCELONA)
CHARLA SOBRE LOS VALORES DE LA DONACION

El pasado 15 de diciembre, dentro del Programa de promocién de la donacion de la ath.cat, compar-
timos con las alumnas del Colegio La Vall de Bellaterra una charla sobre los valores de la donacion
y el trasplante, formando parte del comienzo de los trabajos del centro educativo.

El encuentro fue dinamico y muy participativo, en el que intercambiamos preguntas y experiencias
vividas. Los ponentes éramos trasplantados hepaticos, y se puso de manifiesto un alto interés por
conocer detalles de esta tematica y al mismo tiempo se incidié en la necesidad y la importancia de
aumentar el nimero de donaciones de todos tipos: de sangre, 6rganos, tejidos y médula 6sea, por
la necesidad de salvar vidas.

Al final de la charla se evalu6 el nivel de atencion mediante un juego colectivo de “kahoot!”
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[PALABRADAS
DESDE EL CORAZON

EN EL 35° ANIVERSARIO
DE MI TRASPLANTE

MONTSE COLLADO

Vicepresidenta de la Associacié de Malalts i Trasplantats Hepatics de Catalunya y responsable
del Voluntariado hospitalario y de ayuda emocional. El Dia del Donante celebrado el 2 de junio
escribio este texto en agradecimiento a los donantes.

¢ Qué me ha pasado?

- Has tenido una hepatitis fulminante y después de 9
dias en coma para salvarte la vida hemos tenido que
hacerte un trasplante hepatico

Esta fue la primera pregunta que hice cuando des-
perté a mi nueva vida.

Surgieron muchas mas preguntas derivadas de la in-
comprension, de los miedos, de la angustia que sen-
tia..., pero la que mas me preocupaba era: “;,Cuanto
tiempo durara este invento? La primera vez que se
lo pregunté al Dr. Figueras me contestd que en Es-
tados Unidos una persona habia cumplido ya los 5
afos. Con el paso del tiempo la insistente pregunta
continuaba rondado por mi cabeza y me volvieron
a responder: “En Estados Unidos un paciente ya ha
llegado a los 10 afios”.

Esta era la meta que yo me habia marcado para ver
a mis hijos con 15 y 17 afos. Creia que entonces
podria marcharme en paz si llegaba mi hora. Pero

cuando estos 10 anos se acercaban para mi tenia
claro que queria seguir disfrutando de aquella vida
regalada y comprendi que no podia vivir pendiente
de los anos que iban pasando. Lo que debia hacer
era aprender a disfrutar cada manana del dia que te-
nia por delante.

Hoy, mirando hacia atras, me sorprendo de todo lo
que he podido hacer con todos estos “afos regala-
dos” porque no tan solo he visto crecer a mis hijos,
sino que tengo la suerte de estar viendo cémo lo ha-
cen mis nietos.

Para todo ello no soy capaz de encontrar palabras
para expresar a mi donante y a su familia el inmenso
agradecimiento que siento ante el gesto de altruis-
mo que hicieron cuando mi vida estaba a punto de
acabarse. Pero utilizo la Unica palabra que tengo a

nando en las paredes del dia a dia a lo largo de estos
35 afios regalados.
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CLAUDIA RIBAS GARRIGA
Voluntaria de la Associacié de Malalts i Trasplantats
Hepatics de Catalunya

iDISFRUTEMOS DE LA VIDA!

A veces recibimos noticias inesperadas que nos
pueden hundir, como que tenemos una enfermedad
que muy posiblemente llevara a un trasplante, pero
lo cierto es que tenemos la opcion de cambiar
este duro golpe por uno menor doloroso o incluso
para conseguir una buena experiencia y un gran
aprendizaje. A esto le llamamos tener resiliencia.

Muchas veces hablamos de empatia, de la cualidad
de saber entender las emociones de la persona que
tenemos delante y saber ponernos en su lugar; una
cualidad muy importante, también, tanto para estos
dias de Covid-19 como para este dia que nos dan
este tipo de noticias. Sin embargo, la resiliencia es
diferente a la empatia y puede ayudarnos en todas
estas situaciones.

La resiliencia es una cualidad con la que, por desgra-
cia, no todo el mundo nace, pero afortunadamente
se puede desarrollar. Hay quienes pueden hacerlo
solos, por su cuenta, y hay quienes necesitan ayu-
da externa, un psicélogo, por ejemplo. No debemos
tener miedo a estos profesionales. Los psicélogos si
tienden a tener una mala reputacién (son para los
locos, se dice), es debido a una informacién abso-
lutamente sesgada. Es cierto que ayudan a perso-
nas que tienen problemas mentales, pero también es
cierto que nos ayudan o nos pueden ayudar a todos
en muchos otros aspectos de la vida, como a tener
mas resiliencia.

La resiliencia es esa cualidad, innata 0 no, que nos
ayuda a la hora de afrontar un problema y que nos
ayuda sobre todo a salir de él tan bien como antes
del problema. En casos como el que nos ocupa aqui
y ahora, espera de un nuevo 6rgano, hospitalizacio-
nes por diferentes motivos, seria bueno intentar de-
sarrollar esta cualidad para que salgamos de la ex-

periencia fortalecidos o por lo menos no peor de lo
gue estabamos.

Hay diferentes maneras de desarrollar o aumentar
esta resiliencia. Seguramente un experto en el tema
te dara mas y mejores claves que las que pueda
escribir, asi que mi consejo es que te dirijas a un
experto y le preguntes como puede ayudarte o donde
puedes encontrar literatura sobre el tema.

Solo citaré cuatro claves basicas que pueden ser un
comienzo para motivarnos:

* Tener autoestima, amarnos a nosotros mismos
es importante.

* Ser empéticos.
* Aprender a disfrutar del momento presente.
* Desarrollar habilidades practicas

Hay otros que, si profundizas en el tema, iras apren-
diendo.

Queria titular este escrito sobre la resiliencia “iDis-
frutemos de la vida!” porqué es, segin mi experien-
cia propia, enferma desde una edad temprana y
trasplantada dos veces de higado durante 25 afos,
vale la pena siempre intentar positivizar las cosas,
ver su lado mas dulce, aprovechar cada segundo y
disfrutarlo con ilusion y cuando digo esto no necesito
hablar de hacer grandes viajes, o grandes gastos, ni
de vivir una vida “loca”. No. Simplemente significa lo
gue acabo de exponer: saber como disfrutar de cada
pequefio momento, de una conversaciéon, de una mi-
rada, una caricia, un amanecer o un nuevo dia ... hay
tanto y tan hermoso en todas partes para ayudarnos
a tener resiliencia...

iDisfrutemos de la vida!
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SILVIA S. RUBIO
Socia y voluntaria de la Associaci6 de Malalts
i Trasplantats Hepatics de Catalunya

CARTA A MI NUEVO SOCIO

Querido socio,

Mi nombre es Silvia y hace quince afios me diagnosticaron una enfermedad ge-
nética, crénica y degenerativa que afectaba mi higado. Hace solo seis meses
que nos conocemos, pero el buen funcionamiento de nuestra sociedad hace
gue me sienta muy orgullosa de ti. Eres una de las personas que mas feliz me
ha hecho. Sin conocerme, sin pedir nada a cambio, sin que se sepa quién eres.
Gracias a ti, ahora puedo disfrutar de una vida plena y luminosa, porque sin ti
todo eran carencias y tinieblas. Y vivir entre las tinieblas no era agradable.

Pero, incluso en las etapas mas oscuras por las que pasé, conoci gente mara-
villosa como Magda, voluntaria de I’Associaci6é de Malalts i Trasplantats Hepa-
tics de Catalunya. Su acompafamiento mientras me encontraba a la espera de
conocerte, fue clave para la superacion del todo el proceso de pretrasplante,
cuando cada jornada era un mar de miedos y de incertidumbres. Me encontra-
ba tan mal que ninguna otra persona me servia de consuelo. Y ella me trans-
miti6 fe. Mucha fe en la humanidad y en la ciencia. “Cuando pase la espera y
llegue tu 6rgano, no te lo creerés. Te sorprendera ver que en el camino de la
vida hay gente muy generosa que nos permite continuar andando junto a nues-
tros seres queridos”, me dijo un dia. Ojala la conocieras.

Ella, brindandome solidariamente su tiempo, y tl, que me has brindado el tiem-
po que ya no puedes disfrutar, habéis conseguido que hoy pueda estar dirigien-
do las obras de nuestra nueva casa, mientras escribo estas y otras palabras.

Querido socio, tu solidaridad me ha dado a mucha mas vida. Eres historia.
Fuiste uno de los 4.427 trasplantes realizados en 2020, a pesar de la pande-
mia. Uno de los 1.034 trasplantes hepaticos realizados con éxito por nuestro
sistema sanitario publico el ano pasado.

Mi favorito. Mi socio. Mi companiero.
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[SABEIS QUE...

A

PUESTA EN FUNCIONAMIENTO
DEL GRUPO DE AYUDA MUTUA

En enero del afo pasado pusimos en funciona-
miento el Grupo de Ayuda Mutua, con el objetivo
de reunirnos los Ultimos miércoles de cada mes
de 17 a 18 h., excepto julio, agosto y diciembre,
en una sesion virtual a través de Zoom, a la que
hemos denominado “Tardes de T”.

Se trata de un foro en que todo el mundo puede
explicar sus necesidades, experiencias, guias y
propuestas para un futuro incierto en época de
la COVID-19.

Con el tiempo, este grupo se ha convertido en
un lugar donde exponer todo tipo de dudas so-
bre el trasplante y la vida del trasplantado o del
que esta en lista de espera. En nuestras “Tar-
des de T” nos ayudamos entre nosotros. Algu-
nas personas ya se conocian, pero otras se han

ido incorporando progresivamente y han podido
compartir experiencias, problemas y alegrias.

Aunque compartir no basta para solucionar el
problema, proporciona puntos de vista en si-
tuaciones parecidas que ayudan a afrontar las
dificultades de manera mas facil. En ocasiones
contamos con la presencia de reconocidos pro-
fesionales de los hospitales que aportan nuevos
puntos de vista a nuestros problemas.

El acceso a estas reuniones es libre y esta
abierto a todos: socios y no socios, enfermos,
trasplantados o no, y familiares.

Se puede solicitar el enlace en la direccion:
gam@ath.cat.

jEstais todos invitados!

%2 TARDES DE T

Grup d'Ajuda Mutua (GAM)
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TENEMOS YA
TIENDA SOLIDARIA
EN LA WEB

En el mes de septiembre pasado abrimos nuestra tien-
da solidaria. Comprando en ella nos ayudaras a man-
tener nuestros pisos de acogida de los que se benefi-
ciaran los enfermos y los familiares que viven lejos de
los hospitales. También nos ayudaras a promocionar la
donacion de 6rganos. Hay que tener presente que sin
donacién no hay trasplante.

En la tienda encontraras libros relacionados con los
trasplantes, camisetas solidarias y otros objetos de
merchandising que podéis comprar en nuestra pagi-
na web www.ath.cat .

También podéis hacer

el pedido por teléfono

al93 016 4252 de 9 a
14h. La compra os la

mandaremos a vuestro
‘@" domicilio. Cuando par-

ticipamos en Ferias de
| ‘—”“. salud en cualquier lugar
de Cataluna, llevamos
la tienda a la calle y en
estos casos os podéis

llevar a casa lo compra-
do.
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EL VOLUNTARIADO

HOSPITALARIO

FORTALECIDO VUELVE
A LOS HOSPITALES

Debido a la pandemia de la COVID-19, en el
mes de marzo de 2020 se tuvo que interrumpir
el voluntariado de visita a los pacientes trasplan-
tados. Ante esta situacién se adapté iniciando el
apoyo emocional telefénico, que ademas de pa-
cientes ingresados atiende a personas en lista
de espera y a las que tienen enfermedades he-
paticas. Esta nueva modalidad se decidi6 tras-
ladarla a los socios trasplantados, que reciben
llamadas por parte del voluntariado para hablar
de temas de interés para unos y otros.

A finales del mes de octubre de 2021 se ha po-
dido reiniciar la actividad presencial, siguiendo
las directrices que nos son comunicadas desde
cada Hospital.

Esta ha sido la actividad del ano
2021:
- 48 visitas presenciales en los hospitales

- 322 llamadas de apoyo emocional
- 461 llamadas a socios trasplantados

&5
@® .'II!

K

PROGRAMA DE
VOLUNTARIADO

Este voluntariado integrado por 8 personas tras-
plantadas, organizadas como grupo de trabajo,
se reune telematicamente cada tres meses, tra-
za conjuntamente las lineas de actuacion y si-
gue una formacion continuada.

Ademas de mantener la actividad actual, ha de-
finido como objetivos para el afio 2022:

* Hacer extensivo el voluntariado a los enfer-
mos y familiares que estan alojados en los
pisos de nuestro Programa de pisos de aco-
gida, cuando por el motivo que sea necesiten
apoyo emocional.

+ Estar presente con su testimonio de recep-
tores de 6rganos y sangre en los lugares don-
de se llevara a cabo el proyecto “Altaveus de
vida” del Banco de Sangre, que tiene como
objetivo incrementar las donaciones en los
meses que se produce un descenso.
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228 FAMILIAS HOSPEDADAS
EN NUESTROS PISOS DE ACOGIDA
EN 2021

Doscientas veintiocho historias. Doscientas
veintiocho familias pasando por un momento di-
ficil lejos de sus hogares. Doscientas veintiocho
veces que hemos podido ayudar a pacientes y
familiares gracias al esfuerzo de todos nues-
tros socios y colaboradores. Un total de 3588
pernoctaciones, una media de quince dias de
hospedaje por persona acogida. Se trata de 59
personas mas que durante el afio 2020, gracias
al tercer piso de acogida abierto este afo en el
centro de la ciudad de Barcelona.

Con procedencia mayoritaria de las Islas Ba-
leares, con un 79,17%, pero también llegaron
de Catalufia, Aragon, Murcia, Galicia, Castilla y
Le6n y la Comunidad Valenciana. Estos hués-
pedes fueron en un 65,34% familiares de una
persona enferma a la que tenian que intervenir,
pero también se han hospedado en nuestros
pisos de acogida los propios enfermos en un
34,66% de las veces, que venian a las visitas y
pruebas de preoperatorio en los principales hos-

PROGRAMA DE
PISOS DE ACOGIDA

228 veces que hemos podido
ayudar a pacientes y familiares
gracias al esfuerzo de todos
nuestros socios y colaboradores.

pitales de Vall d’Hebron, Bellvitge, Clinic, Sant
Joan de Déu e ICO.

De entre las patologias de las personas acogi-
das en los pisos, la mayoria se trataba de una
enfermedad de corazén, con un 36,21%, se-
guida de las enfermedades hepaticas con un
27,13%, de ocasiones, pulmén en un 20,36% de
las veces, cancer un 10,51% tratandose el resto
de enfermedades de rifién, pancreas y otras pa-
tologias. Cabe destacar la labor de importancia
de nuestros pisos para los pacientes hepaticos
y también para todo tipo de enfermos, ya que
el principal objetivo de los mismos es ayudar y
acoger a pacientes y sus familiares, sin tener en
cuenta si se trata de pacientes hepaticos o no.

En las encuestas de satisfaccion a nuestros
huéspedes el resultado a las preguntas de co-
modidad, atencion y limpieza ha sido de sobre-
saliente con un 9,29 global.
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LA AMTHC ES DECLARADA
GRUPO DE INTERES

Tras la tramitacion oportuna la ath.cat ha recibido la notificacion donde se especifica
(traducido del catalan):

En virtud de Resolucién de fecha 5 de noviembre de 2021, el Director general de Derecho
y Entidades Juridicas y Mediacién del Departamento de Justicia de la Generalidad de
Catalufa, ha resuelto:

Inscribir el Grupo de interés Asociacion de Enfermos y Trasplantados Hepaticos de Cata-
luna en el Registro de grupos de interés de Catalufia, con todos los efectos establecidos
por las leyes.

La Inscripcion ha quedado clasificada en la categoria registral Ill: Organizaciones no
gubernamentales, subcategoria Fundaciones y Asociaciones — Identificador unico: 4091.

En el escrito del Director general consta: Nos complace comunicaros esta noticia
como reconocimiento a la labor que entre todos llevamos a cabo.

Este reconocimiento nos estimula a mirar adelante con espiritu positivo y seguir trabajan-
do por el cumplimiento de nuestros objetivos.

Seguimos caminando...

iSeguimos caminando!

DONAR VIDA
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Hay mucha
desinformacion
sobre la donacion
de MEDULA OSEA

ESTER BARO

41 afnos, trasplantada
de médula 6sea

Ester, ¢como estas ahora?

Ahora mismo me encuentro muy bien y estoy
en remision completa de mi hemopatia, aunque
actualmente padezco una enfermedad de injer-
to contra huésped (EICH) crénica multiorganica
por la que estoy recibiendo tratamiento inmuno-
supresor y mensualmente me someto a fotofé-
resis extracorporea. Debido a los tratamientos
recibidos antes, durante y después del trasplan-
te me han de intervenir de cataratas en ambos
ojos y sufro insuficiencia suprarrenal, tendinitis
calcificante en los hombros y trocanteritis en la
cadera izquierda.

Vaya, suena agotador

Me he mentalizado de que mi cuerpo no es el de
antes, intento hacerme la vida lo mas llevadera
posible y estoy aprendiendo a convivir con los
contratiempos que han ido surgiendo.

Ester, ¢{como estas ahora?

Ahora mismo me encuentro muy bien y estoy en
remision completa de mi hemopatia, aunque ac-
tualmente padezco una enfermedad de injerto
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contra huésped (EICH) crénica multiorganica
por la que estoy recibiendo tratamiento inmuno-
supresor y mensualmente me someto a fotofé-
resis extracorporea. Debido a los tratamientos
recibidos antes, durante y después del trasplan-
te me han de intervenir de cataratas en ambos
ojos y sufro insuficiencia suprarrenal, tendinitis
calcificante en los hombros y trocanteritis en la
cadera izquierda.

Vaya, suena agotador

Me he mentalizado de que mi cuerpo no es el de
antes, intento hacerme la vida lo mas llevadera
posible y estoy aprendiendo a convivir con los
contratiempos que han ido surgiendo.

¢Hace cuanto tiempo recibiste el trasplante
de médula 6sea?

Me trasplantaron el 13 de marzo de 2019. Fe-
cha que llevaré grabada en mi memoria para
siempre, junto con la de mi matrimonio y del na-
cimiento de mis 2 hijos. Dentro de poco podré
celebrar mi tercer CUMPLEVIDA.

¢ Qué enfermedad padecias?

La han englobado en el concepto de hemopatia
maligna. Se trata de una enfermedad muy poco
comun, con muy pocos casos en el mundo, diag-
nosticada como infeccidn cronica activa por virus
Epstein Barr con poblacién atipica de células NK
y el tratamiento que han seguido es el del linfo-
ma, aunque no he llegado a desarrollarlo.

¢Como se vive la espera para el trasplante
de médula 6sea?

Nada mas ser diagnosticada, a principios del
2018, la hematbloga me dijo que el tratamien-
to a seguir seria quimioterapia y trasplante de
médula 6sea. Fue entonces cuando mi herma-
no Carlos y yo nos sometimos a las pruebas de
compatibilidad, pero el resultado fue negativo y
entré en la lista de receptores de la Fundacié
Josep Carreras a la espera de mi donante. Mi
familia y amigos se movilizaron, empezaron a
informarse y a dar informacién a sus amigos y
conocidos. Y todos los que pudieron comenzaron
a hacerse donantes de médula 6sea. Hay mucha
desinformacion aqui en nuestro pais sobre la do-
nacidén de medula ésea y creo que por ello no hay
un gran namero de donaciones. Por fin, a finales
del mes de diciembre del 2018, estando ingresa-
da con el cuarto tratamiento de quimioterapia, el
dia 31, justo antes de despedir el 2018, vino la
enfermera que gestionaba los trasplantes en el

El momento del trasplante

lo vivi como si fuera

el fin a toda esta pesadilla,
aunque es bastante duro,
sobre todo psicolégicamente,
tanto para el que lo necesita
como para la familia.

hospital y me dio la mejor noticia con la que podia
empezar el 2019: “jEster, ya tenemos donante!”
“iEs una alemana de 28 afos!”

¢ Como fue el trasplante?

A finales de febrero del 2019 ingresaba en el
Hospital Clinic de Barcelona para someterme
a la quimioterapia y radioterapia pretrasplante,
que se realiza unos dias antes, en una camara
aislada con acceso restringido de la planta de
hematologia.

El momento del trasplante lo vivi como si fuera
el fin a toda esta pesadilla, aunque es bastante
duro, sobre todo psicolégicamente, tanto para el
qgue lo necesita como para la familia. Yo tuve la
gran suerte de poder participar en el programa
de atencion domiciliaria para pacientes despla-
zados que lleva a cabo la Fundaci6é Josep Ca-
rreras junto con el Hospital Clinic de Barcelona
para la recuperacion de los pacientes después
del trasplante. Estuve en un piso tutelado, al
lado del hospital, donde me alojé con mi madre
y en el que podia recibir las visitas de mi marido
y mis hijos, cosa que agradeci muchisimo al Dr.
Gonzalez ya que después de tantos y tan largos
ingresos necesitaba salir un poco de las habi-
taciones, de los pasillos y del entorno sanitario.

¢En qué consiste el trasplante de médula
O6sea?

El proceso es muy simple y dura unos 20 mi-
nutos. Te transfunden una bolsa con las células
madre del donante y ya s6lo queda esperar a
que la médula nueva empiece a generar bue-
nas vibras en tu sistema inmunoldgico. El dia del
trasplante se considera el dia 0 y a partir de ahi
los dias van sumando.

¢Como es el tratamiento y los cuidados tras
el trasplante?

Una vez trasplantada, como el sistema inmuni-
tario es nulo, te sometes a una nueva tanda de
quimioterapia postrasplante, miles de analiticas
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¢En qué consiste el trasplante de médula
6sea?

El proceso es muy simple y dura unos 20 minutos.
Te transfunden una bolsa con las células madre
del donante y ya sélo queda esperar a que la mé-
dula nueva empiece a generar buenas vibras en
tu sistema inmunoldgico. El dia del trasplante se
considera el dia 0 y a partir de ahi los dias van
sumando.

¢Como es el tratamiento y los cuidados tras el
trasplante?

Una vez trasplantada, como el sistema inmuni-
tario es nulo, te sometes a una nueva tanda de
quimioterapia postrasplante, miles de analiticas y
pruebas. Te hacen una profilaxis antibi6tica para
hacer frente a cualquier infeccion a la que puedas
exponerte, tratamiento inmunosupresor y corticoi-
des. Para salir de la habitacién, pasear por la ca-
lle y estar en lugares cerrados me debia proteger
con mascarilla, al igual que cualquier persona que
estuviera en contacto conmigo. Ahora forma parte
de nuestra realidad con la COVID-19 pero en su
momento no lo era. La comida debia consumirla
recién cocinada y se me restringieron algunos ali-
mentos.

Tras el trasplante, ¢cuanto tardaste en incor-
porarte a la vida laboral?

En enero del 2021, después de casi 2 anos de
someterme al trasplante, me reincorporé al cen-
tro de salud en el cual estaba ejerciendo como
enfermera, pero esta vez con un nuevo reto en la
parte de gestiébn, como soporte en la direccion del
centro ya que segun el INSS no puedo ejercer en
mi puesto de trabajo habitual al tener una inca-
pacidad total. Nunca podré estar mas agradecida
a la empresa en la que tengo la suerte de poder
trabajar, antes como enfermera y ahora en el de-
partamento de Recursos Humanos del Hospital
Universitari Mutua de Terrassa. Mi nuevo trabajo
me ayuda a sentirme viva y Util.

¢ Como te ha cambiado la vida?

La verdad es que ahora mis ojos lo ven todo de
otro color, y no por las cataratas ja, ja. He apren-
dido a saborear cada instante, a disfrutar de cada
momento, a tomarme las cosas mas a la ligera, a
ser positiva, querer mas intensamente y a dar las
gracias cada dia por todo lo que he podido ha-
cer. Estoy viva y eso me reconforta y tengo ganas
y saco fuerzas para hacer lo que sea. Hago de-
porte. Probé con el crossfit porque lo practicaba
mi hermano y ahora ya lo practico con mi marido
y hasta nos hemos un box en casa para entre-

nar. Obviamente, el coach me ha ido adaptando
los ejercicios a mis capacidades. En el caso de
un trasplante de 6rgano solido, no conocemos
a nuestro donante a menos que sea de donante
vivo, sin embargo, en el caso de médula 6sea,
donante y receptor se pueden conocer si ambos
asi lo desean.

¢Conoces tu a la persona que te dio la oportu-
nidad de seguir?

jOjala! Daria lo que fuera por conocer a quién me
salvd mi vida en vida. La Fundacié Josep Carre-
ras puede hacer llegar una carta a tu donante,
pero es esta persona quien decide si quiere cono-
certe 0 no. Es s6lo una carta de agradecimiento,
aunque a mi me gustaria explicarle mi vida a mi
querida germany, que es como la llamo. Me en-
cantaria conocerla, pero reconozco que aun no lo
he hecho porque no estoy preparada psicologica-
mente por si recibiera un “no” por respuesta

Tu mayor logro tras el trasplante

VIVIR y estar aqui para poder contarlo. Y, como
ya he dicho antes, practicar crossfit para mi es
muy importante porque es un deporte que trabaja
todo el cuerpo y me hace sentir muy bien, mas
fuerte y mas viva.

Un deseo

Mi mayor deseo seria poder conocer a mi donan-
te y poder agradecerle que me ha salvado la vida
en vida, cosa que con las donaciones de 6rganos,

lamentablemente, muchas veces no es asi.
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“Es un trabajo
reconfortante

porque se trata
de aportar un
granito de arena
en la ayuda a
unas personas
que estan en esta
situacion delicada
de trasplante .o
pretrasplante

HABLAMOS con...]

INMA y ANNA

La importancia de ser
granitos de arena

El Hotel d’Entitats de L'Hospitalet de Llobre-
gat, situado en el barrio de la Ermita de Santa
Maria de Bellvitge, es un edificio donde se en-
cuentra una de las dos oficinas donde se ges-
tiona la actividad de la ath.cat. Dicho edificio se
comparte junto a otras asociaciones adheridas
a la Xarxa d’Equipaments Civics de Catalun-
ya. Alli es donde Inma lleva a cabo sus tareas
diarias de gestion administrativa y de los pisos
de acogida. Anna, sin embargo, suela trabajar
desde la otra oficina de la sede del Hotel d’En-
titats de Can Guardiola, pero hoy acaba de
llegar a la oficina de Bellvitge para atender a
esta entrevista. Es un despacho pequeno, con
una mesa en ele, un ordenador con su tecla-
do, tres sillas, dos baldas a modo de estanteria
llenas de archivadores y merchandising de la
asociacion y un ventanal desde donde se ve
un parking rodeado de una hilera de palmeras
Washingtonia.

Hace un dia soleado y la estampa es estupen-
da. Anna acaba de incorporarse al trabajo tras
las vacaciones de Navidad y comenta que “las
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fiestas han sido muy tranquilas en cuanto a mis
labores de contabilidad, aunque he tenido un
poco de lio por el tema de la loteria de Navi-
dad, que nos tocd este afio un mini premio por
la terminacién y he tenido que gestionar todos
los premios de las papeletas”.

Cada una se encarga de unas tareas de la
administracion de la ath.cat. Mientras Anna
se encarga de todo el tema contable, con la
ayuda del gestor, el tesorero y el presidente de
la asociacion, Inma trabaja sobre todo con la
gestion de los tres pisos de acogida para enfer-
mos Y trasplantados y sus familias y para ella
“es un trabajo reconfortante porque se trata de
aportar un granito de arena en la ayuda a unas
personas que estan en esta situacion delicada
de trasplante o pretrasplante”. La pandemia ha
afectado a su trabajo porque “Ahora hay mu-
cha gente que nos llama demandando aloja-
miento, pero ya no quieren compartir. Les da
miedo convivir en espacios compartidos con
gente de otras burbujas familiares. Hay que te-
ner en cuenta que todos son familiares de tras-
plantados o trasplantados mismos. Son gente
de riesgo y la pandemia nos tiene a todos con
mucho miedo al contagio”.

Al ser preguntadas por el apoyo de la Adminis-
tracion a la ath.cat, ambas lo tienen muy claro.
Para Inma “hacen falta mas fondos vy, sobre
todo, que no sea tan farragoso a nivel adminis-

Silvia G. Rubio, autora de la entrevista, con Inma y Anna

“Hacen falta mas
fondos y, sobre
todo, que no sea
tan farragoso a
nivel administrativo
acceder a estas
ayudas”

trativo acceder a estas ayudas”. Sin embargo,
Anna cree que es necesario un apoyo terapéu-
tico “En la atencién al paciente trasplantado o
incluso para quienes formamos parte de las
asociaciones de pacientes o los propios médi-
cos y enfermeras. Es demasiado necesario el
acceso a la terapia para el crecimiento perso-
nal y para poder seguir ayudando a otros pa-
cientes”, afirma.

“Al final el soporte emocional se lo hacen unos
a otros en los pisos. Se entienden porque estan
viviendo situaciones muy similares y se ayudan
en todo lo que pueda. Se crean familias que
luego, incluso se encuentran fuera de los pi-
sos y a lo largo de los anos”, cuenta Inma en
relacion a la importancia del apoyo emocional.
Porque cualquier ayuda en el delicado momen-
to del trasplante o pretrasplante suma a la hora
de superarlo.

Esa es la principal labor
de nuestra asociacion,
ayudar al enfermo a pa-
sar por este tramo difi-
cil de su vida. Y ellas,
como trabajadoras de
la asociacion se que-
dan con que “estoy ahi
para ellos cuando hay
que empujar y también
cuando he necesitado
que me empujen, me
han empujado, observa
Anna. “Cierto”, comenta
Inma, “pero yo también
me quedo con la sensa-
cion de ver a tantas per-
sonas revivir”.
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Entrevistado por
Isabel Juanola, periodista

| e g

ALFRED CODINA

Si van a La Garriga y ven un hombre
de 84 anos que se mueve siempre en
bicicleta, es Alfred Codina. A ese hombre
tranquilo y sociable le detectaron un
tumor hepatico y le hicieron un trasplante
hace mas de 18 ainos. Desde entonces su
prioridad, su objetivo, es vivir el presente
intensamente.

[COMPARTIENDO

LA VIDA

No debemos
tener miedo.
Tenemos que
confiar en que
todo saldra bien

¢Cual es el secreto, si lo hay,
para ser tan optimista como lo
es usted?

Hago una vida completamente
normal. Vivo solo en el mismo
edificio que mis dos hijos, pero en
pisos separados. Un afio antes de
que me hicieran el trasplante, me
quedé viudo. Fue duro por partida
doble: quedarse solo y esperar un
trasplante. Sali adelante porque
tenia ganas de vivir. Mi agradeci-
miento es infinito a los médicos, y
al personal sanitario del hospital
Vall d’Hebron que me atendieron
y que todavia me controlan.

¢, Como es su dia a dia?

Me levanto alrededor de las
ocho de la manana y después
de desayunar voy a comprar y
después me pongo a cocinar. Me
gusta mucho cocinar para mi, a la
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mi, a la vez que preparo también algunas
fiambreras para mis hijos y nietos. Vivo de forma
independiente pero intercambiamos comida
preparada y estamos siempre en contacto.

Yo siempre digo que cocinar tiene 4 cosas
buenas:

Primero, vas a comprar y ves los productos,
las verduras, el pescado, etc ... y eliges lo que
mas te gusta.

Lo segundo es el mero hecho de cocinar, de
hacer la comida.

A continuacion, comer lo cocinado.

Por ultimo, repartirlo con la familia.

¢ Tiene muchas relaciones sociales, ademas
de con su la familia?

Ya lo creo. A las doce del mediodia nos
encontramos todos los amigos en una plaza
de La Garriga y charlamos. Comentamos todo
aquello que nos interesa.

iEn ese encuentro diario cabe todo! Nos vemos
cada dia, seamos muchos o pocos. A veces solo
dos, cuatro o quizas seis.

Por la tarde voy al hogar del jubilado. Nos
juntamos tal como vamos llegando, en mesas
de dos, de cuatro... y jugamos al dominé, a las
cartas. Pasamos un buen rato.

¢ Qué aficiones tiene?
iMe entusiasma viajar!

Siempre he sido un gran excursionista. De joven,
con 20 anos, subi todos los picos del Pirineo
en solo ocho afos. De costa a costa, desde el
Mediterraneo hasta el Cantabrico.

Fui jugador de balonmano profesional con el
Granollers y me seleccionaron para partidos
internacionales durante 10 afios. Empecé a los
18 y me retiré a los 33 anos.

Siempre he viajado y sigo haciéndolo. Hace
15 dias fui al Perigord francés con mi pareja.
Viajamos en coche. No me importa hacer 700
kilometros o mas para ir a donde sea.

Todos los viajes me gustan, tanto los cortos
como los largos. Cualquier sitio de Espana o de
Catalufna me apetece. Recuerdo, en especial,
un viaje a Marruecos, en plan de aventura,
durmiendo en el desierto...

Ahora con la pandemia los desplazamientos son
mas complicados.

¢ Coémo ha vivido la pandemia?

En casa y tomando todas las medidas que
recomendaban los médicos. Estoy vacunado.

Mi caracter se adapta con facilidad a lo que
toque vivir. Creo que no hay que avanzar los
problemas, ni tener miedo a lo que pueda pasar
porque nadie lo sabe.

Se debe vivir el presente con ilusién.

Con la Covid viajar es mas dificil pero nos
ajustamos a lo que se pueda hacer.

Pienso que no hay
que anticiparse a los
problemas, ni tener
miedo a lo que pueda
pasar, porque nadie
lo puede saber.

Hay que vivir el
presente con illusién

Por lo que me ha dicho, veo que le gusta y se
encuentra bien viviendo en La Garriga.

Si. jPor supuesto! Naci en La Garriga y me
gusta vivir aqui. Es un municipio de unos
15.000 habitantes. Esta cerca de Barcelona,
con la que tiene una buena comunicacion por
tren y autobus. Es una zona muy plana y me
permite ir a todas partes en bicicleta. También
tiene aguas termales. Lo considero un lugar
privilegiado, el mejor del mundo, e invito a los
que no la conozcan a que vengan y prueben la
famosa morcilla de la Garriga. Me pongo a su
disposicién para acompanarlos.

A usted lo trasplantaron hace 18 ahos y se
encuentrabien de salud y muy animado. ; Qué
fue lo que mas le ayudé en su recuperacion?

En especial la relacién con el equipo médico
y de enfermeria del Hospital Vall d’Hebron.
Mi estancia fue larga porque debieron asociar
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otras intervenciones. Pasé mas de dos meses
ingresado y acabas estableciendo una relacion
de confianza con las personas que te atienden.
Algunos voluntarios trasplantados me vinieron a
very lo agradeci, pero los médicos y enfermeras
fueron clave para mirecuperacion. Me animaban
en todo momento. Sali con muchas ganas de
retornar a una vida normal.

¢Estaba jubilado cuando le hicieron el

trasplante?

Si, me jubilé poco tiempo antes. Toda mi vida he
trabajado reparando electrodomésticos. Tenia
un pequefio taller, de caracter familiar, que ahora
lo lleva mi hijo.

Pedi la jubilacion dos afios antes para cuidar
de mi esposa enferma. Su diabetes le ocasion6
muchos problemas, perdi6é la vista e iba a
dialisis. Muri6 al cabo un ano. Después aparecio
mi cancer de higado y me hicieron el trasplante.

¢ Qué recomendaria a las personas que estan
esperando un trasplante?

Que no pierdan la fe y confien en que
encontrardn un donante. Que no desesperen
y sepan esperar. Que piensen también que
todo ira bien. Creer lo contrario no tiene ningun

Mi agradecimiento es
infinito para los
médicos y a todo

el personal sanitario
de la Vall d’Hebron

sentido, tampoco preocuparse por un problema
que aun no ha aparecido.

Deben tener muchas ganas de vivir y de tirar
adelante. Todos ayudan, la familia, los amigos,
el equipo médico. Tras el trasplante hay que
desear una vida normal. Que sepan que se
puede hacer y que es posible.

También les recomendaria un libro “Los martes
con Morris”, de Mitch Albom. Lo lei cuando ya
me habian hecho el trasplante y me ayudé.

Si esta entrevista puede ayudar a quienes
esperan, o0 a las ya trasplantados, me sentiré

satisfecho.

Queremos
saber tu vision

Esta seccion COMPARTIENDO
LA VIDA de la revista

DONAR VIDA esta abierta a
todos, especialmente a los

socios y socias. Publicaremos
cartas, dudas, preguntas,
narraciones, quejas, sugerencias,
vivencias, experiencias, temores...

Bien sean 3 lineas o 5 paragrafos,

iNOS INTERESA
ESCUCHAR TU VOZ!

Remitelo al correo:
revistadonarvida@ath.cat

.
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[ULTIMA HORA

EN EL ANO 2021 HAAUMENTADO LA ACTIVIDAD
DE DONACION Y DE TRASPLANTE RESPECTO 2020

A pesar de la grave afectacion de la COVID-19 nos situa en el afio 2021, con 288 donantes
reales y 1.063 trasplantes en el 5° mejor afio de la historia en donacion y el 4° en trasplantes.
De los 1218 pacientes en lista de espera a 31 de diciembre, la mayor parte, 1033, son de
rifidn, 72 de pulmon, 60 de higado, 32 de corazdn y 21 de pancreas. De todos ellos un total
de 12 son pediatricos.

Lamentablemente han aumentado las negativas familiares, que se sitian en el 24%. Este
hecho nos obliga a todos los involucrados a multiplicar esfuerzos en la sensibilizacion de la
poblacion.

ACTIVITAT DE DONACIO | TF:ASPLANTAMENT : 2[]21

Font. Registre de Donacid i Trasplantarment - QCATT perer e e

Donants cadaver valids

Cang delicfars s mort mcplides o mort a0 SLTidas no
cescarars curant o peocds o donacid amid B mavya e
Srgan exiret |

M 2887

Traggﬂlantaments

Donants vius 1 e ot v v
PRFSONSS QUS 17 Wil DOnEn W ot o q .‘.6%

i BT ol Fige & Ln AR Petiivi
P aima i Fameiee = J 2021 va 2020

145 Q@00

Ronya Fﬂw Pincress
743 156 .:-’i H:.f. 25

40, un 3,8% deds frasplantaments, s'han realilzat en cenlres pedidfrics

1.218 ttdtiretitttitin croos e

\ |y 4 JOCATT N T T
FCANLE LY Organitzacic Catalana SECIE B - R :
de Trasplantaments trasplantaments.gencat.cat

Debemos agradecer la labor realizada por la OCATT y la de todas las personas implicadas
en el proceso tanto de los hospitales que efectuan trasplantes como también de los hospi-
tales que no hacen trasplantes, pero obtienen érganos de donaciones.

iMuchas gracias!
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LA ATH.CAT ES ESCOGIDA POR EL
PROYECTO MIRADES 2022

MIRADES

veurs | vivre al voluntariat

(% oluntaris.cat

Se trata de un proyecto de la Federacion Cata-
lana de Voluntariado social (FCVS) basado en la
metodologia del Aprendizaje y Servicio por la
que los jovenes adquieren conocimientos sobre
compromiso social y uso de las TIC-TAC-TEP
(Tecnologias de Informacion, Aprendizaje y Par-
ticipacion). Va dirigido a entidades de caréacter
social y en la edicion de este afio se ha incluido

nuestra asociacion. Hemos firmado un convenio
entre la FCVS, el centro educativo y la ath.cat.

El proyecto consiste en la realizacion de un re-
portaje audiovisual sobre nuestro programa de
pisos de acogida, para explicar la labor que se
lleva a cabo. Lo efectuara el grupo de alumnos
de Formacion Profesional “Ulls Oberts” de la es-
cuela Jesuites Sarria-Sant Ignasi de Barcelona,
concretamente de 2° de Integracion Social y 1°
de Realizacion que cuentan con dos profesores
responsables.

Se ha seguido un proceso en el que los alumnos
han recibido toda la informacidén que han necesi-
tado por parte de la asociacién, con encuentros
presenciales en nuestra sede y en el piso don-
de se hara la grabacién a finales de enero, tras
un trabajo previo de los alumnos para definir el
guion y los contenidos. Posteriormente los alum-
nos haran el montaje y para finalizar, previsible-
mente en el mes de abril, haremos el visionado
del reportaje en la sala de actos de la FCVS.

|
s =S
-

[ L-—*‘

b

Integrantes del grupo "Ulls Oberts"
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Recordando...

La excursion de la ath.cat
a MONTSERRAT hace 15 anos

‘:i‘h-_.-\-l-'-

El 27 de octubre de 2007 la ATH, en aquel
momento Asociacion de Trasplantados Hepéti-
cos de Cataluna, ya llevaba mas de quince afos
de vivencias compartidas. Fue entonces que or-
ganizamos la excursion anual al Monasterio de
Montserrat, como actividad de confraternizacién
para los trasplantados, familias y simpatizantes.

Tras esos anos de andadura, se pretendié dar
una especial relevancia a esa actividad vy, gra-
cias a las relaciones de nuestro Presidente
Josep Vilaseca, se organizé un encuentro en el
monasterio que dur6 todo un dia. Aunque no fue
una jornada climatolégicamente afortunada, fue
intensa y contamos con una buena concurrencia
de asistentes. Alcanzamos las 150 personas,
entre asociados, familiares, simpatizantes, mé-
dicos y enfermeras de los hospitales.

Ademas de la visita al emblematico monasterio y
a otros puntos de interés cultural y paisajistico, el
entoncesPadreAbadJosepMariaSolernosrecibié
con palabras de agradecimiento, interesandose
por la labor de la asociacién hacia los pacientes
trasplantados y transmitié expresiones de aliento
a los médicos para continuar con su tarea de dar
nuevas oportunidades a los enfermos.

La asociacion contribuyd con una pequena apor.
tacion popular a la reconstruccion del érgano,
el mayor de Catalufa y uno de los mayores de
Europa, que se inaugurd en marzo de 2010.

Tras la visita, celebramos una comida de her.
mandad en el Mirador de los Apostoles. jFue un
dia de grandes recuerdos!

Josep Lluis Gomez
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[AGENDA

EVENTOS Y ACTIVIDADES 2022

DEL 8 AL 15 DE ENERO
o MARATON DE DONANTES DE SANGRE EN
CATALUNA

26 DE ENERO
« TARDESDE T

1 DE JUNIO

« DIA NACIONAL DEL DONANTE DE
ORGANOS

5 DE JUNIO

o CAMINATA DE AGRADECIMIENTO
AL DONANTE

23 DE FEBRERO JUNIO
« TARDES DE T « JORNADA EL BUS DE LA SANGRE
_________________________________________________________________________________________________________________ JUNIO

e« MUESTRA DE ENTIDADES-LLEFIA
16 DE MARZO (BADALONA)
o JUNTA DIRECTIVA 29 DE JUNIO
30 DE MARZO

« TARDESDE T

« TARDESDE T

""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" JULIO

ABRIL « ENCUENTRO DE SOCIOS/AS

e FERIA DE ENTIDADES DE VOLUNTARIADQ o
GIRONA SEPTIEMBRE

e FERIA DE LA SALUD-TERRASSA o FERIA DE CALELLA Y L’ALT MARESME

23 DE ABRIL 14 DE SEPTIEMBRE

« DIADA DE SANT JORDI o JUNTA DIRECTIVA

27DEABRIL e

« TARDESDET 1 DE OCTUBRE

28 DE ABRIL « ENCUENTRO DE SOCIOS/AS- ACTIVIDAD

o ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA

MAYO
« FERIAS DE MAYO-VILAFRANCA DEL
PENEDES

11 DE MAYO
e JUNTA DIRECTIVA

25 DE MAYO
 TARDES DE T

CULTURAL

26 DE OCTUBRE
« TARDESDE T

16 DE NOVIEMBRE
« JUNTA DIRECTIVA

26 DE NOVIEMBRE
e COMIDA DE HERMANDAD

30 DE NOVIEMBRE
« TARDES DE T

22 DE DICIEMBRE
e LOTERIA

Todas las actividades previstas se podran llevar a cabo segun las normas COVID del momento. Si fuera

el caso, informaremos a través de las redes sociales su cancelacion, cambio de formato o de fecha.
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[Col-laboradores
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Obra Social "la Caixa”

Los proyectos, actividades y
acciones que hace la ath.cat
son posibles por la confianza
de nuestros colaboradores.

iiMUCHAS GRACIAS!!!
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PROGRAMA DE
PARA NUESTRO PROGRAMA DE VOLUNTARIADO VOLUNTARIADO
HOSPITALARIO Y DE APOYO EMOCIONAL
- Necesitamos personas trasplantadas voluntarias, para ir a ver enfermos trasplantados y
sus familiares en los hospitales o para hacer llamadas de apoyo emocional aportando
tu testimonio, escuchando sus preocupaciones y angustias. Recibiras formacién y te
integraras en nuestro equipo.
de personas venidas de lejos alojadas en nuestros pisos. @
Las acompanaras a V|S|ta§ medicas o a otros lugares cuando PROGRAMA DE
por si solas no les es posible. PISOS DE ACOGIDA

PARA NUESTRO PROGRAMA DE PISOS DE ACOGIDA
- Necesitamos quien pueda hacer acompafnamientos ocasionales

PARA NUESTRO PROGRAMA DE SENSIBILIZACION DE LA DONACION
- Necesitamos personas para hacer nuestras charlas sobre
Donacién y Trasplantes, que ponen énfasis en los valores de
la donacidn. Esté claro que sin donaciones no se pueden
hacer trasplantes.
Asistiras a charlas hasta que las puedas hacer tu.

- También necesitamos personas trasplantadas que quieran aportar su testimonio
en charlas u otros actos.

Llamanos al 93 016 42 52 de 9 a 14 h.
0 envianos un correo a athc@ath.cat
y te pondremos en contacto con
los responsables de cada programa.

34 / DONAR VIDA REVISTA DE LA ASSOCIACIO DE MALALTS | TRASPLANTATS HEPATICS DE CATALUNYA



¢, Quieres hacerte SOCIO?
 Hacer un DONATIVO?

¢
.,.Ser SIMPATIZANTE de la AMTHC?

Socio: Cuota de 30€ semestrales (mayo y noviembre)
Ponte en contacto con nosotros y te enviaremos la documentacién necesaria para firmar.
- Teléfono: 93 016 42 52 de lunes a viernes de 9 a 14 h.
- WhatsApp: 666 829 120
- Correo electrénico: athc@ath.cat
- En nuestra pagina web

Donativo:
- Por transferencia: llamanos al 93 016 42 52 de lunes a viernes
de 9 a 14 h. y te diremos como hacerla.

- Con la targeta de crédito, en nuestra tienda solidaria.

Simpatizante:
- Envianos un correo electronico y recibiras gratuitamente por correo
electronico toda la informacién de la ath.cat, incluyendo la revista y
las newsletters.

f

DEDUCCIONES EN LA DECLARACION DE LA RENTA/IRPF DE LAS
CUOTAS DE SOCIO/A'Y DONATIVOS A LA AMTHC

Si el total de donativos que realizas es inferior a 150 € se deduce el 80% , de la cuota
anual de 60 € se deducen 48 €, la cuota te cuesta sdélo 12 € al ano.

Si el total de donativos que realizas es superior a 150 €, de los primeros 150 € se
deduce el 80% (120 €) y del resto el 35%. Si dos afios consecutivos haces la misma
donacion o mas alta, en el tercer afio y sucesivos la deduccién aumenta al 40%.

(El importe maximo que puedes aplicar la deduccién es el 10% de la base liquidable)

J




iHacerse donante salva vidas!

Para ser donante de 6rganos (0 a 99 aios):
iSobre todo hazlo saber a tu familia!

En https://trasplantaments.gencat.cat/ca/detall/article/Com-fer-se-donant#googtrans(ca| es)
puedes informarte e imprimir tu carné de donante

También lo puedes imprimir en “La Meva Salut”:
https://lamevasalut.gencat.cat/es/web/cps/welcome?q=v en voluntades y donaciones.
Aqui puedes hacer constar que eres donante en tu historia clinica.

Para ser donante de sangre (18 a 70 anos)
Mas de 50 Kg. y estar bien de salud

Informate en https://donarsang.gencat.cat/es/puedo-donar

Para ser donante de medula ésea (18 a 40 afios):

Inférmate en:
https://www.fcarreras.org/ca/donants-de-medul-la_194

Vath..

ASSOCIACIO DE MALALTS
| TRASPLANTATS HEPATICS
DE CATALUNYA
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iSeguimos caminando!

DONAR VIDA





