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[EDITORIAL

Després de les tempestes és necessaria [’accid

E nladarrera Revistad’arafaunany, amb’agreujamentde la COVID-19, ens plantejavem
les diverses iniciatives que en aquell moment s’estaven debatent, sempre preveient
un replantejament del Sistema Public de Salut. En aquest moment i en un entorn novament
tensat ens permet assenyalar amb claredat alguns dels principals objectius on actuar.
Segurament n’hi ha molts més, pero per concretar:

Atencié Primaria.- Principal ambit, juntament amb I'hospitalari, on s’ha produit la major
saturaci6 per I'elevada acumulacié d’activitat, i a la vegada, per la insuficiencia de mitjans
per atendre-la correctament. Es urgent actuar per augmentar els recursos, sobretot humans
dels que esta mancada per poder atendre, no només la COVID-19 i les noves variants, siné
també les malalties croniques i 'augment palés dels problemes de salut mental. També
caldra cada cop més ensenyar a cuidar i cuidar-se, en definitiva prevenir.

Atenci6 hospitalaria.- Davant d’un impacte com el que hem estem vivint, val a dir que I'esfor¢
d’adaptacio i atenci6 ha estat encomiable pero, per aixd mateix, és imprescindible posar-hi
els mitjans que siguin necessaris. No és desitjable que es torni a aturar, ni un moment, la
diagnosi d’altres malalties per la polaritzacié d’'una sola.

Infermeria i auxiliars d’infermeria.- S’ha parlat molt de la infermeria i altres sanitaris, podriem
resumir-ho amb una sola frase de I'’enyorat Carles Capdevila: “Cada dia és el Dia Mundial de
la Infermeria, no només el 12 de maig...”, siguem conscients del seu paper imprescindible.

| tot aixd qui ho paga? Aquesta es una pregunta que entre tots ens hem d’exigir i els
responsables hi hauran de donar resposta. El que si que des d’ara podem fer és estar
compromesos a ajudar com a associacioé de pacients, aportant la nostra opini6 en tot alld
gue se’ns demani. Estem disposats a fer-ho!

Des de I’ath.cat agraim vivament a tot el sistema sanitari el seu esperit vocacional,
I’esforg, la dedicacio i el sentit étic de totes les persones en tot moment.
Gracies, moltes gracies!
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[QUE HEM FET?

OBRIM UN NOU PIS
D’ACOLLIDA A BARCELONA

4 DE FEBRER - SITGES

PRESENTEM A EUROPA ELS
REPTES DELS PACIENTS EN
LLISTA D’ESPERA DURANT
LA COVID-19

En el Dia Mundial contra el Cancer, 'ELPA
(European Liver Patients’ Association) va
organitzar la Primera Cimera Virtual de
Pacients amb Cancer de Fetge. L'objectiu era
sensibilitzar sobre el cancer de fetge centrant-se
en la informacio6 per als pacients i els pacients.
Aquest webinar es va dividir en una part
medicocientifica i una part més personal, més
orientada al pacient, en la qual en Joan Ribas,
membre de I'ath.cat, va intervenir per tancar
aquesta sessi6 amb una presentacié sobre les
prioritats detectades en els pacients en llista
d’espera de trasplantament hepatic i les seves
families durant la COVID-19, destacant reptes
i oportunitats.

i’;tiéﬁf.:{ &Sﬁon:latil_;\n

EL NOSTRE TESTIMONI
SENSIBILITZA ELS JOVES

Continuant amb el procés de compartir la nostra
experiencia com a trasplantats i com a recep-
tors de sang, vam anar a I’Associacio Educa-
tiva itaca de I'Hospitalet de Llobregat. Aquesta
conferéncia va complementar amb la nostra
presencia i testimoni la formacié del projecte
d’aprenentatge i servei que el Banc de Sang i
Teixits i I'ath.cat estan desenvolupant. El nostre
testimoni és el millor argument que tenim per

conscienciar sobre les necessitats i la manca de
donaci6 d’organs, teixits i sang.
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25 DE FEBRER - EN LiNIA o0

LES ASSOCIACIONS DE v bl Goerd
PACIENTS COMPLEMENTEN

CION
- POR QI.IE UNA ASOCIA
EL TREBALL MEDIC g POR A ACIENTES?
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Vam assistir a la Patient Talk organitzada per la Co- 15 FERRER, 2021

munitat DTI sobre la importancia de les associacions
de pacients. La Comunitat DTl és una comunitat de
referéncia mundial en la donaci6é d’organs per a tras-

plantaments que promou la transferéncia de coneixement i 'evolucié de les competéncies professionals
en la donaci6 d’organs.

15.00H CET

Aquesta conferencia en linia va donar veu a membres de diverses associacions de trasplantats, entre
els quals hi havia en Josep Maria Martinez, president de I'ath.cat, que va explicar els origens i finalitats
de I'associaci6 i com treballem per assolir els nostres objectius. Va centrar la seva intervencié en la
importancia de les associacions de pacients, ja que desenvolupen una tasca complementaria a la que
duen a terme els professionals de la salut. Aixi mateix, les associacions de pacients han de ser la veu

dels pacients davant les administracions publiques, escoltar les pors i dubtes dels pacients i familiars i
promoure el coneixement de la malaltia

TRASLLADEM ELS VALORS DE LA DONACIO A LES ESCOLES
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PARTICIPEM EN LA o"EH :
CAMPANYA
“VIDA REGALADA”

Amb motiu del Dia Nacional del Trasplantament,
Donem Girona va organitzar una campanya digital
através d’Instagram, amb I’etiqueta #vidaregalada,
per donar veu a la importancia de la donacio
d’organs i teixits. Durant diversos dies tots els
trasplantats que van voler sumar-se a la campanya
van enviar una foto personal en la que posaven
’edat que havien rebut el trasplantament i els
anys de vida que havien viscut gracies al donant.
La nostra associacié es va sumar a la campanya
publicant totes les fotos dels socis rebudes.

COMPARTIM LES NOSTRES
EXPERIENCIES SINGULARS

27 D’ABRIL

TREBALLEM PER MILLORAR L’ACCESSIBILITAT A
L’ASSOCIACIO

Vam assistir a la presentacio de la guia “Com fer accessible el teu pla de voluntariat”, desenvolupada
per la Federacié Catalana de Voluntariat Social (FCVS), amb I'objectiu d’aconseguir la no discriminacio
a I'ambit del voluntariat. La guia exposa els obstacles que es troben les persones que, per edat, étnia,
idioma o discapacitat, no han pogut optar a fer voluntariat. A la nostra entitat afrontarem aquest rep-

te com una nova oportunitat de
transformacié i millora, intentant
ser totalment inclusius i accessi-
bles amb totes aquelles persones
que mostren interés per ser vo-
luntaries, sense distincions.
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el 2016.
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ENS SUMEM AL PROJECTE La nostra ‘Festa Major’:
“ALTAVEUS DE VIDA” EL DIA NACIONAL DEL
Cinc membres de [T DONANT D,ORGANS

la nostra associa-

ci6 van assistir al

curs “Altaveus de

vida”, organitzat per

'OCATT i el Banc

de Sang i Teixits.

Aquest curs realit-

zat en linia, els va

servir per millorar

en la seva experién-

cia com a conferen-

ciants i van rebre

formacié de la ma d’especialistes en trasplan-
tament de Catalunya. Aquesta formacié suma
una nova experiencia a les més de 50 xerrades
fetes per I'ath.cat, el contingut de les quals s’ha
anat adaptant fins a arribar a I'actual, centrat
en les diferents donacions: drgans, sang, teixits
i medul-la ossia. La ponéncia que avui dia es
realitza en instituts i altres centres educatius,
ha estat consensuada amb 'OCATT i el Banc
de Sang en base a la nostra visio, per tal d’es-
tendre-la a altres associacions de pacients tras-
plantats i entitats que vulguin dur-la a terme.

18 DE MAIG - BARCELONA
ASSISTIM AL VII FORUM
D’ENTITATS DEL PACIENT

Participem en aquest forum, organitzat per No-
vartis amb el titol “Innovar i compartir”. La tro-
bada va tenir lloc a Barcelona el passat mes de
maig i va debatre sobre I'accés i la participacid
dels pacients en la innovacié del sistema sani-
tari. El forum va comptar amb la preséncia de
120 associacions de tot el pais. | en conclusio,
caldria destacar I'objectiu de treballar per acon-
seguir una major implicaci6 d’associacions i pa-
cients en les decisions de millora del sistema,
mitjancant la creacié de programes especifics
per avaluar els resultats de les experiéncies vis-
cudes pels pacients.
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LA NOSTRA BOTIGA
SOLIDARIA SURT AL CARRER

ASSISTIM A LA REUNIO DE
LA FNETH

La nostra Associacio, com a membre de la Fe-
deracion Nacional de Enfermos y Trasplanta-
dos Hepéticos hi va participar amb la presencia
del nostre president, Josep Maria Martinez i la
nostra vicepresidenta, Montse Collado.

Es va celebrar durant els dies 9i 10 de juny i es
van tractar temes tan importants com la malal-
tia del fetge gras, les actuals tecniques de tras-
plantament de fetge, I'impacte de la COVID-19
en pacients trasplantats hepatics i, finalment
perd no menys important, es va tractar el tema
dels tumors de pell en trasplantats hepatics.

"
WIETTE U LA NS RA
LLIBSES « SAAALEREFTES - ARTSLES « i ORMASH

A e L T [ TN, paiiyy Tkl iy Ol i

12 DE JUNY - BARCELONA

ACOMPANYEM “EL BUS
DE LA SANG, ORGANS |
TEIXITS” EN LA SEVA

Il EDICIO

La jornada de I'any passat va acollir una forta
participacio. S’hi van apropar moltes persones
que passejaven, interessades en la donacio.
169 d’elles van donar sang i el 9% d’aquestes
donacions van ser de nous donants. A més,
gracies a la Fundacié Carreras i 'OCATT, 18
persones es van registrar com a donants de
medul-la 0ssia i 50 persones es van inscriure
com a donants d’organs.

El Bus de la Sang, Organs i Teixits és una ini-
ciativa de col-laboraci6 entre diferents associa-
cions de pacients i entitats de salut desenvolu-
pada per Pere Puig, un dels nostres socis. Es
va celebrar al barri de Sants de Barcelona en
dues localitzacions diferents, la Rambla Badal
i el Club Esportiu Mediterrani i va comptar amb
nombroses activitats, taules d’informacio i llite-
res per a la donacié de sang alla mateix. L'ath.
cat hi va ser present en recolzament a la sensi-
bilitzacio de la donaci6 d’organs.
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13 DE JULIOL - L’HOSPITALET
DE LLOBREGAT

VAM RECOLLIR UN PREMI
A LA NOSTRA LABOR EN
TEMPS DE PANDEMIA

L’associacio va
rebre un guardd
de I’Ajuntament
de [I'Hospitalet
de Llobregat en
agraiment a la

incessant labor

en temps de

pandemia. La

ath.cat va con-

tinuar realitzant

I’activitat dels pisos d’acollida i 'acompanya-
ment als malalts trasplantats, passant del pre-
sencial al telefonic.

En un acte presidit per I'alcaldessa, Nuria Marin
i els regidors d’lgualtat, Drets Socials i Recur-
sos Humans i Joventut, es van lliurar els guar-
dons a les diferents associacions. Maria Lluisa
Tobalina, vocal de la junta de I'associacio, va
recollir la placa d’agraiment.

28 DE JULIOL - ONLINE

WEBINAR SOBRE ACTIVITAT
FiSICA EN PACIENTS

TRASPLANTATS

L’ath.cat va participar en el webinar sobre ac-
tivitat fisica en pacients trasplantats, organitzat
per PESOT (European Society for Organ Trans-
plantation), on la principal clau esta en el fet que
necessitem estar actius. Després d’un trasplan-
tament, la por de danyar el teu nou organ, la fa-
tiga o els efectes secundaris de la medicacio es
converteixen en barreres d’accés a una activitat
fisica continua. Es tracta de portar un estil de
vida saludable, que no sols canvia el teu cos,
també canvia la teva ment, la teva actitud i el
teu humor.

Per aix0, des de I'ath.cat volem animar els tras-
plantats hepatics a posar-se en marxa i a mi-
llorar la seva salut

fisica després del

L

trasplantament i P A
fer el pas a una . w

vida activa segons i FERRON & ONLIME
les possibilitats de

cadascu.

Aquest dia, propiciat per 'OMS, és una oportunitat per intensificar la lluita internacional contra I’hepa-
titis, fomentar I'accié i la participacié de tothom en relaci6 amb aquesta malaltia i posar émfasi en la
necessitat d’'una major resposta global. Per tot aix0, I'ath.cat va assistir a I'acte virtual organitzat per
I’Agencia de Salut Publica de Catalunya amb el lema de la diada: “L”hepatitis no pot esperar”. A I'acte
es va parlar de I'impacte de la pandemia de la COVID-19 en I'ambit de la salut i dels esforgos realitzats
a tots nivells per reprendre 'activitat en les diferents estratégies d’eliminacié i diagnostic de les hepatitis

viriques, especialment I’hepatitis C cronica.

CELEBREM UN FESTIVAL SOLIDARI A TERRASSA PER A LA

RECAPTACIO DE FONS

El Teatre Principal de Terrassa va acollir aquest acte en suport al projecte dels pisos d’acollida de I'ath.
cat. Els protagonistes van ser la dansa, la musica i la solidaritat. La gala, presentada per Toni Torres,
conegut cantant terrassenc i el nostre president, que va comencar presentant el projecte i I'objectiu de
la recaptacio, amb un emotiu video del que s6n i suposen els pisos d’acollida.

La resta del festival va estar ple de musica i coreografies, balls i cancons d’ahir i d’avui, que van entre-
tenir un public familiar i proper. Anton Blasco, Carmen Carrasco, el Centro Andaluz de Nueva Carteya,
I’Agrupacié Folklorica Amunt i Crits, The Dancing Girls i el mateix Toni Torres, van fer possible aquest
Festival Solidari Multicultural.




27 D’OCTUBRE - MADRID
PRESENTEM EL PROJECTE “EL VIATGE DE LA VIDA”
A LES JORNADES DE LA FNETH

La nostra associaci6 va acudir a Madrid a I'esdeveniment que anualment
celebra la FNETH per reunir-nos totes les associacions federades de la

resta de I'estat i tractar els temes més importants per als trasplantats.

Varem tractar I'impacte de la COVID-19 en la immunitat dels trasplantats

de fetge, els trasplantaments en el confinament, la discapacitat i el treball

en les dones i el diagnostic i cerca activa de I’hepatitis C.

Al finalitzar les jornades el nostre president va presentar “EL VIATGE DE

LA VIDA”, un projecte de la nostra associacio per a la sensibilitzaci6 de la

donacid, liderat per Josep Lluis Gémez, el nostre tresorer, que ha suposat un treball tena¢ que veu la
llum com a primer pas amb un comic desplegable per lliurar en xerrades i actes diversos.

IMPARTIM UNES XERRADES
A L’INSTITUT QUATRE
CANTONS DE POBLENOU

L’ath.cat va fer 5 sessions de “Parlem de donaci6 i trasplantaments” en aquest Institut. Formen part del
nostre programa de sensibilitzacié de la donacid, atés que és important que es promogui des de 'edat
escolar. Van adrecades a diferents grups d’alumnes d’aquest centre docent barceloni, en les que els
propis alumnes descobreixen els valors de la donacio6 i aspectes dels trasplantaments.

Es una xerrada amb nous continguts, en la qual s’amplia la visi6 a les donacions de sang, organs i
medul-la dssia i és el resultat de la suma d’esforcos de I'ath.cat amb el Banc de Sang i 'Organitzacié

Catalana de Trasplantaments (OCATT).

8-9 DE NOVEMBRE - BARCELONA

El nostre president hi va ser present com a
membre de la FNETH, representant de la nostra
associacio i dels pacients hepatics de Catalun-
ya. Aquestes jornades tenen per objectiu infor-
mar del desenvolupament cientific i estrategic
del consorci CIBERHED (Centro de Investiga-
cion Biomédica en Red), fomentar la col-labo-
raci6 dels grups de cada programa d’investiga-
ci6 i promoure la investigacié futura entorn les
malalties hepatiques i digestives.

18 DE DESEMBRE - L’HOSPITALET
DE LLOBREGAT

VAREM CORRER LA
TRASPLANT RUN 2021

Alguns dels nostres socis van correr aquesta
nova edicié de I'esdeveniment esportiu solidari
celebrat a I'Hospitalet de Llobregat, a redés de
I’'Hospital de Bellvitge en homenatge als seus 50
anys d’existéncia. A més a més, altres socis van
col-laborar com a voluntaris de I'organitzacio.
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22 DESEMBRE 2021- BELLATERRA (BARCELONA)
XERRADA SOBRE ELS VALORS DE LA DONACIO

El proppassat 15 de desembre, dins del Programa de promoci6 de la donacié de I'ath.cat, varem
compartir amb les alumnes de I’Escola La Vall de Bellaterra una xerrada sobre els valors de la dona-
ci6 i el trasplantament, formant part de I'arrencada dels treballs del centre educatiu.

La trobada fou dinamica i molt participativa, en la que varem intercanviar preguntes i experien-
cies viscudes. Els ponents érem trasplantats hepatics, i es va posar de manifest un alt interes per
coneixer detalls d’aquesta tematica i alhora es va incidir en la necessitat i la importancia d’augmen-
tar el nombre de donacions de tots tipus: de sang, organs, teixits i medul-la dssia, per la necessitat
de salvar vides.

Al final de la xerrada es va avaluar el nivell d’atencié mitjangant un joc col-lectiu de “kahoot!”
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PARAULES
SORTIDES DEL COR

EN EL 35E ANIVERSARI
DEL MEU TRASPLANTAMENT

MONTSE COLLADO

Vicepresidenta de I’Associacio de Malalts i Trasplantats Hepatics de Catalunya i responsable
de Voluntariat hospitalari i de suport emocional. El Dia del Donant celebrat el 2 de juny
va escriure aquest text en agraiment als donants.

Qué m’ha passat?

- Has tingut una hepatitis fulminant i després de 9
dies en coma per salvar-te la vida hem hagut de fer-
te un trasplantament hepatic.

Aquesta va ser la primera pregunta que vaig fer quan
vaig despertar a la meva nova vida.

Van sorgir moltes altres preguntes derivades de la
incomprensio, de les pors, dels neguits..., pero la
que més m’amoinava era: “Quan de temps durara
aquest invent?”. La primera vegada que la vaig ex-
pressar al Dr. Figueras em va respondre que a Estats
Units hi havia una persona que havia complert els
5 anys. Amb el pas del temps, la insistent pregunta
continuava donant-me voltes al cap i em van tornar
a respondre: “A Estats Units un pacient ja ha arribat
als 10 anys”.

Aquesta era la fita que jo m’havia marcat per veure
als meus fills amb 15 i 17 anys. Creia que llavors ja

podria marxar en pau si m’arribava I’hora. Perd quan
aquests 10 anys se m’apropaven, tenia clar que volia
seguir gaudint d’aquella vida regalada i vaig entendre
que no podia estar pendent dels anys que anaven
passant. El que havia de fer era aprendre a gaudir
cada mati del dia que tenia davant.

Avui, tot mirant enrere, no puc més que sorprendre’m
de tot el que he pogut fer amb aquests “anys rega-
lats” per que no tant sols he vist créixer el meus fills
sin6 que tinc la sort de poder veure com creixen els
meus nets.

Per tot plegat, no puc trobar paraules per expressar
al meu donant i als seus familiars 'immens agraiment
que sento davant el gest d’altruisme que varen fer
quan la meva vida estava a punt d’acabar-se. Pero

i vaig escoltant el seu resso repicant a les parets del
dia a dia al llarg d’aquests 35 anys regalats.
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CLAUDIA RIBAS GARRIGA
Voluntaria de I’Associacié de Malalts i
Trasplantats Hepatics de Catalunya

GAUDIM LA VIDA!

De vegades rebem noticies inesperades que ens
poden enfonsar, com ara que tens una malaltia que
molt possiblement derivara en un trasplantament,
pero el cert és que tenim I'opci6 de canviar aquest cop
dolorés per un cop menys dolorés o fins i tot treure’n
una bona experiéncia i un gran aprenentatge. D’aix0
en diem tenir resiliéncia.

Sovint es parla de I'empatia, qualitat de saber
entendre les emocions de qui tenim davant i de saber
posar-nos al seu lloc; una qualitat forca important,
també, tant per aquests dies de Covid-19 com per
aquests altres dies que ens donen aquests tipus de
noticies. La resiliencia, pero, és diferent de 'empatia
i ens pot ajudar forca en totes aquestes situacions,

La resiliencia és una qualitat amb la qual, malau-
radament, no tothom hi neix perd que afortunada-
ment es pot desenvolupar. Hi ha qui ho podra fer
tot sol, pel seu compte, i hi ha qui necessiti d’ajuda
externa, un psicoleg per exemple. No hem de tenir por
a aquest col-lectiu, els psicolegs, que si acostumen a
tenir mala fama (sén per als bojos, es diu) és per una
informacio absolutament esbiaixada. Cert que ajuden
a les persones que tenen problemes mentals pero és
cert també que ens ajuden o ens poden ajudar a tots
nosaltres en molts altres aspectes de la vida, com ara
a tenir més resiliencia.

La resiliencia és aquella qualitat, nata o no, que ens
ajuda a I'hora de trobar-nos davant d’un problema i
que ens ajuda sobretot a sortir-ne tan bé com estavem
abans del problema. En casos com el que ens ocupa
aqui i ara, espera d’un nou organ, hospitalitzacions
per diferents motius, seria bo mirar de desenvolupar
aquesta qualitat per tal que sortim de I'experiéncia

més enfortits 0 si més no que no ens deixi pitjor de
com estavem.

Hi ha diferents maneres de desenvolupar o augmentar
aquesta resiliéncia. Segurament un entes i expert en
el tema us donara més i millors claus que les que jo
pugui escriure aqui, aixi que el meu consell és que
us dirigiu a un expert i li demaneu com us pot ajudar
o també podeu trobar forca literatura sobre el tema.

Només anomenaré quatre claus basiques que potser
poden ser un principi per motivar-nos:

* Tenir autoestima, estimar-nos a nosaltres ma-
teixos és importantissim.

* Ser empatics.
* Aprendre a gaudir del moment present.
* Desenvolupar habilitats practiques.

N’hi ha d’altres que, si us ve de gust aprofundir en el
tema, ja anireu aprenent.

He volgut titular aquest escrit sobre la resiliéncia
“Gaudim de la vida” perque, segons la meva propia
experiéncia, malalta des de ben petita i trasplantada
dues vegades de fetge des de fa més de 25 anys,
val molt la pena mirar sempre de positivitzar les
coses, de veure-hi el costat més dolg, d’aprofitar
cada segon i gaudir-lo amb ilusié... i quan dic aixd no
necessariament parlo de fer grans viatges, o grans
despeses, ni tampoc de viure una vida “esbojarrada”.
No. Simplement vol dir el que acabo d’exposar: saber
gaudir de cada petit instant, d’'una conversa, d’'una
mirada, una caricia, d’'una sortida de sol o un nou
dia... hi ha tant i tan bonic arreu per ajudar-nos a tenir
resiliencia...
Gaudim de la vida!
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SILVIA S. RUBIO
Socia i voluntaria de I’Associacié de Malalts i
Trasplantats Hepatics de Catalunya

CARTA AL MEU NOU SOCI

Benvolgut soci,

El meu nom és Silvia i fa quinze anys em van diagnosticar una malaltia genéti-
ca, cronica i degenerativa que afectava el meu fetge. Fa només sis mesos que
ens coneixem, pero el bon funcionament de la nostra societat fa que em senti
molt orgullosa de tu. Ets una de les persones que més felic m’ha fet. Sense
congéixer-me, sense demanar res a canvi, sense que se sapiga qui ets. Gracies
a tu, ara puc gaudir d’'una vida plena i lluminosa, perque sense tu tot eren man-
cances i tenebres. | viure entre les tenebres no era agradable.

Pero fins i tot en les etapes més fosques per les quals vaig passar vaig coneixer
gent meravellosa com la Magda, voluntaria de I‘Associacié de Malalts i Tras-
plantats Hepatics de Catalunya. El seu acompanyament mentre em trobava
a I'espera de coneixer-te, va ser clau per a la superacio del tot el procés de
pretrasplantament, quan cada jornada era una mar de pors i d’'incerteses. Em
trobava tan malament que cap altra persona em servia de consol. | ella em va
transmetre fe. Molta fe en la humanitat i en la ciéncia. “Quan passi I'espera i
arribi el teu organ, no te’l creuras. Et sorprendra veure que en el cami de la
vida hi ha gent molt generosa que ens permet continuar caminant al costat dels
nostres éssers estimats”, em va dir un dia. Tant de bo la coneguessis.

Ella, brindant-me solidariament el seu temps, i tu que m’has brindat el temps
que ja no pots gaudir, tots dos heu aconseguit que avui pugui estar dirigint les
obres de la nostra nova casa mentre escric aquestes paraules i d’altres. Ben-
volgut soci, la teva solidaritat m’ha donat a mi molta més vida. Ets historia. Vas
ser un dels 4.427 trasplantaments realitzats a I'estat el 2020, malgrat la pandé-
mia. Un dels 1.034 trasplantaments hepatics realitzats amb éxit pel nostre sis-
tema sanitari public I'any passat. El meu favorit. El meu soci. El meu company.
Les xerrades, eminentment participatives, han tingut per objecte la sensibilitza-
ci6 sobre la importancia dels valors de la donacié i la necessitat de donacions.

Es va fer molt evident l'interés per conéixer “els mecanismes de la vida” que
amb I'ajuda de tot el sistema de salut, metges i infermeria fan possible salvar
vides.
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[SABEU QUE...

POSADA EN MARXA DEL
GRUP D’AJUDA MUTUA

El mes de gener de 'any passat vam posar en
marxa el Grup d’Ajuda Matua, amb I'objectiu de
reunir-nos l'dltim dimecres de cada mes de 17
a 18 h, llevat de juliol, agost i desembre, en una
sessio virtual a través de Zoom que hem anome-
nat “Tardes de T”.

Es tracta d’un forum en el qual tothom pot ex-
plicar les seves necessitats, les seves experién-
cies, les seves guies, les seves propostes per al
futur incert que en va fer sentir la COVID-19.

Amb el temps, aquest grup s’ha convertit en un
lloc per exposar els dubtes de qualsevol aspecte
sobre el trasplantament i la vida de la persona
trasplantada o en llista d’espera. A les nostres
“Tardes de T” ens estem ajudant els uns als
altres. Persones que ja es coneixien, pero tam-
bé moltes d’altres que han anat accedint a les

nostres reunions, on han pogut compartir expe-
riéncies, problemes o alegries que fins ara no
podien compartir.

Tot i que compartir experiencies normalment no
soluciona el problema, si que proporciona punts
de vista amb situacions similars que ajuden a
afrontar qualsevol dificultat més facilment. A
vegades comptem amb la preséncia de reco-
neguts professionals dels hospitals per aportar
noves mirades als nostres problemes.

L’accés a aquestes reunions és lliure i esta obert
a tothom: socis i no socis, malalts, trasplantats o
no, i familiars.

Podeu demanar 'enlla¢ a I'adreca:
gam@ath.cat.

Hi esteu tots convidats!

%9 TARDES DE T

Grup d'Ajuda Mutua (GAM)
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JA TENIM

BOTIGA SOLIDARIA

A LA WEB

El mes de setembre passat varem obrir la nostra boti-
ga solidaria. Comprant-hi ens ajudaras a mantenir els
nostres pisos d’acollida dels quals se’n beneficiaran
els malalts i els familiars que viuen lluny dels hospitals.
També ens ajudaras a promocionar la donacié d’or-
gans. Tenim molt present que sense donacié no hi ha
trasplantament.

A la botiga hi podeu trobar llibres relacionats amb els
trasplantaments, samarretes solidaries i altres objectes
de marxandatge que podeu comprar a la pagina web
www.ath.cat i, si ho
preferiu, podeu fer la
comanda per teléfon
al 93 016 42 52 de
9 a 14h. La compra
us I'enviarem a casa
vostra. Quan partici-
pem en Fires de salut
arreu de Catalunya,
portem la botiga al
carrer i en aquests
casos us podeu em-
portar els materials
cap a casa.
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EL VOLUNTARIAT

HOSPITALARI

ENFORTIT TORNA

ALS HOSPITALS

A causa de la pandémia de la COVID-19, en el
mes de mar¢ de 2020 es va haver d’'interrompre
el voluntariat de visita als pacients trasplantats.
Davant d’aquesta situaci6 es va adaptar ini-
ciant el suport emocional telefonic, que a més
de pacients ingressats atén a persones en llista
d’espera i a les que tenen malalties hepatiques.
Aquesta nova modalitat es va decidir traslla-
dar-la als socis trasplantats, que reben telefona-
des per part del voluntariat per parlar de temes
d’interés per uns i altres.

Afinals del mes d’octubre de 2021 s’ha pogut rei-
niciar I'activitat presencial seguint les directrius
que ens s6n comunicades des de cada Hospital.

Aquesta ha estat I'activitat de I’any
2021:

- 48 visites presencials als hospitals
- 322 telefonades de suport emocional
- 461 telefonades a socis trasplantats

PROGRAMA DE
VOLUNTARIAT

Aquest voluntariat integrat per 8 persones tras-
plantades, organitzades com a grup de treball,
es reuneix telematicament cada tres mesos,
conjuntament elabora les linies d’actuacié i se-
gueix una formaci6 continuada.

A més de mantenir I'activitat actual, ha definit
com a objectius per a I'any 2022:

* Fer el voluntariat extensiu als malalts i fa-
miliars que estan allotjats al pisos del nostre
Programa de pisos d’acollida, quan pel mo-
tiu que sigui necessitin suport emocional.

+ Estar present amb el seu testimoni de re-
ceptors d’drgans i sang en els llocs on es
dura a terme el projecte “Altaveus de vida”
del Banc de Sang, que té com a objectiu in-
crementar les donacions en els mesos que
se’n produeix una davallada.




228 FAMILIES HOSTATJADES ALS
NOSTRES PISOS D’ACOLLIDA
EL 2021

Dues-centes vint-i-vuit histories. Dues-centes
vint-i-vuit families passant per un moment dificil
lluny de les seves llars. Dues-centes vint-i-vuit
vegades que hem pogut ajudar pacients i fami-
liars gracies a 'esfor¢ de tots els nostres socis i
col-laboradors. Un total de 3588 pernoctacions,
una mitjana de quinze dies d’estada per perso-
na acollida. Es tracta de 59 persones més que
durant I'any 2020, gracies al tercer pis d’acollida
obert aquest any al centre de la ciutat de Barce-
lona.

Amb procedéencia majoritaria de les llles Balears,
amb un 79,17%, perd també en van arribar de
Catalunya, Aragd, Mdurcia, Galicia, Castella i
Lled i la Comunitat Valenciana. Aquests hostes
van ser en un 65,34% familiars d’'una persona
malalta a la qual havien d’intervenir, perd també
s’han hostatjat als nostres pisos d’acollida els
propis malalts en un 34,66% de les vegades,
que venien a les visites i proves de preoperatori

L

PROGRAMA DE
PISOS D’ACOLLIDA

228 vegades que hem pogut
ajudar a pacients i familiars
gracies a I’esfor¢ de tots els
nostres socis i col-laboradors.

als principals hospitals de la Vall d’Hebron, Bell-
vitge, Clinic, Sant Joan de Déu i ICO.

D’entre les patologies de les persones acollides
als pisos, la majoria es tractava d’una malaltia
de cor, amb un 36,21%, seguida de les malal-
ties hepatiques amb un 27,13%, pulmé en un
20,36% de les vegades, cancer un 10,51%, trac-
tant-se la resta de malalties de ronyé, pancrees
i altres patologies. Cal destacar la importancia
de la tasca dels nostres pisos per als pacients
hepatics i també per a tot tipus de malalts, ja
que el principal objectiu dels mateixos és ajudar
i acollir pacients i els seus familiars, sense tenir
en compte si es tracta de pacients hepatics o no.

En les enquestes de satisfacci6 als nostres
hostes el resultat a les preguntes de comoditat,
atencio i neteja ha estat excel-lent amb un 9,29
global.
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L’ AMTHC ES DECLARADA
GRUP D’INTERES

Després de la tramitacié oportuna I'ath.cat ha rebut la notificacié on s’especifica:

En virtut de Resoluci6 de data 5 de novembre de 2021, el Director general de Dret i En-
titats Juridiques i Mediaci6 del Departament de Justicia de la Generalitat de Catalunya,
ha resolt:

Inscriure el Grup d’interes Associacio de Malalts i Trasplantats Hepatics de Catalunya en
el Registre de grups d’interés de Catalunya, amb tots els efectes establerts per les lleis.

La Inscripcio ha quedat classificada en la categoria registral Ill: Organitzacions no gover-
namentals, subcategoria Fundacions i Associacions — Identificador unic: 4091.

En I'escrit del Director general consta: Ens complau comunicar-vos aquesta noticia
com reconeixement a la tasca que entre tots portem a terme.

Aquest reconeixement ens estimula a mirar endavant amb esperit positiu i seguir treba-
llant per 'acompliment del nostres objectius.

Seguim caminant...

Seguim caminant!
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[PARLEM amb...

Hi ha molta
desinformacio
sobre la donacio
de MEDUL-LA OSSIA

ESTER BARO

41 anys, trasplantada
de medul-la ossia

Ester, com estas ara?

Ara mateix em trobo molt bé i estic en remis-
si6 completa de la meva hemopatia, tot i que
actualment pateixo una malaltia d’empelt con-
tra hoste (MECH) cronica multiorganica, per la
qual estic rebent tractament immunosupressor i
mensualment em sotmeto a fotoféresi extracor-
poria. A causa dels tractaments rebuts abans,
durant i després del trasplantament m’han d’in-
tervenir de cataractes d’ambdds ulls i tinc insu-
ficiencia suprarenal, tendinitis calcificant de les
espatlles i trocanteritis del maluc esquerre.

Vaja, sembla esgotador

M’he mentalitzat que el meu cos no és el
d’abans, intento fer la vida el més suportable
possible i estic aprenent a conviure amb els
contratemps que han anat sorgint.
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Quant de temps fa que vares rebre el tras-
plantament de medul-la 6ssia?

Em van trasplantar el 13 de mar¢ de 2019.
Data que portaré gravada a la meva memoria
per sempre, juntament amb la del meu ma-
trimoni i la del naixement dels meus dos fills.
Dins de poc podré celebrar el meu tercer “ANI-
VERSARI DE VIDA”.

Quina malaltia paties?

L’han englobat en el concepte d’hemopatia
maligna. Es tracta d’'una malaltia molt poc co-
muna, amb molt pocs casos al mén, diagnos-
ticada com a infecci6 cronica activa per virus
Epstein Barr amb poblaci6 atipica de cél-lules
NK. El tractament que han seguit és el del lim-
foma, tot i que no he arribat a desenvolupar-lo.

Com es viu I’espera del trasplantament de
medul-la 6ssia?

Després de ser diagnosticada, a principis del
2018, 'hematodloga em va dir que el tractament
a seguir seria quimioterapia i trasplantament
de medul-la ossia. Va ser llavors quan el meu
germa Carlos i jo ens vam sotmetre a les pro-
ves de compatibilitat, pero el resultat va ser
negatiu i vaig entrar a la llista de receptors de
la Fundacié Josep Carreras a I'espera del meu
donant. La meva familia i els amics es van mo-
bilitzar, van comencar a informar-se i a donar
informacio als seus amics i coneguts. | tots els
que van poder, van comencar a fer-se donants
de medul-la 0ssia. Hi ha molta desinformaci6
aqui al nostre pais sobre la donacié de me-
dul-la 0ssia i crec que per aixo no hi ha un gran
nombre de donacions. Per fi, a finals del mes
de desembre del 2018, estant ingressada amb
el quart tractament de quimioterapia, el dia 31,
just abans d’acomiadar el 2018, vaig veure la
infermera que gestionava els trasplantaments
a I'hospital i em va donar la millor noticia amb
la qual podia comencar el 2019: “Ester, ja te-
nim donant!” “Es una alemanya de 28 anys!”.

Com va ser el trasplantament?

A finals de febrer del 2019 ingressava a I’'Hos-
pital Clinic de Barcelona per sotmetre’'m a la

El moment del
trasplantament el vaig
viure com si fos la fi de tot
aquest malson, tot i que
és bastant dur, sobretot
psicologicament, tant

per al que el necessita
com per a la familia.

quimioterapia i radioterapia pretrasplantament,
que es fa uns dies abans en una camera ailla-
da amb accés restringit de la planta d’hemato-
logia.

El moment del trasplantament el vaig viure
com si fos la fi de tot aquest malson, tot i que
és bastant dur, sobretot psicologicament, tant
per al que el necessita com per a la familia. Jo
vaig tenir la gran sort de poder participar en el
programa d’atencidé domiciliaria per a pacients
desplacats, que duu a terme la Fundacié Josep
Carreras juntament amb I'Hospital Clinic de
Barcelona, per a la recuperaci6 dels pacients
després del trasplantament. Vaig estar en un
pis tutelat al costat de I'hospital, on em vaig
allotjar amb la meva mare i en el qual podia
rebre les visites del meu marit i dels meus fills,
cosa que vaig agrair moltissim al Dr. Gonzalez,
ja que després de tants i tan llargs ingressos,
necessitava sortir una mica de les habitacions,
dels passadissos i de I'entorn sanitari.

En qué consisteix el trasplantament de me-
dul-la ossia?

El procés és molt simple i dura uns 20 minuts.
Et transfonen una bossa amb les cél-lules mare
del donantija només queda esperar que la me-
dul-la nova comenci a generar bones vibres en
el teu sistema immunologic. El dia del trasplan-
tament es considera el dia 0 i a partir d’aqui els
dies van sumant.

Com és el tractament i les cures després del
trasplantament?

Un cop trasplantada, com que el sistema im-
munitari és nul, et sotmets a una nova tanda
de quimioterapia, milers d’analitiques i proves.
Et fan una profilaxi antibiotica per fer front a
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qualsevol infeccié a la qual puguis exposar-te,
tractament immunosupressor i corticoides. Per
sortir de I’habitacio, passejar pel carrer i estar
en llocs tancats m’havia de protegir amb mas-
careta, igual que qualsevol persona que esti-
gués en contacte amb mi. Ara forma part de
la nostra realitat amb la COVID-19, pero en
el seu moment no ho era. El menjar havia de
consumir-lo acabat de cuinar i em van restringir
alguns aliments.

Després del trasplantament, quant vas tri-
gar a incorporar-te a la vida laboral?

El gener del 2021, després de gairebé 2 anys
de sotmetre’m al trasplantament, em vaig re-
incorporar al centre de salut en el qual estava
exercint com a infermera, perd aquesta vegada
amb un nou repte en la part de gestié, com a
suport en la direccidé del centre, ja que segons
’INSS no puc exercir en el meu lloc de treball
habitual en tenir una incapacitat total. Mai podré
estar més agraida a 'empresa en la qual tinc la
sort de poder treballar, abans com a infermera
i ara al departament de Recursos Humans de
I’Hospital Universitari Matua de Terrassa. La
meva nova feina m’ajuda a sentir-me viva i util.

Com t’ha canviat la vida?

La veritat és que ara els meus ulls ho veuen tot
d’un altre color, i no per les cataractes ha, ha.
He aprés a assaborir cada instant, a gaudir de
cada moment, a prendre’m les coses més a la
lleugera, a ser positiva, estimar més intensa-
ment i a donar les gracies cada dia per tot el
que he pogut fer. Estic viva i aixdo em reconforta
i tinc ganes i trec forces per fer el que sigui.
Faig esport. Vaig provar amb el crossfit perque
el practicava el meu germa i ara ja ho practico
amb el meu marit i fins i tot hem fet un lloc a
casa per dur-lo a terme . Obviament, I'entrena-
dor m’ha anat adaptant els exercicis a les me-
ves capacitats.

Coneixes la persona que et va donar I’opor-
tunitat de seguir?

Tant de bo! Donaria el que fos per coneixer qui
em va salvar la meva vida en vida. La Funda-

ci6 Josep Carreras pot fer arribar una carta al
teu donant, perd és aquesta persona qui de-
cideix si vol conéixer-te o no. Es només una
carta d’agraiment, tot i que a mi em agrada-
ria explicar-li la meva vida a la meva volguda
germany, que és com 'anomeno. M’encantaria
coneixer-la, perd reconec que encara no ho he
fet perqué no estic preparada psicologicament
per si rebés un “no” per resposta.

El teu major assoliment després del tras-
plantament

VIURE i estar aqui per poder comptar-ho. I,
com ja he dit abans, practicar crossfit que per
a mi és molt important perqué és un esport que
treballa tot el cos i em fa sentir molt bé, més
forta i més viva.

Un desig

El meu major desig seria poder coneixer la
meva donant i poder agrair-li que m’ha salvat
la vida en vida, cosa que amb les donacions
d’organs, lamentablement, moltes vegades no
€s aixi.
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“Es un treball
reconfortant
perque es tracta
d’aportar un

granet de sorra

en [’ajuda a unes
persones que

estan en aquesta
situaci6 delicada de
trasplantament o
pretrasplantament”

PARLEM amb...]

INMA i ANNA

La importancia de ser
granets de sorra

L’Hotel d’Entitats de L’Hospitalet de Llobregat,
situat al barri de 'Ermita de Santa Maria de
Bellvitge, és un edifici on es troba una de les
dues oficines on es gestiona I'activitat de I'ath.
cat. Aquest edifici es comparteix amb altres
associacions adherides a la Xarxa d’Equipa-
ments Civics de Catalunya. Alla és on I'lnma
duu a terme les seves tasques diaries de ges-
ti6 administrativa i dels pisos d’acollida. L’An-
na, pero, sol treballar des de I'altra oficina de
la seu de I'Hotel d’Entitats de Can Guardiola,
pero avui acaba d’arribar a I'oficina de Bellvitge
per atendre aquesta entrevista. Es un despatx
petit, amb una taula en ela, un ordinador amb
el seu teclat, tres cadires, dues baldes a tall de
prestatgeria plenes d’arxivadors i marxandatge
de I'associaci6 i un finestral des d’on es veu
un parquing envoltat d’'una filera de palmeres
Washingtonia.

Fa un dia assolellat i 'estampa és estupenda.
L’Anna acaba d’incorporar-se a la feina des-
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prés de les vacances de Nadal i comenta que
“les festes han estat molt tranquil-les quant a
les meves tasques de comptabilitat, tot i que he
tingut una mica d’embolic pel tema de la loteria
de Nadal, que ens va tocar enguany un petit
premi per la terminacié i he hagut de gestionar
tots els premis de les paperetes”.

Cadascuna s’encarrega d’unes tasques de
'administracié de I'ath.cat. Mentre I’Anna s’en-
carrega de tot el tema comptable, amb I'ajuda
del gestor, el tresorer i el president de I'asso-
ciacio, I'lnma treballa sobretot en la gestio dels
tres pisos d’acollida per a malalts i trasplantats
i les seves families i per a ella “és un treball re-
confortant perqué es tracta d’aportar un granet
de sorra en I'ajuda a unes persones que estan
en aquesta situacié delicada de trasplantament
o pretrasplantament”. La pandémia ha afectat
la seva feina perque “Ara hi ha molta gent que
ens telefona demanant allotjament, pero ja no
volen compartir. Els fa por conviure en espais
compartits amb gent d’altres bombolles fami-
liars. Cal tenir en compte que tots son familiars
de trasplantats o trasplantats mateixos. Son
gent de risc i la pandémia ens té a tots amb
molta por al contagi”.

En ser preguntades pel suport de ’Administra-
ci6 a lath.cat, totes dues ho tenen molt clar.
Per a I'lnma “fan falta més fons i, sobretot, que

Silvia G. Rubio, autora de l'entrevista, amb I'lnma i '’Anna

“Fan falta més
fons i, sobretot,
que no sigui tan
enrevessat a nivell
administratiu
accedir a aquestes
ajudes”

no sigui tan enrevessat a nivell administratiu
accedir a aquestes ajudes”. Tot i aix0, ’Anna
creu que cal un suport terapéutic “En I'atencio
al pacient trasplantat o fins i tot per als qui for-
mem part de les associacions de pacients o els
propis metges i infermeres. Es molt necessari
'accés a la terapia per al creixement personal
i per poder seguir ajudant altres pacients”, afir-
ma.

“Al final el suport emocional se’l fan els uns als
altres als pisos. S’ entenen perqué estan vivint
situacions molt similars i s’ajuden en tot el que
es pugui. Hi ha families que després, fins i tot
es troben fora dels pisos i al llarg dels anys”,
explica I'lnma en relacié a la importancia del
suport emocional. Perqué qualsevol ajuda en
el delicat moment del trasplantament o pretras-
plantament suma a I’hora de superar-lo

Aquesta és la princi-
pal tasca de la nostra
associacio, ajudar el
malalt a passar per
aquest tram dificil de
la seva vida. | elles,
com a treballadores de
’'associacié es queden
amb “estic aqui per a
ells quan cal empényer
i també quan he neces-
sitat que m’empenyin,
m’han empeés”, observa
’Anna. “Cert”, comenta
'Inma, “perd jo també
em quedo amb la sen-
sacio de veure a tantes
persones reviure”.
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B [COMPARTINT
LA VIDA

No hem de tenir
por i hem de
confiar que tot
anira bé

Quin és el secret, si n’hi ha, per
ser tan optimista com ho és
vosté?

Faig una vida completament
normal. Visc solienelmateix edifici,
perd en pisos separats, hi viuen
els meus dos fills. Un any abans
_ que em fessin el trasplantament,
Ll ik b L em vaig quedar vidu. Aixo va
ser doblement dur: quedar sol i

ALF RE D CO DI N A esperar el trasplantament. Vaig

tirar endavant perqué tinc ganes

Si aneu a La Garriga i veieu un home de de viure. EI meu agraiment és
84 anys que va sempre amb bicicleta, és Infln.lt a-|S metges, i a tot el personal
I’Alfred Codina. A aquest home tranquil sanitari de la Vall d’Hebron que

em varen atendre i que encara em

i sociable, fa més de 18 anys li varen _
fan el seguiment.

detectar un tumor al fetge i li varen fer un
trasplantament. ) _ _
Des de llavors, la seva divisa, el seu Com és el seu dia a dia?

objectiu, és viure el present intensament. Maixeco al voltant de les vuit del
mati i després d’esmorzar vaig a

comprar i cuino.
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M’agrada molt cuinar. Ho faig per mi i també
preparo carmanyoles per als meus fills i nets.
Visc independent pero intercanviem menjars i
estem sempre en contacte.

Jo dic que cuinar té 4 coses bones:

Primer, vas a comprar i veus el que hi ha, les
verdures, el peix, etc... tries el que més t’agrada.

Segon, el mateix fet de cuinar, fer el menjar.
Després, menjar el que s’ha cuinat.
| per ultim repartir-ho amb la familia.

Té molta vida social, a més de la familia?

| tant, a les dotze del migdia ens trobem amb
els amics en una placa del poble de La Garriga
i fem la xerrada. Comentem les coses que ens
interessen, siguin les que siguin.

En aquesta trobada diaria es pot parlar de tot!
Tenim contacte cada dia, siguem els que siguem,
dos, quatre o sis.

| a la tarda vaig al casal d’avis. Ens ajuntem a
mesura que anem arribant, taules de dos, de
quatre... juguem al domino, a cartes, i passem
una bona estona.

Quines aficions té?
A mi m’entusiasma viatjar!

Sempre he estat molt excursionista. De jove,
quan tenia 20 anys, vaig fer durant 8 anys
tots els pics del Pirineu, de costa a costa, del
Mediterrani al Cantabric.

Vaig ser jugador de handbol i jugador profes-
sional amb el Granollers.

Vaig ser seleccionat per als partits internacio-
nals durant 10 anys. Vaig comencgar als 18 anys
i va durar fins als 33 anys.

Ara continuo viatjant. Fa 15 dies he tornat del
Perigord, a Franga, amb la meva parella. Hem
fet el viatge amb cotxe. A mi no em fa res fer 700
quilometres, o els que calguin, per anar a algun
lloc.

Els viatges m’agraden tots, els senzills i els
complicats. Qualsevol lloc d’Espanya i Cata-
lunya m’agrada.

També recordo un viatge al Marroc, en pla aven-
tura, dormint al desert...

Ara amb la Covid els desplacaments es com-
pliqguen molt.

Com ha viscut la pandémia?

A casa i prenent totes les mesures de precaucio
que aconsellen els metges. Estic vacunat.

Tinc un caracter que s’adapta facilment a les
circumstancies que em toquen viure. Penso que
no cal anticipar-se als problemes, ni tenir por de
qué passara perque ningu no ho pot saber.
S’ha de viure el present amb il-lusio.

Amb el Covid viatjar és més dificil perd fem el
que podem fer.

Pel que m’ha dit abans, veig que li agrada i
que esta molt a gust a La Garriga.

Si, i tant! Vaig néixer a La Garriga i viure-hi
m’agrada molt. Es un municipi que té uns 15.000
habitants. Es a prop de Barcelona, té bona
comunicacié de tren i autobus, és molt planer
i aixo et per-met anar a pertot amb bicicleta,
té aiglies termals... Jo ho consi-dero un lloc
privilegiat. ElI millor lloc del mén. Convido als
gue no ho coneguin a venir de visita i si volen, a
tastar la famosa botifarra de la Garriga. Estic a
disposicié dels que vulguin venir.

Penso que no cal
anticipar-se als
problemes, ni tenir
por de qué passara
perqueé ningu ho
pot saber. S’ha de
viure el present
amb il-lusié

A voste li varen fer el transplantament fa 18
anys i es troba bé de salut i animat. Que el va
ajudar més en la seva recuperacio?

Sobretot el tracte de l'equip de metges i
infermeres de I'Hospital de la Vall d’Hebron. La
meva estada a I'’hospital va ser llarga per-quée
em varen haver de fer altres intervencions. Hi
vaig estar més de dos mesos.

Aixd vol dir que acabes tenint confianca en
les persones que tatenen. Alguns voluntaris
trasplantats també m’havien vingut a veure
i els ho agraeixo, perdo a mi em varen ajudar
a recuperar sobretot, els mateixos metges i
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infermeres. M’animaven i m’explicaven que
tot anava bé. Quan vaig sortir de I’hospital no
vaig necessitar res més que la medicacio i els
controls periddics que encara em fan.

Vaig sortir amb moltes ganes de poder fer vida
normal.

Ja estava jubilat quan li varen fer el trans-
plantament?

Si, de fet m’havia acabat practicament de jubi-
lar. Jo tota la vida he treballat reparant electrodo-
meéstics de tot tipus i so. Tenia un taller petit, de
caire familiar, que ara continua el meu fill.

Havia demanat la jubilacié dos anys abans,
per poder cuidar la meva dona que estava molt
malalta. Era diabética i aquesta malaltia li va
portar moltes complicacions de salut, havia per-
dut la vista i feia dialisi, entre altres coses. Jo
vaig plegar de la feina per poder-la cuidar, perd
al cap d’un any, desgraciadament, es va morir.
Després, al cap d’un altre any, em van haver de
fer el trans-plantament a mi com a consequén-
cia d’un cancer de fetge.

Qué recomanaria a les persones que estan
esperant un trasplantament en aquests
moments?

Sobretot que tinguin fe i confiin que trobaran

un donant per a ells, que no es desesperin i
sapiguen esperar. També que pensin que tot

El meu agraiment és
infinit als metges, i a
tot el personal sanitari
de la Vall d’Hebron

anira bé. No han de pensar el contrari perqué
no té cap sentit preocupar-se per un problema
que no saps si hi sera.

El que si que han de fer és tenir moltes
ganes de viure i tirar endavant. Tothom els
ajudara, la familia, els amics, I'equip medic... |
després del transplantament voler fer una vida
completament normal. Que sapiguen que es
pot fer i és possible.

També els recomanaria un llibre “Els dimarts
amb Morris”, de Mitch Albom. El vaig llegir quan
ja m’havien fet el trasplantament i em va ajudar.

Si aquesta entrevista ajuda a les persones
que esperen, 0 a les que ja els han fet un
trasplantament, jo estaré satisfet.

Volem saber
la teva visio

Aquesta secci6 COMPARTINT LA
VIDA de la revista DONAR VIDA
esta oberta a tothom, especialment
als socis i les socies. Publicarem
cartes, dubtes, preguntes,
narracions, queixes, suggeriments,
vivéncies, experiencies, temors...
Siguin 3 linies o 5 paragrafs,

ENS INTERESSA ESCOLTAR

LA TEVA VEU!

Envia’ns-ho al correu:
revistadonarvida@ath.cat

Y
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[ULTIMA HORA

A L’ANY 2021 HA AUGMENTAT L’ACTIVITAT DE
DONACIO | DE TRASPLANTAMENT RESPECTE 2020

Tot i la greu afectacié de la COVID-19 I'any 2021, amb 288 donants reals i 1.063 trasplanta-
ments ens situa en el 5& millor any de la historia en donacio i el 4t en trasplantaments.

Dels 1218 pacients en llista d’espera a 31 de desembre, la major part, 1033, sén de ronyd,
72 de pulmd, 60 de fetge, 32 de cor i 21 de pancrees. De tots aquests un total de 12 sén
pediatrics.

Malauradament han augmentat les negatives familiars que es situen en el 24%. Aquest fet
ens esperona a tots els involucrats a multiplicar esforcos en la sensibilitzacié de la poblacio.

Larak,

ACTIVITAT DE DONACIO | TRASPLAMTAMENT - 2[]21

Font. Registre de Donacic i Trasplantament - DCATT _ 12 e—————

Donants cadaver valids

Cupes siehrerars S mat mcrlkhed o mart &t RUIRSHE no
cedcirmars duran! o peocds oo doficd sl & My we

m 288

s e L

Donants vius

Prrsones Que a7 PHis donen W ronpd o
s Pt g Pt & Lng S pareoveL "T} +5%
T M LN famee ‘_‘J 20 va 220

F ) ss’ie-, g
145 Q@C

?&;

.-'. __3,:‘%\,

-.I é{k} f\_omr'-'ll
Fatge F'u'm:l- Pincrees
L

."'!.__JI 156 o 259

40, un 3.8% dels frasplantaments, 8han realilzat en cenlres pedidlnics

& &

J:"'\-

1.218 trttttitettetetne o=

1 ¢ JOCATT Do el donar %.*."-f]f:’-k
L LS Organitzacio Catalana e e
de Trasplantaments trasplantaments.gencat.cat

Hem d’agrair la tasca feta per TOCATT i la de totes les persones implicades en el procés,

tant dels hospitals que efectuen trasplantaments com també dels hospitals que no fan tras-
plantaments perd obtenen drgans de donacions.

Moltes gracies!
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L’ ATH.CAT ES ESCOLLIDA PEL
PROJECTE MIRADES 2022

MIRADES

veure | viure al voluntariat

(oluntaris.cat

Es tracta d’un projecte de la Federacié Catalana
de Voluntariat social (FCVS) basat en la meto-
dologia de I’Aprenentatge i Servei per la qual
els joves adquireixen coneixements sobre com-
promis social i us de les TIC-TAC-TEP (Tecno-
logies d’Informacid, Aprenentatge i Participacio).
Va dirigit a entitats de caire social i en I'edicio
d’enguany s’hi ha inclds la nostra associacio.

Hem signat un conveni entre la FCVS, el centre
educatiu i I'ath.cat.

El projecte consisteix en la realitzacié d’un re-
portatge audiovisual sobre el nostre programa
de pisos d’acollida, per explicar la tasca que
es duu a terme. L'efectuara el grup d’alumnes
de Formaci6 Professional “Ulls Oberts” de I'es-
cola Jesuites Sarria-Sant Ignasi de Barcelona,
concretament de 2n d’Integracié Social i 1r de
Realitzaci6 que compten amb dos professors
responsables.

S’ha seguit un procés en qué els alumnes han
rebut tota la informacié que han necessitat per
part de I'associaci6, amb trobades presencials
a la nostra seu i al pis on es fara la gravacio
a final de gener, després d’un treball previ dels
alumnes per definir el gui6 i els continguts. A
continuacié els alumnes faran el muntatge i per
finalitzar, previsiblement al mes d’abril, farem
el visionat del reportatge a la sala d’actes de la
FCVS.

Integrants degrdp "Ulis Oberts"
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Recordant...

L’excursio de ’ath.cat
a MONTSERRAT fa 15 anys

e T

Era el 27 d’octubre de 2007, en qué l'ath.cat,
en aquell moment Associacié de Trasplantats
Hepatics de Catalunya, ja tenia una trajectoria de
més de quinze anys de vivéncies compartides.
Per aixd vam organitzar I’excursi6 anual: una
anada col-lectiva al Monestir de Montserrat, com
a activitat de confraternitzacioé per als trasplantats,
families i simpatitzants.

Després de tots aquests anys, es va voler donar
una especial rellevancia a aquesta activitat i
mitjangant les relacions del nostre President
Josep Vilaseca, es va organitzar una trobada
al monestir de tot el dia. Malgrat que no va ser
un dia esplendoros climaticament, va ser de
gran intensitat i amb una gran concurréncia
d’assistents. Ens vam aplegar gairebé 150
persones, entre associatsifamiliars, simpatitzants
i metges i infermeres dels hospitals.

Abanda de les visites a I'emblematic monestir als
diferents centres d’interes, cultural i paisatgistic,
el llavors Pare Abat Josep Maria Soler ens va
rebre i va tenir paraules d’agraiment, interessant-
se per la tasca que l'associaci6 feia per als
pacients trasplantats i d’encoratjament als
metges per continuar la tasca de donar aquesta
nova oportunitat als malalts.

L’associaci6 va contribuir amb una petita
aportacié popular a la reconstruccié de l'orgue,
el més gran de Catalunya i un dels més grans
d’Europa, inaugurat el marg de 2010.

Després de les visites ens varem reunir en un
dinar de germanor al Mirador dels Apodstols. Va
ser una diada de molt bon record!

Josep Lluis Gomez
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[RECONEIXEMENT

£

Path..

ASSDCIACH) DF MALALTS
| TRASPLANTATS HEPATICS
OF CATALINTS

RECONEIXEMENT

LAzzociocid de Molalts | Traosplontas Hepdtics de
Catalunya ol

Dr. Miquel Angel Navasa Anadon

En recomngixernent o o sovo royectonio professional
i Marento dedicocio Ol SeUs pacients

L1

_l._,.,.,,: ¥ ¥ I Sy

IOEEF MARIA MARTINEZ | Seternbee 202
RODRIGUEZ

ErgRident r':ll—-

Path..

RECONEIXEMENT

L'Associocid de Malolts § Trosplontas Hepotics de
Cooiinyn ol

Dr. Jaume Torras Torra

En reconeixement 0 g sevo Iroyecionia professional
| Fatenta dedicocit ols sews pocients

‘iu-l.'- Ei’ [

JOSEP MARIA MARTIMEZ 1 Setemboe 2021
RODRIGUET

Bygridamt L.:!l E
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[AGENDA

ESDEVENIMENTS I ACTIVITATS 2022

DEL 8 AL 15 DE GENER 1 DE JUNY
o MARATO DE DONANTS DE SANG A o DIA NACIONAL DEL DONANT
CATALUNA D’ORGANS
26 DE GENER 5 DE JUNY
e TARDESDET o CAMINADA D’AGRAIMENT
_________________________________________________________________________________________________________________ AL DONANT
JUNY

23 DE FEBRER « JORNADA EL BUS DE LA SANG

-----------------------------------------------------------------------------------------------------------  MOSTRA D’ENTITATS-LLEFIA
(BADALONA)

16 DE MARC 29 DE JUNY

* JUNTA DIRECTIVA e TARDESDE T

30 DE MARC

e« TARDES DE T
JULIOL

"""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" « TROBADA DE SOCIS/ES

ABRIL

o FIRA D’ENTITATS DE VOLUNTARIAT

GIRONA SETEMBRE

« FIRA DE LA SALUT-TERRASSA o FIRA DE CALELLA I L’ALT MARESME

23 D’ABRIL 14 DE SETEMBRE

« DIADA DE SANT JORDI * JUNTA DIRECTIVA

A 4 0 107N = 1 {1 OO

« TARDES DE T ,

« ASSEMBLEA GENERAL ORDINARIA « TROBADA DE SOCIS/ES- ACTIVITAT

CULTURAL
................................................................................................................. 26 D’OCTUBRE
MAIG e« TARDESDE T
o FIRES DE MAIG-VILAFRANCA DEL
PENEDES 16 DE NOVEMBRE
11 DE MAIG o JUNTA DIRECTIVA
o JUNTA DIRECTIVA 26 DE NOVEMBRE
25 DE MAIG o DINAR DE GERMANOR
« TARDESDE T 30 DE NOVEMBRE

« TARDESDE T

22 DE DESEMBRE
e LOTERIA

Totes les activitats previstes es podran dur a terme segons les normes COVID del moment. Si fos

el cas, informarem a través de les xarxes socials la seva cancel-lacio, canvi de format o de data.
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[Col-laboradors

@ Ajuntament de L'Hospitalet m Agéncia de I'Habitatge
de Catalunya

v ha

ki
Ajuntament de Terrassa AJUNTAMENT
& &5 Vil AFRANCA

N\ DEL PENEDES

} Generalitat de Catalunya
| Departament
Fl de ts Socials

Daparlnma:ﬂda&a?ﬁta @

Diputacio
Barcelona

Dipsalut

Organisme de Salut Publica
de la Diputacié de Girona

@ Diputacio Tarragona %
9

Obra Social "la Caixa”
ADAA

per s b Els projectes, activitats i

accions que fem a ’athc.cat

son possibles per la confianca
: dels nostres col-laboradors.
impremtapages MOLTES GRACIES!!!

- desde 1945 -




ta®
2ese
'

PROGRAMA DE
PER AL NOSTRE PROGRAMA DE VOLUNTARIAT HOSPITALARI | VOLUNTARIAT’
DE SUPORT EMOCIONAL
- Necessitem persones trasplantades per ser-ne voluntaries, per anar a veure malalts
trasplantats i els seus familiars als hospitals. o per fer telefonades de suport emocional
aportant el teu testimoni, tot escoltant les seves preocupacions i angoixes. Rebras for-
macié i t'integraras al nostre equip.

PER AL NOSTRE PROGRAMA DE PISOS D’ACOLLIDA
- Necessitem qui pugui fer acompanyaments ocasionals de persones
vingudes de lluny allotjades als nostres pisos. Les acompanyaras a PROGRAMA DE
visites médiques o a altres llocs quan per si soles no els és possible. 1505 DACOLLIDA

PER AL NOSTRE PROGRAMA DE SENSIBILITZACIO DE LA DONACIO
- Necessitem persones per fer les nostres xerrades sobre
Donaci6 i Trasplantament, que posen émfasi en els valors
de la donacié. Esta clar que sense donacions no es
poden fer trasplantaments.
Assistiras a xerrades fins que les puguis fer tu.

- També necessitem persones trasplantades que vulguin aportar el seu testimoni
en xerrades o altres actes.

Vol o peny col-laborsy amb nosallies!

Telefona’ns al 93 016 42 52 de 9 a 14 h.
0 envia’ns un correu a athc@ath.cat
I et posarem en contacte amb
els responsables de cada programa.
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Vols fer-te SOCI?
Fer un DONATIU?

Ser SIMPATITZANT de TAMTHGC?

Soci: Quota de 30€ semestrals (maig i novembre)
Posa’t en contacte amb nosaltres i t’enviarem la documentacié necessaria per signar.

- Telefon: 93 016 42 52 de dilluns a divendres de 9 a 14 h.
- WhatsApp: 666 829 120

- Correu electronic: athc@ath.cat

- A la nostra pagina web

Donatiu:
- Per transferencia: telefona’ns 93 016 42 52 de dilluns a divendres

de 9 a 14 h. iet direm com fer-la.

- Amb targeta de credit, a la nostra botiga solidaria.

Simpatitzant:
- Envia’ns un correu electronic i rebras gratuitament per correu
electronic tota la informacioé de ’ath.cat , incloent la revista i les

newsletters.

/

4 DEDUCCIONS EN LA DECLARACIO DE RENDA/IRPF DE LES
QUOTES DE SOCI/A | ELS DONATIUS

Si el total de donatius que fas és inferior a 150€ es desgrava el 80%: dels 60€ de quo-

ta anual es dedueixen 48€, la quota et costa només 12€ cada any.

Si el total de donatius que fas és superior a 150€ dels primers 150€ es dedueix el 80%

(120€) i de la resta el 35%. Si dos anys consecutius fas el mateix donatiu o superior,

en el tercer any i successius la deduccié augmenta al 40%.

(La quantitat maxima que pots aplicar la desgravacio és el 10% de la base liquidable)




Fer-se donant salva vides!

Per ser donant d’organs (0 a 99 anys):
Sobretot fes-ho saber a la teva familia!

A https://trasplantaments.gencat.cat/ca/detall/article/Com-fer-se-donant
tens tota la informacio i podras imprimir el teu carnet de donant.

També el pots imprimir a “La Meva Salut”:
https://lamevasalut.gencat.cat/web/cps/welcome a voluntats i donacions.
Aqui pots accedir o registrar-te i fer constar
que ets donant a la teva historia clinica.

Per ser donant de sang (18 a 70 anys)
Més de 50 Kg. i estar bé de salut

Informa’t a https://www.donarsang.gencat.cat/ca/puc-donar/

Per ser donant de medul-la 6ssia (18 a 40 anys):
Informa’t a:
https://www.fcarreras.org/ca/donants-de-medul-la_194

Vath..

ASSOCIACIO DE MALALTS
| TRASPLANTATS HEPATICS
DE CATALUNYA

Seguim caminant!

DONAR VIDA





