Trasplantados de Higado
de la Comunidad de Madrid

PARTICIPAMOS EN LAS FERIAS DE ASOCIACIONES
Y LAS DE SALUD PARA DARVISIBILIDAD A
NUESTRO OBJETIVO SOBRE LA DONACIONY EL
TRASPLANTEY FOMENTAR LA PARTICIPACION
CIUDADANA COLECTIVA.

i)

Con Ofelia Culebradas. Concejala de Con Sara Hernandez Barroso, Alcaldesa
Salud de Alcobendas en la Feria de de Getafe en la feria de Asociaciones de
Asociaciones, octubre 2022. Mayo 2023
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e nuevo nos encontra-

mos a través de estas

paginas donde encon-
traréis las principales activida-
des que hemos realizado en el
ano 2023, escritos y fotogra-
fias emocionantes e informa-
cién diversa de nuestra aso-
ciacién, asi como informacidn
sanitaria...

Este afio ha sido el comienzo
de una nueva normalidad post
COVID 19 y aunque tenemos
ese “inquilino” entre nosotros
ya no es desconocido y sa-
bemos cémo tratarle, sobre
todo con sentido comun y
escuchando las recomenda-
ciones de nuestros servicios
sanitarios.

Muchos de vosotros habéis
participado en las nuevas
y/o retomadas actividades,

editorial

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

como son: la reapertura del
despacho en Getafe, las visi-
tas hospitalarias, las salidas
culturales. Sea de la forma
que a cada uno le resulte mas
conveniente, lo que desea-
mos es que todos sedis parti-
cipes de esta nuestra/vuestra
asociacion.

Cada afo, al escribir estas li-
neas, hago una reflexion sobre
nuestro pasado, presente y los
proyectos para el futuro, y lo
primero que quiero manifes-
taros a todos es mi agradeci-
miento por formar parte de
esta asociacion, porque gra-
cias a ello, nuestra fuerza es
cada vez mayor para fomentar
y sensibilizar a la sociedad so-
bre la donacién de érganos y
el trasplante. Asi mismo, deseo
hacer llegar mi reconocimien-

to a todos los compafieros
que, bien como colaboradores,
bien como miembros de la
Junta Directiva, han dedicado
y dedican sus conocimientos
y parte de su tiempo al desa-
rrollo de nuestras actividades.

Mi lema que he tratado
estos afos de llevar a la préc-
tica ha sido: “que ningtin socio
se sienta solo, que ninguno
carezca de la informacién
necesaria para resolver dis-
tintas situaciones que se le
puedan plantear”, en ello he
puesto mi empefio y, con la
Junta Directiva, lo seguiremos
haciendo en el futuro.

De nuevo gracias por se-
guir participando de nuestro
proyecto y no olvidéis que
estamos a vuestra disposicion
para cuanto preciséis.
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COSAS QUE HEMOS
HECHO DESDE EL 14
DE AGOSTO DE 2022

m Ultima quincena Agosto
2022, preparacion revista 2022.

m 11 septiembre 2022, Dia de
la Colangitis Bilateral Primaria,

participamos en la campafia de
RR.SS.

m 22 septiembre 2022, asis-
timos al Circulo de Bellas Artes
en la presentacion del proyecto
CICATRICES con la participa-
cién de las personas que par-
ticiparon con sus fotografias y
con la presencia de la directora
de la ONT Beatriz Domin-
guez-Gil.

m 01 octubre 2022, participa-
mos en la Feria de asociaciones
en SSRR.

m 06 octubre 2022, partici-
pamos en Paseo Solidario con
FNETH por El Retiro (actividad
dentro del programa del mes del
Hepatocarcinoma).

m 08 octubre 2022, participa-
mos en la Feria de asociaciones
en Alcobendas.

m 18,20y 21 octubre 2022,
asistencia al Congreso FNETH en
Sevilla.

m 25 octubre 2022, visita cultu-
ral a La Real Fabrica de Tapices.

m 30 octubre 2022, partici-
pamos en la campafa #Pon-
LuzAlCancerDeHigado con la
iluminacién de la fachada del
Ayuntamiento de Torrején de
Ardoz y la Cascada del Jardin de
la Memoria de Alcobendas.

m 10 noviembre 2022, visita
guiada al Madrid de los Austria.

m 24 noviembre 2022, asisti-
mos a una jornada/conferencia
en Hospital Gregorio Marafidn
sobre trasplantes.

H 26 noviembre 2022, cele-
bramos la comida y asamblea
general de socios.

m 20 diciembre 2022, reunidn
y felicitacién presidentes con
FNETH via ZOOM.

m 21 diciembre 2022, asistimos
via telemdtica a reunién sobre
Turismo sanitario, organiza Ofici-
na Regional de Trasplantes.

m 23 enero 2023, retomamos
los lunes, de 17 a 19 h. nuestra
presencia en Centro Civico Juan
de la Cierva en Getafe, Francisco
Cuesta es la persona encargada.

m 27 enero 2023, visita al
Museo de la Casa de la Moneda,
Madrid.

m 08 febrero 2023, asistimos a
reunién via ZOOM sobre Ley de
proteccién de datos.

m 15 febrero 2023, asistimos

a CURSO DE TRASPLANTE DE
ORGANQOS en la Real Academia
de Medicina (15 y 22 febrero y 1
y 8 marzo).

m 21 febrero 2023, visita al Mu-
seo de Bellas Artes, Madrid.

m 23 febrero 2023, reunién
Zoom Presidentes y FNETH pro-
yectos 2023.



m 25 marzo 2023, visita al Pala-
cio de Linares, Madrid.

m 29 marzo 2023, emitimos
comunicado por el Dia Nacional
del Trasplante.

m 30 marzo 2023, asistimos a la
inauguracion del proyecto CICA-
TRICES efectuado por la Asocia-
cién Catalana en Caixa Forum
Barcelona.

m 15 abril 2023, participamos
en la Feria de Salud de Hoyo de
Manzanares.

m 17 abril 2023, celebracién de
la Asamblea General telematica
para decidir si iniciamos proceso
electoral o prorrogamos en dos
afos la actual JD (segln se con-
templa en los estatutos).

m 22 abril 2023, visita a la ex-
posicién Somos Agua en la Sala
Canal Isabel II.

m 28 abril 2023, reunidn pre-
paratoria del dia del donante,
organiza ORTN, via telematica.

m 29 y 30 abril 2023, asistimos
a la Feria de Salud de Getafe.

m 6y 7 mayo 2023, asistimos
a la feria de Asociaciones de
Getafe.

m 12 mayo 2023, reunion
ZOOM organizada por FNETH
Utilidad Publica.

® 12 mayo 2023, se retoman las
visitas hospitalarias en el hospital
Gregorio Marafon.

m 19 mayo 2023, visita a la ex-
posicién Dioses, Sabios y Magos
en Caixa Forum.

m 23 al 25 mayo 2023, asis-
tencia al Congreso y asamblea
FNETH en Granada.

2023 \’;4

m 3 junio 2023, participamos en
la feria de SSRR.

B 6 junio 2023, asistimos al
Hospital Puerta de Hierro, al acto
central organizado por Oficina de
coordinacién de trasplantes por
el dia del donante.

B 7 junio 2023, Dia del do-
nante, asistimos al homenaje
al donante en el monolito.

m 10 junio 2023, asistimos a
la misa por los Donantes en La
Paloma.

® 12 junio 2023, participamos
en RR.SS. en la campafia NASH
2023.

m 26 al 28 julio 2023, inicia-
mos nuestra participacion en la
campana DIA MUNDIAL DE LAS
HEPATITIS que se celebra el 28
de julio.
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ENTREVISTA A
INMACULADA VIDAL,
HOSPITAL 12 DE OCTUBRE

Damos voz a quienes nos cuidan en nuestros hospitales de referencia
y ponemos en marcha este espacio para conocer sus opiniones.
Empezamos con el hospital 12 de Octubre y con Inmaculada Vidal

PREGUNTA: ;Quiénes somos
mas complicados de tratar: los
enfermos, los familiares o los mé-
dicos?

RESPUESTA: Para mi siempre
son mas complicados los familia-
res (aun entendiendo sus angus-
tias y miedos por la situacion de
salud de su familiar), siempre he
pensado que los pacientes bas-
tante tienen con su situacion de
salud y me es mas facil empatizar
con ellos. Respecto a los médicos
he tenido la inmensa suerte de
haber trabajado con muchos en
estos afios y siempre hemos sido
compafieros dentro de un equi-
po de trasplante, nunca jamas he
sentido ninguna complicacién en
la relacién cotidiana y siento su
apoyo y reconocimiento hacia mi
trabajo.

P: En vuestro caso, al tener una
relacién continuada en el tiem-
po con los enfermos, ;establecéis
algun tipo de conexién diferente
con los pacientes?

R: Conocer a un paciente en la
valoracién inicial como candidato

a trasplante y acompafiar duran-
te el proceso del estudio previo a
la inclusién en la lista para tras-
plante hace que se creen vinculos
entre paciente, familiares y enfer-
meria de trasplante. Si ademas de
todo, continuamos con el segui-
miento de por vida después del
trasplante hay que comprender
que esa relacién es sumamente
especial con los pacientes y sus
familiares.

P: ;El estado de animo de un
trasplantado mejora rapidamente
después del trasplante?

R: Bueno eso es bastante relativo,
depende mucho de la situacién
previa al trasplante que tuvie-
ra el paciente. Los pacientes que
antes del trasplante tenian mu-
chos ingresos y estaban muy des-
compensados notan rdpidamente
la mejoria fisica y eso se suele
acompafiar de una alegria conte-
nida, pero a veces es un espejis-
mo porque en el fondo subyacen
los miedos y angustias y muchos
necesitan ayuda psicoldgica. Afor-
tunadamente contamos con el

apoyo de la psicéloga de la FNE-
TH que tiene grupos de apoyo en
nuestra propia consulta una vez al
mes y de forma extra-hospitalaria
totalmente gratuita para el pa-
ciente y sus familiares.

P: ;Qué sensacion os produce si
os encontradis el ingreso de un en-
fermo trasplantado que no “cui-
da” suficientemente el nuevo 6r-
gano? Alcohol, drogas...

R: Cuando constatamos que un
paciente no estd “cuidando” el
érgano trasplantado, nos produce
una gran indignacién y personal-
mente me parece una gran inde-
cencia moral y una falta de respe-
to para el donante y su familia y
también para todos los profesio-
nales que hemos empleado nues-
tro tiempo y esfuerzo para que
todo fuera bien.

P: ;Cémo habéis visto y vivido la
evolucién que ha tenido el tras-
plante hepético?

R: Desde el afio 1986 en el que
empecé mi trabajo he visto la evo-
luciéon del trasplante, la técnica




Inmaculada Vidal, enfermera desde el afio 2005 en la consulta
de Trasplante hepatico y 6rganos abdominales y de la Unidad de
Fallo Intestinal y trasplante, aunque su experiencia se ha desa-
rrollado en el mundo del trasplante desde el afio 1986.

quirdrgica ha evolucionado mu-
cho y los tiempos de realizacién
de un trasplante han bajado mu-
cho aunque siempre puede haber
un trasplante que se lleve muchas
horas de quiréfano. También han
evolucionado los farmacos in-
munosupresores que se utilizan,
inicialmente la ciclosporina era el
Unico farmaco y hoy en dia hay
una gama mas variada que per-

mite la eleccién “individualizada”
en cada caso.

P: ;Cémo veis el futuro del tras-
plante hepatico?
R: El futuro del trasplante creo
que va a modificar el tipo de pa-
cientes que se incluyan en las lis-
tas de espera:

B Se aumentard la edad de los
receptores por encima de los 70

afnos

m Gracias a los tratamientos
para el VHC este tipo de pacien-
tes ya no se trasplantan a no ser
que surjan lesiones de hepato-
carcinoma

B Aumentardn en las lista de
espera pacientes relacionados
con la obesidad

P: Cuando un trasplante no sale
bien, ;cémo es vuestra reaccién
como profesionales en las visitas
de seguimiento de los trasplan-
tados?

R: No sé muy bien a que os refe-
ris con que un trasplante no sale
bien, si el trasplante sale mal el
paciente fallece. Lo que no hay
que vender es que el trasplante
es un camino de rosas, el primer
afo del trasplante suele ser un
afio complicado porque pueden
aparecer muchas pequefias y/o
grandes complicaciones que en
la mayor parte de las situaciones
tienen una solucién favorable.

P: ;Tenéis algln tipo de ayuda
emocional para poder sacaros de
encima toda la presion de vues-
tro trabajo?

R: Institucionalmente no tene-
mos ningun tipo de ayuda psico-
légica por la sobrecarga asisten-
cial. Personalmente nunca la he
necesitado.

P: Todos sabemos que la medi-
cacion que se toma es fuerte y
con los afios puede suponer al-
gun problema, ;cémo intentais
paliar las problematicas deriva-
das de los medicamentos? ;Las
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pautas de medicacién seran cada
vez menos agresivas?

R: Los efectos secundarios de los
inmunosupresores son los que
son y no podemos obviarlos y
a dia de hoy aunque existen los
tratamientos estandar, se inten-
tan minimizar todo los posible
eligiendo combinaciones de far-
macos muchas veces elegidas
para cada paciente.

P: ;Qué te gusta de tu profesidn
y que no te gusta?

R: De mi profesién me gusta
todo, me siento una privilegia-
da por haber podido trabajar y
aprender de grandes profesiona-
les y haber desarrollado mi tra-
bajo en estos 36 afios con este
tipo de pacientes que me ha
hecho ver el proceso en todo su
ambito.

No me gusta como los gestores
sanitarios nos consideran meros
nimeros y donde no se cuidan
aspectos laborales como la co-
bertura de bajas y la rotacién de
personal para cualquier puesto.
No puede ser que las enfermeras
seamos polivalentes, debemos
llegar a la especializacién y a in-
tentar conseguir la excelencia y
eso se consigue con otro tipo de
gestion que valore la valia profe-
sional y la experiencia.

P: ;Cémo definirias el proceso o
vivencia de un trasplante desde
tu punto de vista?

R: Mi punto de vista acerca de
la vivencia del trasplante viene
muy marcado por una situacion
personal dado que mi marido fue
trasplantado de riidn hace 19

afos. Como he vivido el proceso
en mis propias carnes puedo po-
nerme en los zapatos de los pa-
cientes y sus familiares con los
que he compartido las angustias
y los miedos que todo esto con-
lleva. Muchas veces cuento mi
experiencia personal para que
entiendan que les comprendo
perfectamente.

El trasplante es un regalo que
la vida nos hizo y no hay nada
con lo que podamos agradecer
mas a los donantes y sus fami-
lias que cuidando esos érganos y
haciendo una vida absolutamen-
te normal para devolver a la so-
ciedad lo que nos han dado.

P: ;Hasta qué punto el paciente
depende de su hospital de tras-
plante para el resto de proble-
maticas que le puedan surgir en
su vida?

R: Como dije anteriormente, en-
tre los pacientes y la enfermeria
de la consulta de trasplante se
desarrolla un fuerte vinculo y
esto hace que las consultas sean
de las més variopintas y no todas
tienen que ver con el trasplante:
nos comunican buenas noticias
(bodas, hijos, viajes) y también
las malas (ingresos hospitalarios,
otras patologias, fallecimientos).
En definitiva creo que nos con-
sideran parte de sus familias y
que cualquier cosa vamos a ser
capaces de resolvérsela (ojala
tuviéramos tanto poder jajajaja)
y percibimos el carifio y el reco-
nocimiento profesional por par-
te de los pacientes.

P: ;Cémo han afrontado vues-

tros pacientes trasplantados la
pandemia y los miedos deriva-
dos de este periodo?

R: La pandemia ha supuesto un
punto de inflexién para toda la
sociedad y légicamente para los
pacientes trasplantados puesto
que son pacientes de riesgo. Mu-
chos pacientes nuestros se han
contagiado a lo largo de todas
las olas del COVID y por suerte el
nimero de fallecidos no ha sido
muy elevado (aunque cada vida
cuenta), muchos de ellos fueron
durante el inicio de la pandemia
y los primeros meses de confi-
namiento en los que todavia no
habia vacunas y solo el confina-
miento podia minimizar los con-
tagios.

El miedo que han pasado solo lo
saben ellos, pero por mi situacion
personal, sé que ha sido bastan-
te grande. Este miedo ha llevado
al aislamiento social en muchos
casos y nosotros hicimos en su
momento todas las consultas te-
lefénicas y muy pocas presencia-
les solo en casos que lo requerian,
pero 3 afios después muchos de
los pacientes no quieren venir a
hacer consultas presenciales por-
que todavia sienten ese miedo
al contagio y también claro esta
porque es mas cémodo no acudir
al hospital mas que para hacerse
las pruebas que piden los médi-
cos para consultas sucesivas.

Como enfermeras nosotros po-
tenciamos la vacunacién contra
el COVID frente a los pocos pa-
cientes que se siguen negando
a las mismas (la mayor parte de
los pacientes tienen hasta 5 dosis
puestas)
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16 ENERO 2023

s informo que a partir del

préximo lunes dia 23 ene-

ro 2023 y todos los lunes
de 17:00 a 19:00 retomamos
nuestra presencia en el Centro
Civico Juan de la Cierva en Plaza
de las Provincias s/n en Getafe.

Nuestro compariero Francisco
Cuesta es la persona que estard
al frente de este espacio que vol-
vemos a retomar una vez norma-
lizada la situacién de la pandemia
y en sustitucién de nuestro com-
pafiero José Antonio Reyes falle-
cido este verano.

Es una gran satisfacciéon com-
probar que el trabajo en equipo
funciona y confiamos en que
este espacio sea una nueva puer-
ta para cualquier persona intere-
sada en obtener informacién de
nuestra Asociacién y confiamos
en que esta labor de los frutos
esperados sobre la captaciéon de
donantes y brindemos el apoyo y
ayuda necesarios a quien lo ne-
cesite.

Tenemos pues otro punto de
encuentro para cualquiera de no-
sotros que quiera y pueda pasar-
se por alli.

Muchas gracias a todos y una
mencién especial a Francisco
Cuesta por su colaboracién.

Un saludo y un abrazo.

Lorenzo Lopez Lopez
Presidente ATHCM
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¢QUE ES LA DONACION?

Es un acto altruista por el que una
persona manifiesta la voluntad
que, a partir del momento de su
fallecimiento, cualquier parte de
Su cuerpo que sea apta para un
trasplante pueda ser utilizada para
ayudar a otras personas.

Ademas de la donacién de ca-
daver, se puede hacer también
donacién en vida, siempre que
no suponga poner en peligro la
vida del donante. En determina-
das ocasiones, se puede obtener
un drgano (un rifidn) o una parte

de un drgano (de un higado), asi
como algunos tipos de tejidos,
como la membrana amnidtica, la
sangre del cordén umbilical o el
tejido éseo procedente de una in-
tervencion.

¢QUIEN PUEDE SER DONANTE
DE ORGANOS Y TEJIDOS?

Cualquier persona es donante
potencial, siempre que en vida no
haya manifestado su voluntad en
contra de la donacidn. Las condi-
ciones clinicas en el momento de
la muerte determinaran los or-

UN DONANTE DE TEJIDOS PUEDE
AYUDAR A MAS DE 100 PERSONAS

Haz que el
mecanismo

de la vida
no se pare

hunca, di

si y hazte

donante

ganos y/o tejidos vélidos para el
trasplante.

En el caso de los menores de
edad y de los discapacitados, se
deberd respetar la voluntad de las
personas que tengan la patria po-
testad (Ley 30/1979).

La donacién en vida de acuerdo
con la normativa vigente, se ha
de limitar a situaciones en las que
se puedan esperar grandes posi-
bilidades de éxito del trasplante.

:QUE PARTES DEL CUERPO
PUEDEN SER TRASPLANTADAS?
Ademds de los 6rganos sélidos (ri-
fiones, higado, corazén, pulmones,
pancreas e intestino), también se
pueden trasplantar tejidos (hue-
sos, tendones, cérneas, valvulas



cardiacas, segmentos vasculares
y piel) y células progenitoras de
hemopoyesis (médula dsea, san-
gre del cordén umbilical y sangre
periférica).

¢QUE ES EL TRASPLANTE?

Es una terapéutica que consiste
en la sustitucién de un érgano o
tejido deteriorado por otro que
funciona correctamente. Algunas
veces el trasplante mejora la ca-
lidad de vida del enfermo pero,
otras, el trasplante es la Unica
posibilidad que tiene el paciente
para poder seguir viviendo

¢EN QUE CIRCUNSTANCIAS
HA DE PRODUCIRSE LA MUER-
TE PARA PODER DONAR OR-
GANOSY TEJIDOS?

Para poder donar los drganos y te-
jidos, la muerte ha de producirse en
un hospital, para que pueda man-
tenerse artificialmente el cuerpo
hasta el momento de la extraccién.

PULMONES
@ POR MUERTE CEREBRAL.
@ EN VIDA ( SE DONA UN
SEGMENTO DEL ORGANO )

HIGADO

RINONES
@ POR MUERTE CEREBRAL.

@ EN VIDA ( SE DONA UN
SEGMENTO DEL ORGANO )

INTESTINO
@ POR MUERTE CEREBRAL.

@ EN VIDA ( SE DONA UN
SEGMENTO DEL ORGANO )

TENDONES

@ POR PARO CARDIACO.
@ POR MUERTE CEREBRAL.

VASOS ARTERIALES 7
@ POR PARO CARDIACO. |
@ POR MUERTE CEREBRAL. “

DD

@ POR MUERTE CEREBRAL. (\]
@ EN VIDA (SE DONA UN '
SEGMENTO DEL ORGANG > gl

PIEL
@ POR PARO CARDIACO.
@ POR MUERTE CEREBRAL.
| — CARTILAGO ® @
MEDULA OSEA @
VALVULAS CARDIACAS © ®
@ POR PARO CARDIACO.
@ POR MUERTE CEREBRAL.

HUMAN
[o):{c.\

UN DONANTE DE
ORGANOS PUEDE
SALVAR HASTA 8
VIDAS

CORNEAS

@ POR PARO CARDIACO.
@ POR MUERTE CEREBRAL.

CORAZON
@ POR MUERTE CEREBRAL.

HUESOS

@ POR PARO CARDIACO.
@ POR MUERTE CEREBRAL.

L

PANCREAS

@ POR MUERTE CEREBRAL.

@ EN VIDA ( SE DONA UN
SEGMENTO DEL ORGANO )

@ EN VIDA ( SE DONAUN
SEGMENTO DEL ORGANO )

HIGADO '

PANCREAS @

En el caso del tejido ocular, no
importa el lugar donde se pro-
duzca la muerte. Hay que avisar
inmediatamente al banco de te-
jidos para que un profesional se
desplace a hacer la extraccion.

;QUE HAY QUE HACER PARA
HACERSE DONANTE?

Cuando una persona se plantea
la posibilidad de ser donante y
decide hacer una donacién de sus
drganos y tejidos con la finalidad
que sean trasplantados para ayu-
dar a otras personas, lo primero y
mas importante que ha de hacer
es comunicar su decision a la fa-
milia y personas cercanas.

Ellos seran los primeros a quie-
nes se consultard la posibilidad
de la donacién después de la
muerte, esperando que respeten
la voluntad del donante.

También se puede obtener el
carnet de donante y llevarlo con
la documentacién personal como
testimonio de la decisién toma-
da.Y también podemos registrar
el documento llamado Volun-
tades anticipadas en el Registro
General de actos de ultima vo-
luntad situado en Plaza Jacinto
Benavente 3, Madrid.
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