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Carta de la presidenta I

stimados/as companeros/as,

Es un placer como cada ano introducir la memoria general de nuestra entidad, en la que
reflexionamos sobre el transcurso del Ultimo afno vy todo lo que ha supuesto para nuestra
entidad.

Desde la fundacion de la Federacion, hemos tenido como mision ser un foco de esperanzay apoyo
paratodos/as aquellos/as que han pasado por una patologia hepéaticay/o por untrasplante hepatico.
Pero en el Ultimo afio, hemos visto un crecimiento sin precedentes en nuestra actividad, asi como
enlacalidad y alcance de los servicios ofertados.

Detras de este crecimiento se encuentra una combinacion de compromiso, dedicacion vy
perseverancia por parte de todos los miembros de la asociacion. Cada uno/a de ustedes ha
contribuido de alguna manera a nuestro éxito y juntos/as hemos creado una comunidad Unica y
valiosa que estd ayudando a transformar la vida de los trasplantados hepéaticos en todo el pais.

No podemos subestimar el valor de lo que estamos haciendo juntos. A través de nuestras
formaciones, encuentros y actividades, estamos ofreciendo esperanza vy aliento a aquellos/as que
han pasado por una patologia hepética. Estamos construyendo puentes entre pacientes, familias
y profesionales de la salud. Y estamos creando una red de apoyo que es vital para nuestra salud y
bienestar.

Espero que, a medida que continuemos creciendo y avanzando juntos, recordemos siempre la
importancia de lo que estamos haciendo. Que recordemos el impacto positivo que tenemos en
las vidas de los demas y que sigamos trabajando incansablemente para mejorar alin mas nuestros
Servicios.

Gracias por vuestro compromiso y dedicacién a esta Federacion.
Con todo mi carifo,

Eva Pérez Bech



Para saber a donde
vamos, debemos saber
de donde venimos.



Para saber a dédne vamos, tenemos que saber de déonde venimos I

aFederaciéon Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos nace por launiénde
personas con enfermedades y trasplantes hepaticos. Estas personas comenzaron a
agruparse bajo el cobijo de los hospitales trasplantadores.

Con el paso de los afos, estas asociaciones han ido creciendo y se han ido fundando nuevas. En
el ano 1998 tuvieron lugar los primeros contactos entre algunas de las asociaciones (Madrid,
Asturias, Cérdoba, Sevillay Valencia).

Enaquella primerareunion, se intercambiaron impresiones y se sentaron las bases que permitirian
que se formase la Federacién. Tuvieron que pasar algunos anos para tener la oportunidad de volver
areunir a todos los/las representantes de todas las asociaciones.

Fue en marzo de 2003 cuando se reunieron las asociaciones de Aragdn, Asturias, Catalufa,
Cdérdoba, Madrid, Sevilla, Granada, Pais Vascoy Valencia, surgiendo la idea de organizar un primer
congreso Nacional de personas Trasplantadas que se realizé en la ciudad de Barcelona.

Finalmente, la Federacion Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepéticos nace el 21 de febrero
de 2004 en Madrid con la firma de sus estatutos, levantandose en esta fecha el acta fundacional
aprobada por todos/as los/las representantes que formaban parte de las asociaciones.

Desde entonces, la Federacion Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepéticos tiene como
objetivo apoyar y representar a las asociaciones de todo el territorio nacional de enfermos/as y
trasplantados/as hepaticos/as con el fin de mejorar la calidad de vida de nuestro colectivo.

FNETH tiene lamisionde sensibilizar alaciudadaniasobre laimportanciade ladonaciénde 6rganos
y de la deteccién precoz de cualquier enfermedad hepética, asi como la prevencion de las mismas.

Para conseguir nuestra mision realizamos campanas de divulgacion sobre los distintos aspectos de
las enfermedades hepéticas (EH) para convertirnos asi en la organizacion de referencia en Espana
paralos/las enfermos/as y trasplantados/as hepaticos/as vy sus familiares.

De esta manera pretendemos que las propias personas con E.H. sean consideradas interlocutoras
expertas por la Administracion, teniendo voz activa en la toma de decisiones en relacion a su
patologia.

En FNETH trabajamos para lograr una sociedad sensible, consciente e informada sobre la donacion
de drganos y enfermedades que conducen al trasplante hepatico. Para las personas que forman
parte de nuestrafederacion el trasplante supone una segunda oportunidad parareir, para estar con
las personas a las que quieren, para vivir...

Desde la Federacion queremos conseguir una sociedad en donde todos/as los/las enfermos/as y
trasplantados/ as hepaticos/as cuenten con las mismas oportunidades, sin importar su condicion
socio-econdmicay tengan igualdad de oportunidades para acceder en condiciones de equidad a la
atencion especializada que requieren en cualquier punto de Espafa.

Para saber a donde vamos, debemos saber de dénde venimos

Y td, ;crees en las segundas oportunidades?



e o~ i, A
R 1o

e TN I




Asociacion Gallega de Trasplantados AIRINOS
Direccion
Complejo Hospitalario U. A Corufa (CHUAC), Hotel
Pacientes 42 Planta.
Xubias de Arriba, 84, 15006, A Corufa
Teléfono
981 130404 Ext. 295411
Mail
asociacionairinos@gmail.com
Web
http://www.airinos.org/
Facebook
Pagina de Facebook de AIRINOS

Twitter
@Asoc_Airinos

Asociacion Cantabra de Personas con Afecciones
Hepaticas Trasplantados y Familias - THEPACAN
Direccion
Casa Naranja, 1° Izq.
Parque de cross S/N 39600 Maliafio Cantabria

Teléfono

644 657 648

Mail

thepacantabria@gmail.com
Facebook:

Pagina de Facebook de THEPACAN
Twitter

@THEPACAN1

Instagram
@THEPACAN1

Asociacion de Trasplantados
Asturias - ATHA

Direccion

Emilio Rodriguez Vigil s/n 3° 33006 - Oviedo - Asturias

Teléfono

985233504 /665580676
Mail
athasturias@gmail.com

Facebook
Pagina de Facebook de ATHA

Twitter
@ATHA7413727

Instagram
@athaasturias

Hepaticos de

Asociacionde Trasplantadosy enfermos Hepaticos
de Navarra - ATEHNA

Direccion

¢/ Barrio de San Pedro 18- Bajo Derecha. CP-31014

Pamplona.

Teléfono

679705301

Mail

atehna2010@gmail.com

Facebook
Pagina de Facebook de ATEHNA

Twitter
@ATEHNA1

Asociacion de Trasplantadosy Enfermos Hepaticos
de la C.A. Vasca - RENACER

Direccion

c¢/Ronda s/n 3°M Puerta Gambara - 48005 - Bilbao

Teléfono

946569 213/688867 230

Mail

birjaiohepaticos@gmail.com

Web

www.renacerhepaticos.org

Asociacion de Enfermosy Trasplantados Hepaticos
de Aragén - AETHA

Direccion

Plaza Nuestra Senora del Carmen n°1; 3°B. 50004

Zaragoza

Dispone de piso de Acogida

Teléfono

876642122/649528133

Mail

atharagon@hotmail.com

Web

www.aetha.org

Facebook

Pagina de Facebook de AETHA

Twitter
@AETHAAragon

Asociacio de Nens i Nenes Amb Trasplantament
Hepatic — ANINATH

Direccion

Rambla Catalunya n°66 piso 7 pta B, 08007, Barcelona

Teléfono

626 450 959

Mail

info@aninath.com

Web
www.aninath.com

Facebook

Pagina web de ANINATH
Twitter

@ ANINATHan
Instagram

@ANINATH

Youtube
ANINATH

Asocicacio de Malats i Trasplantats Hepatics de
Catalunya — ATH.cat
Direccioén
Hotel d’Entidats Can Guardiola - ¢/ Cuba 2 - 1 pis desp
708030 - Barcelona
Dispone de piso de Acogida




Teléfono

930164252/ 666829 120
Mail

athc@ath.cat

Web
www.ath.cat

Facebook
Pagina de Facebook de ATH.cat

Twitter
@ATHCAT

Asociacion de Enfermos y Trasplantados

Hepaticos de la Comunidad Valenciana -AETHCV

Direccion

¢/ Carrera Malillan®100 1°-3°

Dispone de piso de Acogida

Teléfono

963463033

Mail

info@athepcv.com

Web

http://www.athepcv.com/

Facebook

Pagina de Facebook de AETHCV

Twitter

@aethcv

Instagram
@aethcv

Asociacion para la Lucha de Enfermedades
Biliares Inflamatorias — ALBI

Mail
ademtra55@gmail.com
Web
http://www.amahc.org/

Facebook
Pagina de Facebook de ADEMTRA

Asociacion Espafiola de Ayuda a Nifios con
Enfermedades Hepaticas y Trasplantes Hepaticos
- HePA

Direccion

C/ José Abascal, 31, 6° dcha. 28003 Madrid

Dispone de piso de acogida: Calle Villa de Marin 47,

4°D. 28009 Madrid

Teléfono

747411385

Mail

info@asociacionhepa.org

Web

http://asociacionhepa.org

Facebook

Pagina de Facebook de HePA

Twitter

@asociacionhepa

Instagram

@asociacionhepa

Youtube
Asociacion HePA

Asociacion de Trasplantados de Higado de la
Comunidad de Madrid - ATHCM

Direccion

Hotel d’Entitats Can Guardiola. C/ Cuba, 2 - Buzén, 3 -
08030, Barcelona

Teléfono

634517301

Mail

info@albi-espana.org

Web

https://asociacionalbi.com
Facebook

Pagina de Facebook de Albi Espaia
Twitter

@AlbiEspana

Instagram
ALBI Espana

Delegacién de FNETH en Mallorca

Direccion

C/ Sor Clara Andreu, 15, bajos,07010 Palma de
Mallorca,

Teléfono

626099975

Mail

presidencia@amahc.org

Asociacion Murciana de Trasplantados - ADEMTRA
Direccion
Avda. Juan XXIl11, 119 - Bajos - 30530 Cieza - Murcia

Teléfono
696736536

10

Direccion

¢/ Caceres n°18 desp 2-5, 28100 - Alcobendas, Madrid
Teléfono

916545403/ 690042831

Mail

athcml1@hotmail.com

Web
www.athcm.org

Facebook
Pagina de Facebook de ATHCM

Twitter
@DeTrasplantados

Asociacion de pacientes Hepaticos de la
Comunidad de Madrid - AHEMAD

Direccion

C/ Doctor Castelo 31, bajoderecha C.P: 28009, Madrid

Teléfono
639123295

Asociacion de Trasplantados de Castilla la Mancha
- ATCM

Direccion

¢/ Rio Bullague n°24, 45007 - Toledo

Teléfono

629099500/ 634 948 043

Mail

trasplantadoscm@telefonica.net




Facebook

Pagina de Facebook de ATCM

Web
https://asociaciontrasplantadosclim.es.tl/

Asociacion Extremena

ASEXTRAS

de Trasplantados -

Direccion

C/ Godofredo Ortega Munoz n1 local n° 10, Badajoz
06011.

Teléfono

924101591/ 647270042

Mail

asextras@gmail.com

Web

http://www.asextras.es
Facebook

Pagina de Facebook de ASEXTRAS
Twitter

@asextras

Instagram
@asextras2008

Asociacion Andaluza de Trasplantados Hepaticos
Hospital Virgen del Rocio Ciudad de la Giralda -
AATH

Direccion

¢/Guadiamar n® 3. 2% Pta 10.41013 - Sevilla

Dispone de piso de Acogida

Teléfono

954 6207 81-630748292

Mail

aath@trasplantadoshepaticosdesevilla.com

Web

www.trasplantadoshepaticosdesevilla.com

Facebook

Pagina de Facebook de AATH

Twitter

@aathsevilla

Instagram

@aath_se_huelva

Asociacion de Enfermosy Trasplantados Hepaticos
de Cadiz - AETHEC

Direccion

C/ Alfonso Aramburu, 3 bajo. 11008 Céadiz

Dispone de piso de acogida: ¢/ Pintor Espinosa 15, 5°

17- 14005 Cordoba

Teléfono

645221826

Mail

info@aethec.org

Web

www.aethec.org

Facebook

Pagina de Facebook de AETHEC

Twitter

@aethec

Instagram

@aethecadiz

Asociacion de Enfermosy Trasplantados Hepaticos
de Granaday Jaén - AETHGJ

Direccion

¢/Dr. Pareja Yébenes, 10-3°D - 18012 - Granada

Dispone de piso de Acogida

Teléfono

9588064 92/640194883

Mail

athegranada@hotmail.com

Web

http://www.theg.jimdo.com

Facebook

Pagina de Facebook de ATHEG)

Asociacion de Enfermosy Trasplantados Hepaticos
de Malaga - ATHEMA

Direccion

Avd. Carlos Haya 65, 29010, Malaga

Dispone de piso de acogida

Teléfono

627337832/687 152588
Mail

athemalaga@gmail.com

Twitter
@AthemaMalaga

Facebook
Pagina de Facebook de ATHEMA

Instagram
@athemalaga

Asociacionde Enfermosy Trasplantados Hepaticos
de Canarias - AETHECA

Direccioén

c¢/Donante Altruista n°14 locales 2-3 Las Palmas de

Gran Canaria, Las Palmas

Teléfono

616538845

Mail

info@aetheca.com

Web

www.aetheca.com

Facebook

Pagina de Facebook de AETHECA

Twitter

@AsockEnf
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Publicaciones totales

300.814

Alcance total de personas !"' I 1 8 7%

Total de visualizaciones

334.700

Aumento en
seguidores del

Media de

275

Visualizaciones
por publicacion

Post méas popular:

2.418

Visualizaciones

FNETH en numeros

Respecto al mismo periodo del afo anterior

Numero de
seguidores

1980

Twitter

¥§ 189

Nuevos Seguidores

() 298.230 ¥ 1.712

Impresiones totales

¥§ 2.966

Seguidores Totales

Publicaciones

Instagram
Post méas popular
@561 |o" 898 663
2 Seguidores 3 Publicaciones Impresiones

Media de

< 120

por publicaciéon

@ '\\" Publicaciones nuevas a
lo largo del ano 2022

Alcance total de personas

100.880

Web
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I Trasplante hepatico

"

FNETH en accion

Servicio de alojamiento transitorio

El programa de servicio de alojamiento transitorio pretende cubrir la necesidad de alojamiento a
los familiares de personas con patologias hepéticas y en proceso de trasplante que por motivos
médicos han tenido que dejar su comunidad de origen.

El proceso de trasplante supone un coste tanto emocional como econdmico para las familias que
tienen que pasar por esta intervencién muy dificil de asumir. Las reacciones de ansiedad, miedo,
incertidumbre, inseguridad son comunes durante este procesoy es por esto que desde FNETH se
hace un acompanamiento tanto de los familiares como de las personas afectadas para facilitar la
superacion de estos sentimientos.

FNETH lleva desde el ano 2008 realizando este proyectoy cuenta con pisos en diversas provincias
del territorio nacional que con la ayuda de las asociaciones de atencién directa son gestionados.

Los objetivos de este proyecto son:

e Alcanzar el maximo nimero de personas acogidas en los pisos del Servicio Transitorio
de Alojamiento.

» Mantener una asistencia continua en el piso a diario del personal voluntario.
Dentro del proyecto del IRPF Estatal contamos con los pisos de:

* Valencia
e Madrid
Estos pisos tienen la peculiaridad de que debido Servicio de alojamiento Transiforio de

a que comunidades auténomas cercanas F
no cuentan con hospitales trasplantadores
reciben personas de fuera de su comunidad.

Es por eso que este proyecto es
subvencionado gracias al IRPF Estatal.

El caso del piso de Valencia, este acoge a
usuarios delas Islas Balearesy de Castilla
la Mancha.

Enelcasode Madrid,al ser delos pocos
hospitales con trasplante hepético
infantil, reciben usuarios/as de todo
el territorio nacional.

Hay 3 pisos que estan

subvencionados a través
de la Junta de Andalucia,
dado ue los/as usuarios/
. FR | t d | un/ZE/z:(rzuigf €on un pise como re
* Son. principaimen e € médicos, FNET/-/SgZeﬁ;glga’ES tiene;urzzdesunadoatodosa
Comunidad de Andalucia: o este servicio degag 25 as pacientes
ano 2¢o, por Motivos
e Granada
e Sevilla
e Cordoba

15
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En el caso del piso de Sevilla, se acoge principalmente a personas de toda la provincia de Sevilla
y Huelva. En el caso de Granada, se acoge gente de Jaén, Almeriay toda la provincia de Granada.
En el caso de Cordoba, se acoge a personas provenientes de toda la provincia de Cérdoba, Cadiz
asi como menores de toda la Comunidad de Andalucia.

Por ultimo, contamos con otro piso en la Comunidad Auténoma de Madrid que esté destinado a
personas que viven en la provincia de Madrid.

Durante este periodo, hemos logrado la atencion de un total 51 usuarios/as que se han alojado en
el piso, dandole cobertura de alojamiento y/o apoyo psicosocial tanto a los pacientes como a los
familiares que les acompanaban a través de nuestra red de voluntarios/as. Sus edades han estado
comprendidas entre los (9 y los 75 afos.)Se han registrado un total de 759 pernoctaciones.

Con la pandemia, se elabord un protocolo que garantiza la seguridad de los pacientes y de las
familias que se alojan en el piso.

Existe una encuesta de valoracién a disposicion de los huéspedes en la que, andnimamente, pueden
puntuar su grado de satisfaccion respecto a algunos aspectos de la estancia, asi como aportar
sugerencias con el fin de mejorar el servicio.

Las familias alojadas disponen de zonas comunes, pero habitaciones individuales. Ademas, los pisos
disponen de conexién a Internet y se les proporciona informacion y acceso a escaner e impresora
en caso de que necesiten realizar alguna gestion.

La Federacion se ha encargado durante todo el ano de proporcionar, ademas del pago del alquiler,
los servicios de limpieza e higienizacion adecuados. También ha pagado los permisos, seguros e
impuestos para mantener el funcionamiento del piso. Igualmente ha hecho frente a los pagos de
luz, gas, agua, teléfono e internet para asegurar el bienestar de las familias en acogida.

La imagen corresponde al Welcome book que estd a disposicion de todas las familias alojadas
con informacion relevante acerca del piso, su ubicacién, un mapa con informacién acerca del
desplazamiento a los hospitales, establecimientos cercanos donde realizar sus compras, lugares
de interés, etc.

Atencion psicolégica indidualizada y grupal:

Eldiagndstico de unaenfermedad hepética supone unaserie de consecuencias parael/laenfermo/a
y su familia a nivel emocional, social, econémico y laboral.

La Federacién cuenta con una psicéloga que proporciona atencion psicolégica a todas aquellas
personas que padezcan una enfermedad hepética y a sus familiares. Esta atencién contribuye
notablemente a mejorar su calidad de vida.

Estalabor se lleva a cabo en dos ambitos de actuacion:

e Intrahospitalario: visitas a enfermos vy trasplantados/as, realizacion de talleres vy
comunicacion con el equipo médico.

» Extrahospitalario: atencion psicolégica presencial uonline alos pacientes y/o familiares
que lo soliciten.

Al realizar la labor en el piso de alojamiento transitorio la psicéloga tiene contacto directo con las
familias alojadas, facilitando asi el apoyo emocional en el proceso de trasplante. Especialmente en
eltrasplante de vivo, en el que una persona adulta, generalmente el padre o lamadre, dona parte de
su higado a su hijo/a. De esta forma atendemos tanto a las necesidades del nifo/a receptor/a como
alos miedos del donante.

La media de pacientes y familiares que se benefician del servicio de Atencion Psicoldgica asciende
a 110 personas al ano con un total de 345 intervenciones realizadas.
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Debido a la pandemia causada por la Covid-19, y
conel finde garantizar la seguridad de pacientesy
familias alojadas enel piso, el servicio de Atencion
Psicologica presencial paso a ser exclusivamente
telefénico vy online. Las visitas al hospital se
vieron suspendidas v los talleres se realizaron

. ~ s
de manera online. En el ano 2022, se han o
. . | i, placenteras
retomado las atenciones presenciales llevadas | '+ poalza 2ot i
a cabo por parte del equipo de atencion | . Gome d2 ™2
ias fuef

psicologica y se han vuelto a desarrollar los
acompafamientos hospitalarios de manera
presencial.

A continuacién, se presenta adjunto el » Mﬁmﬁmwammm
triptico de atencion psicoldgica que ha etaccion para que se debillen pors
sido actualizado. En él exponemos toda sploc:

. ., .. ~ Umacﬂh.ldvow_“_ cfuezanesio
la informacién del servicio y forma de i m——

contacto. Los equipos médicos de los
hospitales lo entregan a las familias para
que tengan conocimiento de nuestro
servicio.

o mdﬁmm"’ nes

Retales

Desde la FNETH hemos iniciado este afo el proyecto de grupos de apoyo “Retales” en hospitales
que realizan trasplante hepatico en Madrid.

“Retales” es un grupo de apoyo dirigido a las personas que estan en lista de espera de trasplante
hepatico, pacientes y familiares.

Es un espacio de encuentro donde personas que han pasado por un
trasplante hepético y personas que se encuentran en lista de espera
pueden compartir sus dudas, inquietudes, miedos e inseguridades
relacionadas con su propio proceso de trasplante.

Para el proyecto contamos con voluntarios/as de FNETH. El perfil
es el de personas que han pasado por el proceso de trasplante

hepético, pacientes y familiares, en ese mismo hospital. Son
perfiles heterogéneos (distintas edades, experiencias diferentes,
anos desde el trasplante muy distintos, tiempo pasado en lista
de espera diverso...) para que el grupo se pueda enriquecer
de la experiencia y se observen distintas particularidades
del proceso.

El proyecto se realiza en colaboracion con los hospitales,
que nos proporcionan el aula donde llevar a cabo las
reuniones, dan difusién del proyectoy son el contacto
directo con las personas en lista de espera de
trasplante hepético.

“Retales” estd implementado vy se desarrolla
con continuidad en el Hospital Universitario
Ramon y Cajal y el Hospital Universitario 12
de Octubre. Se encuentra en fase de inicio en

el Hospital Universitario Puerta de Hierro. Y
enfase de preparacion en el Hospital General
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Universitario Gregorio Maranon.

Lastematicasque hansurgidoenlos gruposson: preparacionnecesariaparaeldiadelaintervencion,
como es la llegada al hospital cuando recibes la llamada del trasplante, miedos relacionados con el
postoperatorio, cuidados tras el trasplante, miedos a la operacion, rechazo del érgano, situacién
de paciente cero, tiempo en lista de espera, medicacion post trasplante, complicaciones que se dan
en la lista de espera, sintomatologia durante el tiempo en lista de espera, particularidades de cada
enfermedad que lleva al trasplante, etc.

Actividades de formacion a pacientes y familiares
Dentro de esta area se han realizado formaciones sobre las siguientes teméticas:
Taller sobre beneficios del Deporte para pre y postrasplantados hepatico

El 27 de mayode 2022 se realizé un webinar sobre deporte y trasplante de la mano de Trainsplant.
En dicho taller participaron un total de 25 personas y se traté de los beneficios de mantener una
vida activay actividades deportivas.

Taller Afrontamiento de la Enfermedad Hepatica cronica

Rosa Maria Gémez Romero, psicodloga de la Federacion impartié untaller el 11 de octubre de 2022
con la Escuela Madrilefa de Salud. En este taller se compartieron herramientas para el abordaje de
las enfermedades hepaticas cronicas.

Este taller se realizé de manera online a través de la plataforma de la EMS para acercar los
contenidos a personas con esta patologia. En la actualidad, este contenido sigue disponible en su
plataforma para nuevos usuarios/as. Al taller asistieron alrededor de 20 personas.

Por otro lado, se realizaron dos jornadas formativas durante el ano 2022:
Primeras jornadas formativas de 2022: Barcelona

Laprimerajornadatuvo lugar en Barcelonael 20y 21 dejunioy se trataron las siguientes tematicas
sanitarias.

Mesa de enfermedades raras:

En primer lugar, la Doctora Maria Carlota Londofo, Jefa del Servicio de Hepatologia del Hospital
Clinic de Barcelona, hizo una presentaciéon sobre la situacion actual de las enfermedades raras
en Espana (Tipos de E.H. Raras, tratamiento, complicaciones, etc...) y sobre el registro Colahi
(Registro que pretende conocer el alcance de las Enfermedades Colestasicas y autoinmunes)
Por otro lado, la Doctora Elena Gémez Dominguez del Servicio de Aparato Digestivo del Hospital
12 de octubre centrd su presentaciéon en la
Hepatitis Autoinmune.

Mesa pediatrica

Esta ponencia fue impartida por la Doctora
ltxarone Bilbao, del equipo de Cirugia
hepatobiliopancratica y trasplante hepético del
Vall D'Hebron.

En esta ponencia se compartieron los errores
mas comunes que se dan en el proceso de
transicion del paciente pediatrico a la consulta
de hepatologia general.

Porotrolado,el Doctor Javier Juamperez Gonide
la Unidad de Hepatologia y Trasplante Hepatico
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Pediatrico en su ponencia incidio en la importancia de que exista una planificacion y organizacion
en el cambio. La preparacion para la transicién ha de hacerse desde los 12/16 anos con un plan en
el que se incorpore la capacitacion del menor vy la preparacion para afrontar el cambio. A los 16/18
anos se comenzaria con la evaluacion de la transferencia a la consulta de adultos. También recalco
la importancia de que haya un EPA (enfermera préactica avanzada) profesional responsable de la
transicion.

Mesa de alcohol

Ana Belén Martinez, enfermera de
Practica Avanzada en Alcohol del Hospital
Universitario de Bellvitge, Barcelona, nos
hablé sobre el papel de la enfermeria en la
prevencién de enfermedad hepéatica por
trastornos por consumo de alcohol y hdbitos
saludables.

Segundas jornadas formativas de 2022: Sevilla
Las segundas jornadas tuvieron lugar en Sevilla en las fechas 19,20 y21 de octubre

Alejandro Berto, de la asociacion Adhara, nos habld sobre las enfermedades hepaticas virales,
desde la experiencia del propio paciente. Adhara cuenta con una dilata experiencia realizando
pruebas de VIH e ITS en Andalucia. De las 580 pruebas que han realizado en 2022, 231 fueron
mediante una PCR y 13 dieron positivas en hepatitis C. El perfil eran personas jovenes de entre
20-30 anos contagiados por via sexual que no habia desarrollado sintomas previos

El doctor José Manuel Sousa, del Hospital Universitario Virgen del Rocio, nos habld sobre la
incidencia de las comorbilidades, y las complicaciones que acarrean sobre la salud del afectado

La doctora Carmen Cepeda, del Hospital Universitario Virgen del Rocio, tratd la sexualidad y el
embarazo post-trasplante, un tema muy poco tratado, y resolvié dudas a acerca de dudas y miedos
frecuentes. Asimismo, indico que “la fertilidad regresa en la mayoria de las pacientes en edad fértil
tras el TH durante los primeros meses” y que en mujeres con TH “no se ha informado de que las
receptoras de TH experimenten tasas mas altas de mortalidad materna en comparacién con la
poblacion no trasplantada’”.

El doctor José Miguel Cisneros, del Hospital Universitario Virgen del Rocio, y especialista en
enfermedades infecciosas hablé sobre el COVID-19, la viruela del mono, la resistencia a los
antibioticosylasituaciénactualentreotras cuestiones. Ademas, nosrecordo que “las enfermedades
infecciosas tienen un estigma en nuestra sociedad y quitar ese estigma es fundamental»..

El doctor Manuel Romero, del Hospital Universitario Virgen del Rocio, junto a D? Maria Luisa
Cortés puso sobre la mesa el NASH como la “nueva pandemia” que estd cada vez mas presente,
debido a nuestro estilo de vida, vy la
imposicién de nuevas tendencias dietéticas
alejadas de los habitos sanos. Nos recordd
que “la dieta mediterranea sin alcohol
es la que hay que hacer para prevenir el
Nash” y la Unica opcién para personas con
enfermedad hepdtica es “alcohol cero” vy
nos indico que “La mayoria de las personas
que se trasplantan por un hepatocarcinoma
tiene lugar sobre un higado graso’”.
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Mesa sobre deteccién del hepatocarcinoma

El' Doctor Javier Ampuero, del Hospital Universitario Virgen del Rocio, nos hablo sobre
la importancia de detectar de forma temprana la enfermedad hepética para prevenir el
hepatocarcinoma. Asimismo, recordd que la probabilidad de desarrollar un Hepatocarcinoma de
nuevo tras un trasplante es elevada y quiso transmitir la importancia de la concienciacion de los
habitos saludables a los Presidentes de las asociaciones de FNETH.

El Dr. Jose Luis Calleja, hepatélogo
del Hospital Universitario Puerta del
Hierro de Madrid y Presidente de la |
AEEH (Asociacion Espanola para el
Esudio del Higado) fue el encargado
de presentar este informe en el que
ha colaborado FNETH. Se trata de un
gran estudio del manejo, mejoras y
recomendaciones para el carcinoma
hepatocelular.

Taller Formativo. Como hacer llegar nuestros mensajes. Experiencia en la transmision de los
mensajes

Belén V. Conquero directora del equipo de comunicacion de la ONT, y Elena Correa, Enfermera
coordinadora del Hospital Virgen del Rocio, han compartido su experiencia y modo de trabajar
desde sus organismos en cuanto a Comunicacion.

Estas actividades tienen como objetivo garantizar informacién sanitaria especializada a personas
del territorio nacional para trabajar la autonomia de las personas con discapacidad.

Dia Nacional del Donante

FNETH ha celebrado, como cada ano, el Dia Nacional del Donante. Las asociaciones de FNETH
han llenado las calles y hospitales de toda Espana para homenajear alos donantes de érganosy sus
familias.

Asimismo, han colocado mesas informativas por todo el territorio para sensibilizar a la poblacién
sobre laimportancia de la donacion de érganos.

Como cada afo, el primer miércoles del mes de junio se celebra en Espana el Dia Nacional del
Donante de Organos y Tejidos, organizado por la Unién de Trasplantados de Organos Sélidos, con
la colaboracién de la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT), y que este afio 2022 ha llevado
por lema “Todos tenemos un gen donante. jActivalo!”

La Unién de Trasplantados de Organos Sélidos (UTxs) es resultado de la cooperacién de cuatro
entidades de pacientes: la Federacion Nacional para la lucha contra las Enfermedades del
Rifidn (ALCER), la Federacion Espanola de Fibrosis Quistica (FEFQ), la Federacién Espanola
de Trasplantados de Corazén (FETCO) vy la Federacién Nacional de Enfermos vy Trasplantados
Hepaticos (FNETH).

Por su parte, la Presidenta de FNETH, DAa. Eva Pérez Bech, ha asistido al Ministerio de Sanidad
junto a los representantes de los cuatro colectivos que forman la Unidn de Trasplantados de
Organos Sélidos (UTxs) para tener una reunion con la Ministra de Sanidad. En este acto también
han participado la Directora General de la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT), Beatriz
Dominguez-Gil y laenfermera coordinadora de la ONT, Marta Garcia, que han tenido una mencion
especial paralos donantes que forman parte del Programa de Donacién Renal Altruista o de Buen
Samaritano, que puso en marcha la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) en el afio 2010.

Dia Nacional del Trasplante
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FNETH, miembro de la Unién de Federaciones de Trasplantados de Organos Sélidos (UTxs),
compuesta por la Federacion Nacional para la lucha contra las Enfermedades del Rindn (ALCER), la
Federacion Espanola de Trasplantados de Corazén (FETCO) v la Federaciéon Espanola de Fibrosis
Quistica (FEFQ), celebrd, un afio mas, el Dia Nacional del Trasplante junto a estas entidades. Contd
con la colaboracién de la Organizacion Nacional de Trasplantes (ONT) v la Fundacion ONCE para
celebrar un acto en la sede de esta Fundacion.

Asimismo, seorganizé esediaunseminarioweb gratuito conespecialistas médicosy personalidades
relevantes relacionados con el trasplante.

El objetivo del Dia Nacional del Trasplante es agradecer a todos los profesionales sanitarios, su
trabajo y dedicacion para que miles de personas cada ano puedan tener una segunda oportunidad
gracias a un trasplante, especialmente en estos tiempos complicados debido a la pandemia de
COVID-19.

A pesar de ello, y seglin datos de la ONT, en el ano 2021, el programa espanol de donacién y
trasplantes se recuperd del impacto sufrido en 2020, mostrando la robustez de Espana en este
dmbito, donde continla siendo referente mundial. Concretamente, la actividad trasplantadora
crecié un 8% el Ultimo ano vy se realizaron 4.781 trasplantes a lo largo de 2021.

Dia mundial del Cancer de Piel

FNETH ha realizado, como cada ano, lacampana de prevencion de cancer de piel en redes sociales.
La campana se dirige a personas con enfermedad hepatica y/o trasplante de higado y ofrece
consejos de prevencion a la hora de exponerse al sol.

Ademds, FNETH ha lanzado junto a ALCER, ADER y a la marca ISDIN una campana con la
colaboracion de la farmacéutica Chiesi Espana con el lema #AhoraTuPiel. Es la primera campaia
para prevenir el cdncer de piel en personas trasplantadas para prevenir el cancer de piel.

#AhoraTuPiel ha entregado a mas de 70 Unidades de Trasplante de hospitales de toda Espana,
cercade 2.500 kits de fotoproteccion. Estos Kits estaban formados por una crema especifica para
personas con trasplante y consejos especificos de su uso a los pacientes. #AhoraTuPiel nace de la
voluntad de contribuir a mejorar la calidad de vida de las personas que han recibido un trasplante
al reducir el riesgo de complicaciones derivadas de una inadecuada o insuficiente atencion al
necesario cuidado de la piel a través de dos palancas importantes: la sensibilizacion a los pacientes
recién trasplantados sobre el cuidado de la piel y los habitos de fotoproteccion, y el apoyo a los
profesionales de la salud en su labor de aconsejar los mejores cuidados dermatolégicos a sus
pacientes en el momento del alta tras el trasplante.
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Cicatrices
Exposicién fotografica “El Valor de las Cicatrices”

Personas trasplantadas se han convertido en modelos de la mano de
FNETH. El Proyecto “El Valor de las Cicatrices” ha reunido a ninos/as,
adultos/as y adolescentes en una exposicion fotografica para inspirar a
otros pacientes y fomentar la donacién de érganos.

La exposicion se inaugurd en el mes de septiembre en el Circulo de
Bellas Artes de Madrid y recorrerd durante el 2022 y 2023 varios
hospitales de Espana.

Al evento asistieron la Directora de la ONT, Beatriz Dominguez-Gil, el
Director de Atencién a Personas con Discapacidad de la Consejeria de
Familia, Juventud y Politica Social de la Comunidad de Madrid, Ignacio
Tremino vy el Presidente de COCEMFE, Anxo Queiruga, entre otros. El
acto fue presentado por la modelo e influencer Marisa Jara.

Pacientes y miembros de la comunidad sanitaria se dieron cita en el
mes de septiembre en Madrid para ver expuestas las 22 fotografias de
personas trasplantadas repasando sus cicatrices con pan de oro.

Inspirdndose en la técnica japonesa del Kintsugi ninos/as, adolescentes
y adultos/as han mostrado sus cicatrices con la intencién de eliminar
el estigma sobre el trasplante de higado y fomentar la donacion de
organos.

La Presidenta de FNETH, Eva Perez Bech ha hecho hincapié en el
objetivo de este proyecto: “empoderar alas personas que han vivido un
proceso de trasplante convirtiendo su cicatriz en un simbolo de fuerza,
viday orgullo”. Asimismo, han recordado la importancia de concienciar
sobre la donacién de érganos en nuestro pais. Razdon por la cual esta
exposicion fotogréfica itinerante, se expondrd en varios Hospitales
trasplantadores de toda Espana a lo largo de este afo y del proximo
2023. En 2022 el proyecto se ha expuesto en el Hospital Virgen del
Rocioen Sevilla, el Hospital Universitario Gregorio Marafion en Madrid,
el Hospital Universitario Marqués de Valdecilla en Santander vy el
Hospital Universitario Reina Sofia de Cordoba.

Sendas

[saac Belloso

CICA'

Antonio
Costoso

CICATRICES

Sendas es un grupo de trabajo de mujeres de todo el territorio nacional en el que se trabaja para
detectar y visibilizar las problematicas existentes en las diferentes areas de la vida de las mujeres

trasplantadas.

El perfil de las integrantes del grupo online es heterogéneo en cuanto a edad, territorio de

| del grupo son:

e Ser mujer.

procedencia, tiempo desde el trasplante y patologia de
. origenquellevé al trasplante. La heterogeneidad del grupo
& enriquece las distintas casuisticas que pueden vivir estas
mujeres. Los Unicos requisitos de acceso para formar parte

e Haber vivido el proceso de trasplante hepatico.

o Vivir en el territorio nacional y, por tanto, recibir
¥ seguimiento médico en Espana.
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Las reuniones son online a través de la plataforma zoom, de unas 2 horas y media de duracion
aproximadamente.

Alolargo del ano hemos trabajado temas de interés surgidos en el grupo.

Enlas reuniones se elige un tema a tratar previamente, las participantes exponen sus experiencias
personales al grupo y debaten acerca de las necesidades detectadas en su proceso de trasplante
relacionadas con el tema en cuestion. Se pueden observar las diferencias de funcionamiento de
unos hospitales trasplantadores a otros, se recopilan los mejores sistemas o se buscan otro tipo de
soluciones alos problemas detectados, y se hacen propuestas de mejora o reivindicaciones.

Todo lo trabajado se pondré en comuin en un encuentro presencial que tendra lugar en enero con
el fin de elaborar un documento firmado, el cual consistiria en un decalogo de reivindicaciones que
serd accesible para érganos relevantes del ambito sociosanitario.

Jornadas ludicas de Barcelona 2022

Desde la Fneth junto con ANINATH, realizamos unas jornadas Iudicas los dias 23 y 24 de Julio
en la Conreria - Barcelona. El objetivo era proporcionar acciones encaminadas a la mejora de la
calidad de vida tanto de las familias como de nifios y nifas con trasplante hepético y/o enfermedad
hepatica, a través de dos vertientes: La primera era dedicar un espacio y tiempo a los padres y
madres, proporcionando apoyo e informacion especifica, potenciando el empoderamiento vy
generando un entorno de ocio saludable. La segunda, era proporcionar a los nifos/as actividades
de ocio con pernocta, contribuyendo a fomentar su autonomiay sus habilidades sociales.

Para hacer posible esta actividad, junto con ANINATH, decidimos las fechas y duracion de las
jornadas, las edades de los/as participantes, asi como el enclave y los contenidos de los talleres
paralas familias. Posteriormente encontramos el alojamiento, se contratd a laempresa de ocio que
proporcionaria los monitores/asy la programacion didactica de los nifos/as, asi como contratamos
especialistas para las sesiones de las familias. Una vez se inscribieron las familias y enviaron la
informacién necesaria, se hizo un planning de medicinas, de alimentacion, establecimos los objetos
adaralos/las participantesy objetos allevar, asicomo los horarios de actividades, sincronizandonos
con el establecimiento.

Actividades de ocio en Tiana

Los/las ninos/as estuvieron dia y medio en el Albergue de la Conreria. Entre las actividades
realizadas se llevaron a cabo dinamicas, juegos con globos de agua, tarde de pelicula, taller de
mascaras, gymkanas, y actividades acuaticas.

Actividades ludicas con las familias

Para los familiares se programaron dos sesiones matinales, en el mismo albergue donde
pernoctaron sus hijos/as. El sdbado, tras su llegada, asistieron a un taller con la asociaciéon ATH, en
el cual se habld del paso de lanifez a adolescenciay fomento la participacion de las familias a través
de sus experiencias personales. Después del coffee break, pasaron a realizar un taller de Yoga con
el objetivo de desconectar de las demandas vy el estrés diario, que suele ser especialmente alto
para los familiares. Como colofén, realizaron una comida conjunta, donde compartieron intereses
e inquietudes. Al siguiente dia, a su llegada, hicieron un taller de arte terapia que consistié en
relajar el cuerpo para posteriormente pasar a desinhibir la mente a través de la pintura. Por ultimo
se realizd un coffee break y pasaron a acompanar a los ninos/as en la gymkana conjunta. Como
colofén, realizaron una comida junto con sus ninos/as.
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Desde la Fneth junto con HePA, realizamos unos campamentos del 3 al 10 de Julio, en Navaluenga
- Avila. El objetivo principal era generar espacios y tiempo de ocio compartido entre nifios vy
ninas trasplantados, asi como menores familiares sin enfermedad relacionada. De ésta manera,
se fomentaba la empatia y conciencia social vy, los/las ninos/as que habian vivido un trasplante se
integraban en un ambiente normalizado que les ofreciera, a su vez, la oportunidad de compartir
experiencias con otros/as que han pasado por situaciones similares. Ademas, se realizaron unas
dindmicas y comidas con las familias, a fin de crear red y compartir experiencias.

Para hacer posible éste proyecto, junto con HEPA vy una empresa de tiempo libre especializada,
decidimos lasedades de los ninos, las fechasy duraciénde las jornadas, el enclave, las caracteristicas
de las actividades a realizar y las dindmicas con las familias. A la vez, desde la FNETH fuimos
confeccionando la documentacion relacionada (formularios de inscripcion, normas generales, etc.).

Posteriormente establecimos un periodo de inscripcion y realizamos un triptico que expusimos
en la planta de hepatologia pediatrica del hospital de la Paz, con el objetivo de llegar a mas
participantes. Pasado el plazo de inscripciony tras la recepcion de informacion necesaria (informes
médicos, seguros...), mandamos a confeccionar un kit de objetos que le dimos a cada uno de los
ninos/asy realizamos plannings de medicacion, alimentacion, actividades diarias etc. Ademas, unas
semanas antes del campamento, se hizo una charla al personal implicado, sobre los cuidados a
tener en cuenta ante una enfermedad y/o trasplante hepatico, asi como se aclararon dudas con las
familias sobre las necesidades propias de cada participante.

Llegado el comienzo del campamento, hicimos una presentacion introductoria a los padres vy
madres de los 19 ninos. Luego, pasamos a hacer una dindmica familiar en uno de los patios del
alojamiento y posteriormente, se realizaron las actividades establecidas en el programa, sélo con
los ninos.

Dia a dia, se establecieron actividades en torno a los tres ejes de la formulacion (IUdicas, espacio
de respiro y relajacién, y actividades de psicomotricidad). La mayorfa tenfan un componente
transversal de busqueda de autoconfianza, de habilidades o relaciones sociales, que luego se
trataban en las asambleas. Ademas, se realizaron diversas actividades multiaventura.

Durante el campamento, se envio a las familias, un resumen de las actividades realizadas junto con
fotos, cada dos dias. Ademas, los/las participantes tenian un tiempo para hablar con sus familiares,
adiario.

El Ultimo dia, se realizd una sesion con las familias para conocer como habian vivido la experiencia,

Campamento de verano
2 XWI+I@ILI@I+X
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desde un enfoque psicoldgico y asociativo. Posteriormente, pasaron a comer y, para terminar, los
niNos y nifas se reunieron con su familia, firmando la hoja de salida.

Hepatitis virales
Dia mundial de las hepatitis viricas.

Cada 28 de julio se celebra el Dia Mundial contra la Hepatitis y en el ano 2022 FNETH vy Apoyo
Positivo, junto a la Asociacion Espanola para el Estudio del Higado (AEEH) vy la Alianza para la
Eliminacion de las Hepatitis Viricas en Espana (AEHVE) han lanzado una campafa para denunciar
que el Objetivo Mundial de la OMS de reducir la incidencia y mortalidad relacionada con las
hepatitis By C no esta siendo alcanzado.

La activista Carla Antonelli, el psicologo especializado en salud Pablo Barrios y el escritor Carlos
Barea, protagonizan las piezas audiovisuales de la campana, que cuenta con otros materiales
educativosy conuna peticion de colaboracion publica a través de una carta enviada a las diferentes
administraciones en la que detallan las carencias en la respuesta a las hepatitis en Espana y
proponen una serie de pasos para conseguir el Objetivo Mundial de la OMS
en 2030.

Sintomas Entre los puntos consideran necesarios:

e Garantizar la vacunacion infantil completa de Hepatitis B, y en
aquellos casos gue no fueron vacunados o requieren un recuerdo.

Dia Mundial de
t>=Hepatitis

e Proporcionar material preventivo idoneo, especialmente entre
las personas que se inyectan drogas, asi como garantizar el acceso a
terapias de sustitucion de las sustancias a las que son dependientes.

Stz e Reducir un 90% el nimero de infecciones cronicas por hepatitis

viricas

» Diagnosticar y dar acceso a tratamiento al menos al 75% de las

Dia Mundial de
t=*Hepatitis

Sintomas

personas afectadas por hepatitis By C, logrando la supresién viral,
enelcasodelaB,ylacura, enelcasodelaC, enal menosun 20%.

Por ultimo, en esta campafa se recuerda que la microeliminacion es la
estrategia méas eficaz para lograr la eliminacion global de este virus en toda
la poblacion.

Ademas FNETH ha creado una serie de creatividades sobre Hepatitis que
ha distribuido entre las asociaciones y también ha ideado “el pequefio gran

Dia Mundial de
l=*Hepatitis

Sintomas

# A TETSee e |iDro de las Hepatitis”,

Participacion en las Jornadas 2022 de actualizacion en atencion
farmacéutica al paciente con patologias viricas.

Eldia 13 de mayo de 2022 Rosa Maria Gémez, psicéloga de la Federaciony
Eva Pérez Bech participaron como ponentesen lasjornadas de actualizacion
en atencion farmaceUtica al paciente con patologias viricas.

Dia Mundial de
t=*Hepatitis

En estas jornadas se traté el tema de la realidad de los pacientes con
patologias viricas y nuevas perspectivas farmaceuticas en el abordaje.

Qué colectivos son mas vulnerables?

&

A A TE Sove gows.
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Desde FNETH realizamos diferentes iniciativas por el Dia Mundial del NASH, celebrado el 9 junio.
Con el objetivo de contribuir a la concienciaciéon sobre habitos de vida saludables que ayuden a la
prevencion del EHGNA (Enfermedad Grasa Hepatica No Alcohdlica) e impedir que evolucione a
EHNA/NASH (Esteatohepatitis No Alcoholica o Non Alcoholic Steatohepatitis en Inglés). FNETH
lleva anos comprometida con la prevencion y sensibilizacion de la enfermedad de higado graso no
alcohalico, EHNA/NASH y este afo la Federacion ha estado presente en diferentes actividades:

Campana informativa en redes sociales: Como venimos haciendo cada ano, elaboramos una serie
de infografias y creatividades dirigidas a visibilizar y concienciar sobre esta patologfa en redes
sociales.

Presenciade FNETHenlajornadacelebradapor ELPA (European Liver Patients) por el DiaMundial
del Nash en donde aportamos el testimonio de una paciente espafola con EHNAy participamos en
un coloquio virtual junto a nuestros homadlogos europeos.

FNETH estuvo presente como ponente en la mesa redonda de pacientes organizada en uno de
los eventos sobre la enfermedad de NASH mas importantes del mundo: NAFLD CARE 2022 ,
celebrado en Barcelona. FNETH compartio experiencias y actividades que realiza relacionadas con
esta patologia.

Asimismo FNETH estuvo presente en una jornada parlamentaria sobre Enfermedad Hepatica
Metabolica en el Congreso de los Diputados.

Por Ultimo representantes de FNETH fueron invitados al 47 Congreso de la Asociacion Espanola
del Estudio del Higado que estuvo centrado en advertir sobre la creciente epidemia que supondra
el NASH en el mundo.

~<NASH

¢Qué es la NAFLD?
La NAFLD, o Enfermedad Hepatica Grasa No Alcohdlica,

el higado. Aunque su tratamiento es simple, si no se
atiende puede levar a graves problemas hepaticos.

Qué es la NASH?
La NASH es una forma mas grave de NAFLD, y se

inflamacion y fibrosis en el higado. Si es o
suficientemente grave, puede derivar en cirrosis, o
igado, y conducir a un

-=NASH

7")\ @ """ FOLEE,. ¢Es muy comun el NASH?

Seestima que el

25%

dela poblacién mundial
padece NASH

~=NASH

¢Puedo tener NAFLD o NASH?

Todus podemos tener NAFLD o NASH sin |mpcnar laedad,
anen

x)g@

A @ FOLEH

Obesidad Diabetes Tipo 2 Colesterol alto Hipertension
7"0‘ """ FORSE. ¢Como se trata el NASH?
Diciendo ADIOS a la vida sedentaria... y HOLA a la vida saludable.
éﬁ*uo existe ningtin medicamento aprobado para tratar el NASH.
?:ﬁ @m‘..
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En octubre de 2022 se celebrd el mes del cancer de higado con el objetivo de visibilizar el cdncer
de higado y concienciar a la sociedad sobre la necesidad de realizar un diagndstico precoz de la
enfermedad mediante cribado y fomento de los hébitos de vida saludables como elemento de
prevencion de enfermedades hepaticas.

Para ello, llevamos a cabo las siguientes acciones durante el mes de octubre:

e Difusion de contenido relacionado con el cancer de higado en redes sociales y pagina
web de FNETH durante el mes de octubre.

» Realizacion de un evento dedicado al mes del Hepatocarcinoma.

* Difusion de nota de prensa entre los medios de comunicacién sobre las actividades y
dicho evento. Y las planificamos semanalmente dedicando cada semana a una temética:
deporte, nutricion saludable, informacion clinica y alcohol.

Finalizamos el mes con una iniciativa junto a nuestras 22 asociaciones en el dia 30 de octubre,
dedicado al mes del cancer de higado. Bajo el hashtag #PonlLuzAlCancerdeHigado decenas
de Ayuntamientos, Hospitales y monumentos de toda Espafna se iluminaron en verde para dar
visibilidad a esta patologia. Conseguimos iluminar 12 de las 17 CC. AA.

Prevalencia
del hepatocarcinoma

Desmontando —
Falsas creencias |
Sobre la nutricién en pacientes hepéticos

Diagndstico tardio muy comin, un
70 % de los hepatocarcinomas s
detectan ya en estado avanzado.

En Espaia se diagnostican cada
afi0 3.000 casos nuevos de céncer
de higado, un millén anuales a nivel
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Formacioén en adicciones comportamentales y consumos de riesgo

Durante el segundo semestre del afio 2022 se comenzo a ejecutar un proyecto financiado por
el Plan Nacional Sobre Drogas. Este proyecto de cardcter formativo consta de 4 seminarios
en donde se tratan las adicciones comportamentales vinculadas a los consumos de riesgo.
Como es un proyecto cuyo plazo de ejecucion comprende el afio 2022 vy el ano 2023, durante el
ano 2022 se han desarrollado todas las actividades previas a las formaciones.

Partiendo de unesquema base con las teméticas atratar encadauno de los seminarios serealizaron
adaptaciones en las tematicas de los mismos. De esta manera los temas comunes contaban con un
numero mayor de horas que los temas especificos.

Por otro lado, se buscéd que todos los seminarios tuviesen 3 o méas ponentes diferentes. Esto es
debido a que, al ser 10 horas por seminario, consideramos que era importante tener variedad de
metodologias, conocimientos y poder aportar méas dinamismo en su realizacién. Posteriormente,
en la creacién de los horarios, este esquema v las horas de cada ponencia tuvieron unas minimas
variaciones para poder adaptar y cuadrar el horario de los 6 profesionales. Una vez realizadas
las divisiones de horas y sesiones, se determinaron los perfiles profesionales que debian realizar
cadaunade las ponencias. Esto se hizo para que 1 mismo ponente pudiera participar en diferentes
seminarios alavez, yaque muchos tienen sesiones en comun. Esto resultd muy Util para el posterior
proceso de busqueda, ya que redujo el personal requerido, y nos permitié contar con especialistas
pertenecientes a diferentes campos implicados en adicciones y su abordaje profesional. Al hacer
esta division se hizo una aclaracion de las ponencias impartidas, su respectivo orden (segin el
criterio de ir desde los més general, y basico, hacia lo mas avanzado y especifico) para el recuento
de horas de cada seminarioy profesional.

Durante las primeras reuniones se decidieron los meses en los que se llevaria a cabo el proyecto,
evitando dias festivos y fechas importantes para la FNETH. Los meses seleccionados fueron
Febreroy Marzo. Ubicando las sesiones de diferentes seminarios en dias diferentes de la semana,
para evitar solapamientos. Todos los seminarios tienen horario de tardes, para acoplarse al horario
lectivo, que suele ser por las mafanas.

También se decidio, después de una reunién con el presidente de Socidrogalcohol, que se haria
una primera sesion genérica para todos los seminarios. Aprovechando que el tema era comun,
nos sirve para dar la bienvenida, hablar de la entidad v las actividades que se realizan, y hacer una
introduccion a los conceptos béasicos de la materia.

Se hizo una seleccion de Centros Publicos, con grados sociosanitarios, en los que se ofertara el
cursoy se procedid a la busqueda de los profesionales que se adaptaran a los perfiles, y cumplieran
con ciertos requisitos especificados por la Federacion, como el dinamismo, originalidad... Cabe
destacar que hay algunos de los perfiles que resultan un poco mas complejos de encontrar, ya
que deben de tratar temas muy especificos, en los que poca gente esta especializada. También es
interesante encontrar y contactar con gente con la que ya se haya trabajado anteriormente y nos
haya ofrecido buenos resultados, a la vez que ponentes nuevos.

Se cred el material de carteleria y difusion, en fisico y para redes sociales, seglin su respectiva
normativa y logotipos. Posteriormente utilizamos nuestros contactos con las asociaciones del
territorio nacional para colgarlo en los centros universitarios. Respecto a las redes sociales, las
principales fueron Instagram (ya que es lamas utilizada por los estudiantes), donde se cred un Reels
y se publicaron los carteles. También hicimos uso de 4 los grupos de Whatsapp de las diferentes
facultades. Adjuntando el Link o Qr para acceder automaticamente al espacio de inscripciones.
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Plataforma de Inscripciones

Dentro de la pagina web Junto con el personal informatico, creamos un apartado en la pagina web
como portal de inscripciones. A este se podia acceder via link (difusion online) via Qr (Carteleria)
o entrando directamente al sitio web de la Federacion. Aqui se encuentran los horarios, y se
selecciona el/los seminarios junto al ciclo en el que se quiere realizar. Como datos se requieren
nombre, apellidos y direccion de correo electrénico. Concadainscripcionllegauncorreoalacuenta
de prevencion, desde la cual se envia la confirmacion v las claves para la plataforma de Moodle.

Plataforma Moodle

Dentro de la Plataforma de Moodle de Fneth, se cred un curso por cada seminario, cada uno
dividido en dos grupos, los dos ciclos (Febrero y Marzo). Aqui se adjuntaron los links de Zoom para
acceder alas sesiones y posteriormente los materiales realizados por los profesionales. Después
derecibir las inscripciones se did de alta a cada usuario en la plataforma, y se les matriculd enel/los
cursos seleccionados.

Charlas de prevencion con menores: “No te lo compro”

Durante el segundo semestre del ano 2022, se ha comenzado a desarrollar el proyecto
‘No te lo compro” Este proyecto tiene como objetivo incorporar la formacion e
informaciéon sobre conductas adictivas y de riesgo en la poblaciéon infantil vy juvenil a las
dindmicas asociativas existentes en el barrio con impacto en esa franja de la poblacién.
Para  lograr este objetivo se han llevado a cabo 6 @ sesiones en
asociaciones que trabajan con menores en distintos distritos de  Madrid.
Enestas sesiones se trabajé para desmitificar el uso de sustancias tdxicas y como afectan. También
se trabaja para ofrecer una oferta de ocio saludable. En total participaron 123 personas en estas
sesiones.

Si no bebo alecokol, tazte una copa y tazte un chupito,
no me lo pasaré bien ueras como te animas. no me §eas muermo.

Jetedo-carr e
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El objetivo de este proyecto es fortalecer la red de 22 asociaciones
federadas a FNETH.

Para conseguir este objetivo se realizan las siguientes actuaciones:
Encuentro de asociaciones de FNETH

La Federacion organizo en 2022 dos encuentros en donde se llevaron
a cabo actividades ludico-formativas, para fomentar la participacion
de las Juntas Directivas de las distintas asociaciones.

En concreto, en el encuentro de Barcelona se contd con una
Coach especializada que se encargd de trabajar a través
de dindmicas habilidades transversales como el trabajo en
equipo, la comunicacion interna y externa, y la escucha activa.
Por otrolado, dentro de estos encuentros serealizaron talleres parael
empoderamientoy la capacitacion de las Juntas Directivasy el equipo
técnico de las mismas. Se realizaron en las jornadas de Barcelona un
role playing de comunicacion externa en diferentes escenarios en los
quelas Juntasse puedenencontrar. Igualmente sellevdacaboungrupo
de revision de la Guia de Trasplante Hepdatico para su actualizacion.
En el caso de Sevilla se llevd a cabo un taller de formulacion de
proyectos sociales con el equipo técnico de las asociaciones y un taller
de comunicacién con las Juntas Directivas.

Actuaciones de empoderamiento  y  capacitacion de
las  Juntas Directivas, asi como trabajo en habilidades
transversales para la gestion vy direccion de las entidades.
En concreto dentro de esta &rea, se realizaron talleres de redes
sociales, comunicacion, formulacion de proyectos.

Muestra tu orgullo

Muestra tu orgullo se trata de una iniciativa llevada a cabo por parte
de la Federacion en el afio 2022.

Esta iniciativa pretende fortalecer el trabajo en red de las
asociaciones federadas. A través de la preparacion de unas
hojas de registro de buenas practicas asociativas, las entidades
de todo el territorio nacional pertenecientes a FNETH nos
enviaron las actividades de las que mas orgullosos se sentian.
De esta manera, desde FNETH recopilamos esas buenas
practicas y preparamos un material grafico para que fuesen
compartidas en una dindmica Iudica que tuvo lugar en las
jornadas que llevamos a cabo en Barcelona en junio de 2022.
Entre todas las asociaciones compartieron la metodologia de cada una
de esas buenas practicas facilitando la replicabilidad de las mismas en
distintos territorios donde contamos con asociacion.

Tutorizacion de entidades

Con el objetivo de facilitar el crecimiento de las entidades federadas,
durante el ano 2022 se ha tutorizado a las entidades que se han
puesto en contacto con el equipo técnico de la federacion para
lograr los objetivos que se hayan marcado en el corto y medio plazo.
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Se hanllevado a cabo reuniones y revisiones de materiales con mas de 10 entidades.

Entre las peticiones de apoyo mas recurrentes se encuentran: la redaccion y formulacion de
proyectos sociales asi como la orientacion en la presentacion de subvenciones publicas y privadas.

Voluntariado

Dentro del proyecto de wvoluntariado se han realizado distintas formaciones
para las nuevas incorporaciones dentro del proyecto de retales.
La primera formacion realizada se llevd a cabo el 23 de marzo de 2022 y en la
misma se trataron por un lado los derechos y deberes del voluntariado y por el
otro, se trataron herramientas para el acompanamiento grupal vy autocuidado.
Por otro lado, se realizé una actividad ludica para generar vinculos en el grupo.

La segunda formacion se llevé a cabo el 31 de mayo con los/as nuevos/as voluntarios/as que
comenzarian su labor en el Hospital Puerta del Hierro. Esta formacion se realizé en formato online
y se trataron los mismos contenidos que en la anterior formacion.

La tercera formacion tuvo lugar el 13 de octubre con los/as nuevos/as voluntarios/
as que se incorporaron en el grupo de retales del Hospital Doce de Octubre.
Todos los contenidos de dichas formaciones estan disponibles en nuestra plataforma Moodle.
En este sentido y para fomentar la captacion e incorporacion de nuevos perfiles a las
entidades federadas se ha redactado durante el afno 2022 un Plan de captacion de
voluntariado asi como una ficha para agilizar la incorporacion de estos voluntarios/as.
Este material fue repartido entre las asociaciones asistentes a las Jornadas de Barcelona.
Porotrolado,enlasjornadas queserealizaronen Barcelonasellevd acabo unaformacion especifica
sobre el proyecto Retales para poder implementar proyectos de voluntariado innovadores dentro
de las asociaciones. En dicha sesion participaron miembros del equipo técnico de las distintas
asociaciones federadas asi como los responsables de los programas de voluntariado.
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Durante el afo 2022, dentro del drea de trabajo de investigacion FNETH se centrd en tres lineas
de investigacién relacionadas con la calidad de vida y el bienestar emocional de las personas
trasplantadas y sus familias. Se realizaron encuestas online para recopilar datos sobre la carga
socioeconémica en hogares con miembros que padecen enfermedades hepaticas crénicas, la
influencia de las hepatitis viricas y el VIH en la vida sexual de las mujeres, y la carga emocional
experimentada por las personas trasplantadas cony sin apoyo psicosocial.

Los resultados revelaron que las personas trasplantadas y sus familias enfrentan desafios
significativos en su vida diaria. Se observéd que la falta de apoyo psicosocial era comun entre los
participantes, y la mayoria expresé que haber recibido este tipo de apoyo habria sido beneficioso
para ellos. Ademas, se encontrd que muchas familias no reciben ingresos o beneficios econémicos
por susituacionsocio-sanitaria,loque generaunacargafinancieraadicional, especialmente debidoa

los ingresos hospitalarios
periodicos.

En relacion con la vida
sexual de las mujeres con
hepatitis viricas y VIH
transmitido por la pareja
0 procesos médicos,
se identificd una
disminucion significativa
en la autoestima,
cambios negativos en la
imagen corporal, miedo
al rechazo y la muerte,
sentimientos de culpa,
tristezay ansiedad.

Engeneral, losresultados
del proyecto destacaron
la necesidad de brindar
apoyo psicosocial a las
personas trasplantadas
y sus familias, asi como la
importancia de abordar
la carga socioeconémica
% emocional que
enfrentan. Estos
hallazgos contribuyen a
una mayor comprension
de los desafios asociados
con las enfermedades
hepéticas croénicas, vy
nos sirven como base
para el desarrollo
de intervenciones vy
servicios de apoyo mas
efectivos en el futuro.

ANALISIS DE LA PERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD EN EL PACIENTE TRASPLANTADO
HACE MAS DE 10 ANOS, A NIVEL ESTATAL.

Sara Roman Serrano - Técnica de proyectos de FNETH

Fernando Garcia Pérez- Técnico de proyectos de FNETH

Objetivo
Conocer la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) de los
pacientes con trasplante hepatico realizado hace mas de 10 afios.

Metodologia

Estudio cuantitativo llevado a cabo a través de una encuesta online
difundida mediante la pagina web, redes sociales de la Federacion
Nacional de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH) y de la
difusion de nuestras asociaciones federadas distribuidas a o largo del
territorio nacional. Para conocer la CVRS de los pacientes con
trasplante hepético realizado hace mas de 10 afos, se ha utiizado el
cuestionario especifico LDQOL 10 en su adaptacion transcultural del
cuestionario especifico de calidad de vida para hepatologias crénicas
para suuso en la poblacion espariola.

Esta encuesta fue dirigida Unicamente a pacientes con trasplante
hepatico y llevada a cabo a través de la plataforma Google Forms.

£l formulario de la encuesta fue previamente revisado y validado por la
Socledad Espariola de Trasplante Hepatico (SETH).

Todos los datos recabados fueron analizados mediante el programa
SPSS (Statistical Package for Social Sciences) para poder proceder a su
correspondiente estudio. En primer lugar, las respuestas fueron
codificadas, se etiquetaron los valores de las variables de respuestas, se
agruparon en diferentes categorias las respuestas a preguntas abiertas,
los casos perdidos fueron depurados, y se lievo a cabo la recodificacion
final.

Finalmente, a la hora de atender a los criterios de inclusion y exclusion
de participantes, iinicamente se tuvo en cuenta la diversidad territorial,
y que el trasplante hepético hubiese sido realizado 10 afios antes
minimo.

Resultados

La encuesta estuvo abierta entre el 1 de enero de 2021 y el 31 de
octubre de 2021, recibiendo un total de 114 encuestas, de las cuales
finalmente 68 fueron validas para el analisis.

Caracteristicas sociodemograficas

£l 588% de los participantes que finalmente se tuvieron en cuenta
fueron hombres y el 412% mujeres, la edad de los participantes ha
oscilado entre los 27 y los 79 afos, y la edad media resulto ser de 58
afios. Ademas, el estudio presento una variedad demografica a nivel
nacional en cuanto al lugar de origen de las personas participes.
Inmunosupresores

£188,2% de las personas que han participado en el estudio dicen tener
toda la informacion que necesitan saber sobre su tratamiento
inmunosupresor, por el contrario, un M8% dice no tener dicha
informacion.

Principalmente la informacion sobre todos los aspectos relacionados con
os inmunosupresores es dada por el doctor/a en un 86,8%, en el 7,4% de
los casos la informacion la ha proporcionado el personal de enfermeria y
llama la atencion que el 59% dice tener que haber averiguado por si
mismo/a esta informacion.

Ademas, si tenemos en cuenta la pregunta écuanto cree que sabe sobre
los inmunosupresores? Unicamente el 574% de los participantes dice
saber bastante frente a un 279% que dice saber poco sobre los.
inmunosupresores.

Aspectos psicoldgicos

Destacar el bajo porcentaje encontrado de personas que han recibido
ayuda psicolbgica en algin momento (265%), frente a una gran mayoria
de participantes que nunca han acudido a este tipo de apoyo (73.5%).

El 823% de los encuestados/ as consideran la ayuda psicologica como
algo bastante o muy importante para la recuperacion de un paciente que
es trasplantado.

Efecto de la crisis sanitaria COVID-19 en la CVRS

si:16,2% MMl [0 No:83 8% Sit 45,5%. I No:54,4%

iConsidera que la percepcion 4Considera que la percepcion
sobre su estado de salud ha sobre su estado psicologico ha
empeorado a causadel COVID19?  empeorado a causa del COVID-19?

Necesidad de acompaniamiento

psicoldgico
Percepciondel  Si 7 24 32
empeoramiento
delestado o i % e
psicologico
Total 8 60 68

Se trata de unos datos bastante relevantes ya que, desconociendo los
motivos de ello, un 353% de la muestra total de la encuesta no estima
preciso un acompariamiento psicologico que pueda ayudarle a mejorar
un estado psicologico que afirman haberse visto notablemente afectado
debido ala panderia.

Necesidad de acompariamiento
psicologico

Si No Total
Haberrecibido ~ Si 3 5 8
apoyo
psicologico No 5 45 50
Total 8 60 68
Por otro lado, debemos resaltar que de las 50 personas que marifiestan

no haber recibido nunca apoyo psicologico, existen cinco participantes.
que si sintieron necesitar de tal acompafiamiento tras el comienzo de la
pandemia.

Conclusién

El analisis de los resultados nos ha dado pie a observar alguna serie de necesidades que vemos recomendables trabajar para contribuir asi
a mejorar la CVRS tanto de las personas con perfil similar a las participantes en el estudio como a personas que llevan menos afos
trasplantadas.

Para empezar, se observa la necesidad de facilitar mayor formacién e informacion a los pacientes por parte del personal sanitario sobre los
tratamientos inmunosupresores. Para ello, se podrian fomentar mas formaciones junto con este tipo de profesionales que permitan
resolver estas dudas y adquirir toda la informacion necesaria sobre los tratamientos inmunosupresores. De esta manera se obtendra
unainformacién veraz y nadie tendra que recurrir a buscar informacién en internet con los peligros que conlleva.

El hecho de que personas que llevan mas de 10 afios con un tratamiento a dia de hoy afirmen estar faltos de informacion y conocimiento
sobre el mismo nos ha hecho plantearnos que este aspecto comprende una necesidad a cubrir y mejorar.

Por otro lado, la pandemia ha provocado un aumento en el nimero de personas que han necesitado acompariamiento psicologico. Sin
embargo, hemos visto que la mayoria de participantes no terminan acudiendo a un profesional de la psicologia. Por ello, consideramos
necesario seguir luchando contra la imagen y prejuicios que rodean a las personas que se apoyan de este tipo de servicios ya que, esto
provoca que aun a dia de hoy muchas otras personas no decidan pedir ayuda a estos profesionales. De esta forma, animamos a las
asociaciones federadas a FNETH a promover campafias que conciencien sobre el papel que juega el psicologo/a tanto en la recuperacion
de estetipode pacientes comoenel iimi de unasalud mental opti

Contacto
Fernando Garcia Pérez - investigacion@fnethorg
917396872
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Este ano hemos continuado con esta seccion
en la web que comenzamos en 2021. Hemos
realizado entrevistas a personalidades destacadas
en relacién a los trasplantes de odrganos vy los
pacientes de hepatopatias.

Comenzamos las entrevistas de este afo
empezamos con Jorge Garrido, director de Apoyo
Positivo. Jorge nos cuenta como a lo largo de los
anos, la organizacién ha evolucionado y se define
como un recurso de innovacion social comunitaria
que aborda la diversidad y sus necesidades en
salud, educacién y derechos. Han trabajado en
la prevencién de infecciones de transmision
sexual, ofreciendo pruebas réapidas y programas
especializados, y han contribuido al avance de
los derechos sociales en temas como homofobia,
transfobiay machismo.

El Dr. Manuel Romero destaca el papel de la
resistencia a la insulina en la respuesta viral de
pacientes con hepatitis C cronica. Y considera
que Espana se ha convertido en un referente
internacional en lo referente a la lucha contra la
hepatitis C, pero también reconoce la creciente
epidemia de higado graso no alcohdlico vy la
importancia de adoptar habitos de vida saludables.
Sefala que la desinformacién en salud es un
problema grave y destaca el optimismo en el
avance de la medicina hepatica, gracias a los
logros alcanzados vy el enfoque en la medicina de
precision.

El Dr. José Miguel Cisneros, se muestra optimista
respecto a la aprobacion de la especialidad
médica de Enfermedades Infecciosas en
Espafia y reconoce la existencia de estigma
hacia las enfermedades infecciosas y aboga por
acciones para combatirlo, enfatizando que el
reconocimiento de la especialidad ayudard a
mitigar este problema. Senala que los pacientes
desempenan un papel crucial y agradece el apoyo
de asociaciones como FNETH. Respecto a la
pandemia de COVID-19, destaca la intensidad y
responsabilidad que ha implicado, y menciona los
avances en el tratamiento de la hepatitis C gracias
a los nuevos antivirales.

El Dr. Agustin Albillos, Jefe del Departamento de
Gastroenterologia y Hepatologia en el Hospital

Jc Em’ g
e A Positivo

gia Digestiva (SEPD)

FNETH te ta
Ja mpu

specialista en Aparato Digestivo
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Ramon y Cajal, Catedratico de Medicina en la Universidad de Alcald y Presidente de la SEPD,
menciona la importancia de la colaboracidon con asociaciones de pacientes para fomentar el
conocimiento y la prevencion de enfermedades hepaticas y digestivas. Albillos sefala que Espana
tiene la capacidad de alcanzar el objetivo de eliminar las hepatitis viricas antes de 2030, y destacala
necesidad de implementar politicas de concienciacion, diagnostico y tratamiento. Albillos también
enfatiza la importancia de la deteccién temprana de la hepatitis C y la necesidad de una mayor
financiacion y coordinacion para lograr la eliminacion de estas enfermedades.

El Dr. Javier Ampuero, especialista en Aparato Digestivo, destaca que se ha logrado una mayor
concienciacion sobre la incidencia del cdncer de higado en personas con cirrosis hepatica, debido
en parte a la curacion mas facil de la Hepatitis C y que el diagndstico precoz mediante cribado
desempena un papel fundamental en la supervivencia a largo plazo. Nos indica también que el
trasplante hepatico es la opcién curativa principal en casos de cirrosis y cancer de higado, pero sin
perder de vista que llevar un estilo de vida saludable puede reducir el riesgo de desarrollar esta
enfermedad.

Jesus Fargas, presidente de la recientemente fundada Asociacion de Pacientes Hepéticos de la
Comunidad de Madrid (AHEMAD), nos cuenta que la asociacion se cred con el proposito de brindar
ayuday apoyo a los pacientes y familiares afectados por enfermedades hepaticas. AHEMAD busca
cubrir las necesidades no clinicas, como el apoyo psicoldgico y el asesoramiento entre iguales,
que no son cubiertas por las instituciones sanitarias. Uno de los principales retos que enfrenta
la asociacién es lograr un reconocimiento y participacién activa en las estructuras del sistema de
salud.

La Presidenta de CESIDA, Reyes Velayos, destaca la evolucion de la asociacion en paralelo a los
avances médicos relacionados con el VIH. Sin embargo, sefala que alin persisten retos en la parte
social, donde el estigma y la vulneraciéon de derechos contintian afectando a las personas con VIH,
especialmente aquellas que pertenecen a otros colectivos marginados. Aunque la pandemia del
COVID-19 ha supuesto un obstaculo, Reyes se muestra optimista respecto a la posibilidad de
eliminar el VIH en paises desarrollados para 2030, pero enfatiza laimportancia de abordar también
la situacion en Africa. También destaca la necesidad de crear la especialidad de enfermedades
infecciosas en Espafna para garantizar una atencion adecuada a las personas con VIH.
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