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Haciendo un balance de este ano que finalizamos, en relacién a lo que nos atane
directa e indirectamente a nuestro colectivo, puedo contemplar que ha habido luces
y sombras.

La mas importante, es que se haya batido el récord de Donaciones de érganos y de
ello estamos muy orgullosos de haber aportado nuestro granito de arena. Nuestras
campanas para Fomentar la, Donacion, las mesas informativas que distribuimos por
todo Aragon, la Gala por la Donacién que realizamos en mayo, por cierto con todo un éxito de asistencia,
y las demas actuaciones que AETHA y su voluntariado ha realizado, ha servido como apoyo para que
este ano se haya conseguido este récord. Ello se traduce en salvar mas vidas a personas que estan en
una lista de espera.

Las luces son también, el que a pesar de la maldita crisis y 1os recortes, sigamos teniendo un excelente
equipo de trasplantes en Aragbn. A pesar de la escasez de personal o medios, nuestros Cirujanos,
Hepatodlogos, Digestivos, Enfermeras y personal sanitario en general, realizan un esfuerzo personal
impagable. Nunca podremos agradecer lo suficiente a estas personas 1o que hacen por nosotros.

También es buena noticia que se sigan dando los tratamientos tan costosos para erradicar la Hepatitis
C, segun conversaciones con nuestros médicos de referencia, me comentan que ya estan tratados
todos los enfermos en fase IV y III, (los mas graves) y que ya se estan dando a pacientes con dafio
hepatico en fase II. En una reunién mantenida con el Consejero de Sanidad de Aragon, el Dr. D. Sebastian
Celaya, me asegurd que no pensaba realizar ningun recorte en cuanto a partida econdémica dedicada a
este tratamiento. Los tratamientos de la Hepatitis C, son unos tratamientos surnamente caros, pero a
cambio, estan salvando vidas. Por tanto el desembolso y esfuerzo econdémico que esté realizando el Salud
Aragonés, se vera compensado, a medio y largo plazo en menos bajas laborables, en incapacidades, en
menos gastos en trasplantes y 1o mas importe en vidas.

Nuestra Asociacion A.E.T.H.A., ha realizado durante el afio diversas actividades, todas ellas dirigidas
sobre todo a los enfermos y trasplantados Hepaticos, muchas de ellas dirigidas a rehabilitacién después
del trasplante. Nuestro mayor esfuerzo ha sido el informar y ayudar a través de la Trabajadora Social
de sus derechos y prestaciones como trasplantados, las campafas para fomentar la Donacioén y las
campanas de prevencion de la Hepatitis C. El excelente equipo de voluntariado ha seguido ayudando
en los hospitales a los enfermos y familias antes y después del trasplante, el piso de acogida ha estado
plenamente ocupado durante todo el ano, ademés de jornadas, talleres, etc.....

Las sombras siguen siendo las mismas que en anos anteriores, la falta, de criterio baremos para dar el
33% o mas de minusvalias a las personas enfermas con una Hepatitis C o a personas trasplantadas, 1os
baremos para dar las incapacidades.... No es de 16gica que a unos enfermos o trasplantados selasdeny
a otros con la misma, patologia no se 1o den. No es de recibo que en otras comunidades esos baremos sean
mas benévolos que en Aragon.

Respecto a los tratamientos de la Hepatitis C, es vergonzoso que no tengan las mismas oportunidades
un enfermo que viva en Valencia, que uno de viva en Barcelona o Zaragoza. Todos deberian recibir estos
tratamientos con la misma prontitud, independientemente de la comunidad que en la que viva. Deberia
de existir unas partidas presupuestarias igualitarias para que ninguna comunidad se queden atras.

Por culpa del maldito cancer, muchos de nuestros companeros de la, asociacién han fallecido este afo,
personas muy queridas por todos nosotros. Para los trasplantados, debido a los inmunosupresores
que tomamos, estamnos mas expuestos a este tipo de enfermedades y a otras infecciones. Por ellos
hacemos hincapié de la, importancia de cuidarse lo méaximo posible y seguir todos los consejos y
pautas recomendadas por nuestros facultativos. (en nuestra asociacién facilitamos guias con estas
recomendaciones)

Para este proximo ano 2017, solo pido que nuestro colectivo siga igual de activo y
cooperante con suasociaciéon. Quevolvamosadarlabuenanoticiade que volvemos
a batir récord en Donaciones y que las Instituciones tengan condescendencia
con los problemas de nuestra enfermedad y nuestros derechos.

Salud a todos y recibid un cordial saludo.

Luis Miguel Barrachina Lon
Presidente de A.E.T.H.A.
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El equipo esta formado
también por Pilar
Sainz, Iris Pla, Manuel
Almeida y Sara Morini.
Ademds, cuentan con
la colaboracion del Dr.
Agustin Garcia Gil y
Pablo Royo, del equipo '
de cirugia general /?
del Hospital Clinico y ~
especializados en trasplante
hepatico; Dr. Sara Lorente,
hepatoéloga de este mismo

hospital, y Cristina Pastor,
responsable de la Unidad de

Cirugia Experimental del IACS
(Instituto Aragonés de Ciencias

de la Salud).

Un equipo del IIS trabaja en un higado de cerdo
hecho in vitro que sea viable

Espafia esta a la cabeza de donaciones de organos y
trasplantes, pero la reduccion de accidentes de trafico y
el envejecimiento han acelerado los esfuerzos para hacer
realidad uno de los suefios mas recurrentes del ser humano:
poder crear de cero 6rganos artificiales.

En ese contexto, varios investigadores afincados en Aragon
que trabajan dentro del grupo de investigacion de Patologia
Digestiva del IS (Instituto de Investigacion Sanitaria de
Aragon) estan desarrollando en el laboratorio un higado de
cerdo a partir de células madre con una premisa: el tamafio
si que importa. De hecho, el reto es que este 6rgano artificial
adquiera un tamano adecuado para poder implantarlo en
un cerdo y, una vez ahi, conseguir que llegue a funcionar y
avanzar en su compatibilidad.

“Esperamos poder empezar a hacer el trasplante a principios
del afo que viene pero nos lo tomamos como una carrera
de fondo: vamos paso a paso. Nuestro primer reto ni
siquiera es lograr que no haya rechazo, sino que podamos
recelularizar el higado y que la sangre no se coagule después
de trasplantarlo”, explica el investigador Pedro Baptista, que
dirige esta investigacion.

Las claves del proceso. Esto es asi porque los 6rganos con
los que trabajan han sido ya ‘descelularizados’. Es decir,
se extraen las células del organo de un animal muerto, con
lo que queda solo su ‘esqueleto’ (fibras de colageno en su
mayoria) que puede ser usado como un ‘andamiaje’.

Esta estructura se va repoblando con células del paciente,
hasta lograr un 6rgano compatible creado en un laboratorio (in
vitro) que, en unos afos o décadas, sera posible reimplantar
con éxito.

El principal problema es que todavia es limitada la expansion
de células que puede realizarse en un laboratorio para generar
organos con el tamafio necesario para proporcionar funcion
suficiente en un paciente adulto. Por ahora, este grupo ha
solventado esta situacion en el cerdo.

Baptista es un cientifico portugués que antes de aterrizar en
Zaragoza paso diez afos en Estados Unidos trabajando en el
Wake Forest Institute for Regenerative Medicine de Carolina

ARAGON COMPITE EN LA CARRERR INTERNACIONAL

POR CREAR ORGANOS
PARA HACER TRASPLANTES

del Norte.

Fue reclutado en el afio 2013 por Angel Lanas, jefe del Grupo
de Investigacion en Patologia Digestiva y con el apoyo de la
Fundacion ARAID -programa de captacion de talento-, tiene
actualmente una beca europea Marie Curie. También ha
recibido fondos del Instituto de Salud Carlos Ill (Madrid).

Reto a nivel internacional. Actualmente, existen varios
grupos a nivel internacional que siguen esta misma linea
de investigacion, pero es la primera vez que se propone a
corto plazo una intervencion de este tipo, lo que supone
un importante progreso en la creacion de organos de
bioingenieria a partir de células madre.

El objetivo es que estos experimentos en animales sean un
éxito para que pueda empezar a desarrollarse en nuestra
Comunidad Auténoma un higado humano de bioingenieria
en el laboratorio. “Los higados creados hasta ahora tenian
un tamano mucho menor,
pero es necesario avanzar
en algo aplicable a las
personas. Sabemos que sera
costoso y que queda mucho
camino por andar, pero es-
tamos en un momento muy
importante para la bioin-
genieria”, explica Baptista.
En Espafa, hay otro equipo
de investigacion que traba-
ja en una linea semejante
en corazon e higado (en
Madrid) y otra en Barcelona mas centrada en los pulmones.

El higado es un o6rgano grande, rojizo, que se encuentra
encima del estomago y debajo del diafragma. Pesa alrededor
de 1,3 kg en mujeres y 1,8 kg en varones, lo que lo convierte
en el 6rgano sélido mas grande del cuerpo. Es precisamente
su gran tamano uno de los principales escollos para construir
un higado humano de laboratorio ya que para su desarrollo

se necesitan miles de millones de células, algo que encarece
mucho este proyecto.

Una vez que los cientificos logren fabricar érganos in vitro,
se responderan otras preguntas. En principio, ni siquiera
seria necesario que se utilizasen células madre del propio
paciente al que se va a trasplantar.

Fuente: Heraldo de Aragdn
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Dr. D. Sebastian
Celaya Pérez

Consejero de Sanidad de Aragon

ElLDr. Sebastidn Celaya (Sanidad) nacié en Huesca, en 1953. Es licenciado en Medicina
y Cirugia y doctor en Medicina. Fue subdirector del Area Quirirgica del Hospital
Clinico Universitario (1994 -1998). Coordinador de la Unidad de Nutricion Clinica
y Dietética del Clinico (1989 — 1998). Director Gerente del Hospital Royo Villanova
de Zaragoza (Octubre 1999- Junio 2002). Director Gerente del Hospital Clinico
Universitario “Lozano Blesa” de Zaragoza (junio de 2002- 2003). Asi como gerente
del Sector Zaragoza Il (Junio de 2003-2007). Gerente del Casar (2007-2008). Jefe
de Seccion del Servicio de Medicina Intensiva, Hospital Clinico Universitario (2010-
2015), y Presidente de la Comision de Nutricion del Hospital Clinico Universitario
desde 20135.

Es usted nacido en Huesca, ;la echa de menos?

Siempre la tengo presente, aunque lo cierto es que pasé mi infancia y juventud en
Zaragoza sobre todo. No obstante, mi familia tiene arraigadas raices en la provincia
y suelo ir siempre que mis obligaciones me lo permiten.

;Qué rincones de la provincia de Huesca le gusta mas?

Sarvisé, en el Valle de Broto, donde esta mi casa familiar, y en general todo el
Parque Nacional de Ordesa y Monte Perdido, una joya natural que tengo la suerte
de disfrutar de manera frecuente.

Ha desempenado muchos cargos en el Hospital C.U. Lozano Blesa y en el Hospital
Royo Villanova ;cual de los cargos que ha desarrollado le ha gustado mas y por qué?

En todos los puestos que he tenido la suerte de ocupar, he obtenido una gran
satisfaccion personal y profesional. Haber desempenado diferentes ocupaciones,
empezando por la de intensivista, con contacto directo con los pacientes, asi
como director de hospital, gerente de sector y responsable también del ya extinto
consorcio de alta resolucion (CASAR) me ha permitido tener una visién del sistema
sanitario desde numerosos puntos de vista. Sin embargo la puesta en marcha del Royo
Villanova como un hospital General (abriendo urgencias, UCI,..) fue la experiencia
mas gratificante. Igualmente he disfrutado en mi faceta de Profesor de la Facultad
de Medicina, me encanta la docencia.

El Dr. D. Sebastién (Celaya posa con su carnet
de Donante de Organos.

;Qué supone para usted estar al cargo de la Sanidad Aragonesa?

Un honor pero también una gran responsabilidad que intento desempenar con

honestidad y realismo, sobre todo a tenor de la dificil situacién econdémica en la que nos encontramos. Esto nos obliga a
todos los que gestionamos el gasto pUblico a ser extremadamente prudentesy a huir de promesas vacias y grandilocuentes,
tan habituales en otros tiempos. Creo que poder defender una Sanidad Publica de Calidad, es la aportacion que puedo
hacer cuando ya estoy en los Ultimos afos de mi actividad profesional.

Ha escrito libros sobre la nutricion artificial, ;Qué significa este término?

La nutricion artificial es aquella que suministramos a los pacientes que no estan en condiciones de alimentarse por
si mismos. Esto es de vital importancia en el caso de los pacientes que se encuentran en estado grave, dado que la
desnutricion puede complicar alin mas su pronostico.

-;Qué géneros le gusta mas, cual es su libro favorito y cual nos recomendaria?

Ademas de publicaciones cientificas relacionadas, como usted ha sefalado antes, con la nutricion, dado que es un campo
gue me apasiona, leo con asiduidad novelas. Me atrae la novela policiaca, he leido todas las obras de WALLANDER asi
como la novela historica. De los leidos ultimamente me ha impresionado “Prométeme que seras libre” de Jorge Mollist.
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Aragon esta en una posicion intermedia en Espaia en
cuanto a tratamientos de Hepatitis C. En este afo y
en el 2017 su deseo es seguir con el mismo ritmo de
tratamientos o piensa realizar algin recorte en estos
tratamientos?

Seguiremos comprometidos con el Plan estratégico
de la Hepatitis C, creo que estamos en una posicion
superior a laintermedia con mas de 1.500 tratamientos
en Aragon. Lo que significa que mas de 1.500 pacientes
han eliminado el virus, en un principio se trataron los
casos de mas gravedad y posteriormente a todos los
afectados.

:Qué nos puede decir sobre la Donacién de Organos y
de tejidos? ;Es usted Donante?

La donacion de organos y tejidos es uno de los
mas grandes actos de solidaridad y altruismo que
puede realizar un ser humano y su familia. Es,
ademas, uno de los aspectos de los que me siento
mas orgulloso. Desde hace 24 anos Espana es lider
mundial en trasplantes, y eso es una muestra de que
el modelo espanol funciona extraordinariamente
bien. Por tanto, no puedo mas que animar a todos
los aragoneses a que hagan una reflexion cuando
todavia estan en uso de sus facultades y expresen su
deseo de ser donantes, bien a través del documento
de voluntades anticipadas o a través del carnet de
donante. Estas acciones facilitan mucho la decision
de las familias cuando se les ofrece que su ser querido
sea donante de érganos. Como no puede ser de otra
manera, mi familia sabe de mis deseos de donar mis
organos cuando yo fallezca.

Es Presidente de la Comision de Nutricion del Hospital
Clinico Universitario desde 2013, ;Como puede realizar
al mismo tiempo distintas funciones, le queda tiempo
para disfrutar de la familia, amigos......

Bueno, desde que soy consejero he tenido que dejar
mis funciones como presidente de la Comision de
Nutricion por motivos obvios de compatibilidad con
mi cargo. Aun asi es complicado compatibilizar la
actividad de gestion al frente de la consejeria con la
vida familiar, pero tengo la suerte de contar con el
apoyo de mi mujer, Nati, y de mis hijos.

;Qué suele hacer en su tiempo libre, que hobbies
tiene?

Me encanta pasear y suelo realizar rutas en bicicleta
para mantener la forma. También, como le he
comentado con anterioridad, escaparme al Pirineo a
disfrutar de la familia y, cbmo no, a pasear por la
montana.

Piensa que es importante para la sociedad entidades
como la Asociacion de Enfermos y Trasplantados
Hepaticos de Aragon, (A.E.T.H.A.)

Las asociaciones de pacientes son fundamentales.
Proporcionan un asesoramiento, cuidados, vy
apoyo psicolégico a los ciudadanos que el sistema
sanitario publico no alcanza en muchas ocasiones
a proporcionar. Por eso desde el Departamento de
Sanidad apoyaremos, en la medida en que sea posible,
la actividad de colectivos como A. E. T. H. A.

Hay personas y familias que estan en espera de un trasplante,
podia dedicarles unas frases de apoyo

A las personas que estan esperando un trasplante quiero
transmitirles que mantengan su confianza en el sistema sanitario
y, sobre todo, en la solidaridad de los espanoles. Somos un
pueblo generoso que demuestra dia a dia su compromiso con las
personas enfermas que necesitan un érgano.

Por ultimo Consejero, con que frases transmitiria a la sociedad
en general, la importancia de Donar Organos.

Donar organos es donar vida. Es dar esperanza a personas y
familias cuya supervivencia depende de la solidaridad y el
altruismo de otros, que ya no necesitan sus 6rganos puesto que
el final de su vida ya ha llegado.

Agradecemos la atencion que hemos recibido por
parte del Consejero de Sanidad y todo su equipo.
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Comida de

Mas de 150 personas nos reunimos en el restaurante
New-Fusidon Garden, con motivo de celebrar nuestra
tradicional comida de Navidad-Hermandad, que
tuvo lugar el 19 de diciembre, sdbado, a la 13:30h.
Hemos batido este ano el récord de asistentes,
estamos orgullosos de que querais compartir un
ratito de vuestro tiempo para celebrar la navidad
con vuestra asociacion.

Solo podemos dar las GRACIAS, a muchas personas,
ya que sin ellas no hubiera sido posible dicho acto:
a los voluntarios/as de AETHA, su junta directiva,
Espectaculos Universo con Olaya Prada y Corita
Viamonte, médicos y medios de comunicacion, etc...
que no quisieron perderse este dia tan especial.

Podéis ver el menu que degustamos, como
apreciareis, estaba todo riquisimo.

Os mostramos las fotos de los comensales (socios, familias, amigos de AETHA, colaboradores, médicos,
etc...). Todo el mundo se vistié con sus mejores galas para asistir a la comida de navidad de AETHA que se

realiza en Diciembre.

,-' " "HH w“
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A continuacion, se realizé un homenaje a los socios que
cumplen su X Aniversario de Trasplante, el presidente
fue nombrando uno a uno para que fuera saliendo hacia
el escenario y asi entregarle una placa homenaje, desde
AETHA queremos felicitar a todos ellos.

Los socios amigos que recibieron la placa homenaje fueron
Josefa Zofio Navarro y José Sierra Catalan, como podéis
ver en la imagen. Muchas felicidades a todos ellos, aunque
algunos no pudieron asistir al evento, dicha placa se les
hara llegar envidndosela por correo. Posteriormente el
presidente, otorgd el Premio a la Solidaridad a Espectaculos
Universo, ya que colaboran con nosotros desde hace
muchos afos de forma altruista, donde Olaya Prada como
representante, recogié dicho premio, diciendo que esa

era su casa y que formaba parte de AETHA como todos
nosotros.

Se hizo mencién también a uno de los miembros de la junta directiva, concretamente al vocal responsable en Huesca:
José Antonio Arizén, que coincidié dicha fecha, con su cumpleafios, no diremos cuantas primaveras cumplio.... Después
hubo Sorteo de Regalos, concretamente se sortearon mas de 25 regalos, muchos de ellos fueron donados por miembros
de la asociacidn, voluntarios, etc... y otros donados por AETHA. Hubo lotes de aguinaldo, jamones, cuadros al oleo, de
perfumeria y estética, abalorios, etc... .La presentacién de dicho sorteo lo realizé dos voluntarias, que se disfrazaron para
que todos y todas nos echdramos unas risas con ellas. Gracias a Pilar Castelar y a ANuncibay Garcia.

Aqui podemos ver imagenes de socios/as recogiendo su premio, concretamente el portero de la finca de nuestro piso
de acogida, nuestro querido amigo Paco, el cual lleva desde el afio 2.000 colaborando con nuestra asociacion ya que
desinteresadamente se ocupa de pequefios mantenimientos (recogida de correos, paquetes...) por lo cual nuestro
colectivo le estd muy agradecido. GRACIAS PACO!

Cuando terminé dicho sorteo, el grupo de voluntariado de AETHA salié al escenario para regalar tanto al presidente de
AETHA: Luis Miguel Barrachina, como a la Responsable de Voluntariado: Adela Sarasa, dos fofuchas (son dos mufiecos/
as que son ellos mismos, hechos de goma eva), como regalo de Navidad. Agradecieron ambos, este detalle por parte del
voluntariado.
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Luego vimos la actuacién de la cantante y vedet: Olaya
Prada de Espectaculos Universo, cantdndonos canciones
tan bonitas como “Tengo el corazén contento” donde
muchos tarareaban la letra y aplaudian al ritmo de la
musica.

Olaya hizo participe a los asistentes, sacandoles a bailar,
hablando con la gente, las risas estuvieron aseguradas.

Después de escuchar a Olaya Prada, tuvimos el placer
de contar con Corita Viamonte, donde nos hizo cantar
varias canciones que se te ponen la piel de gallina,

al escuchar su voz tan preciosa. A ambas le hicimos

la entrega de un ramo floral como detalle por parte
de AETHA por haber estado la tarde con nosotros y
habernos hecho pasar un rato maravilloso.

Tras finalizar las actuaciones, dimos paso a nuestro
Disc-Jockey, donde muchos/as de nosotros salimos a

la pista para marcarnos unos bailes, la velada finalizé
bien entrada las 18h de la tarde. Deseando ya que sea
Diciembre de 2016 para realizar la siguiente Comida de
Hermandad-Navidad. Muchas gracias a todos/as.

iAPUNTAROS
NOS VEMOS EN LA PROXIMA!!
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“Tenacidad y lucha por la vida, tenacidad por justicia”

En esta ocasion, en nuestra revista de A.E.T.H.A. vamos a conocer unas pinceladas de la vida de Miguel Angel

un companero de nuestra asociacion que durante muchos anos debido a su trabajo se ha jugado la vida por la

defensa de los ciudadanos y por la justicia. Pero, inconcluencias de la vida, cuando él ha necesitado ayuda se le ha

negado, se le ha tratado con injusticia. Miguel Angel, gracias a su lucha y tesén consiguié6 esa justicia que tanto

ha defendido a lo largo de su vida.

La peticion de Miguel Angel no era econémica, ni
reconocimiento a su larga trayectoria en defensa
de los demas, ni condecoraciones; Miguel Angel
simplemente pedia poder seguir viviendo. Solo
pedia un tratamiento que se le estaba dando
a la mayoria de los ciudadanos, pero a él se lo
denegaban por el régimen especial de sanidad
que tienen los funcionarios, “MUFACE”

iMiguel Angel, podrias comentarnos como
contrajiste la Hepatitis C.?

El dia 8 de septiembre de 1988, pertenecia al Grupo | de
Investigacion de la Comisaria de Centro de Zaragoza,
sali de servicio aquella noche con un companero que no
era el habitual, al rato me encontré con un confidente
gue me informé que el “RATA” que se encontraba en
buscay captura por un intento de robo en una vivienda
y posterior fuga en un autobus de TUZSA obligando
al conductor a cerrar la puerta diciéndole “ arranca
rapido o te mato “ saltandose semaforos en rojo con el
consiguiente riesgo para los pasajeros y huyendo a pie
y encontrandose en su vivienda dos escopetas que se
recuperarony que procedian de un robo anterior.Estaba
en el bar PERFIL de la calle Jaca. Cuando llegué al lugar
observé que dicho bar se encontraba en tinieblas y

lleno de humo oliendo a hachis y practicamente todos
los que se encontraban en el local eran delincuentes
habituales, y que yo en alguna ocasiéon habia detenido.
Por lo cual decidi llamar a la sala del 091 pidiendo un
coche de apoyo. Cuando llego entré en el bary apoyado
en la barra se encontraba el “RATA”. Cuando me vio
me tir6 la banqueta en la que estaba sentado y se
escapd corriendo del bar. Persiguiéndolo con el coche
camuflado, él corriendo se metia por las calles que
eran direccion contraria para los vehiculos y como veifa
gue no podia despistarme al llegar a la calle Barcelona
se meti6 debajo de una furgoneta. Di la situacion por
radio y me baje del vehiculo para realizar la detencion.
Al proceder a su detencién hubo un fuerte intercambio
de golpes cayendo al suelo el “RATA” como si hubiera
perdido el conocimiento ya que no se movia y al ir a
auxiliarlo me agache para ver su cara y aprovechd para
morderme en la oreja izquierda apretando con todas
sus fuerzas por lo que cogi los grilletes que llevaba
en el bolsillo trasero del pantalén golpeandole la cara
y la boca, para que me soltara por lo que la sangre
empezd a manar abundantemente en la cual hubo
una transferencia de sangre entre ambos hasta que
me desgarro la oreja perdiendo sustancia del pabellén
auditivo.

¢Porque la mutualidad a la que pertenecéis los
funcionarios te la denegaban?

Pues me la denegaban siempre en MUFACE. La primera
vez porque tenia un F3 cuando demostré con la prueba
del FIBROSCAN, que tenia F4 (cirrosis). Me lo denegaron
por estrategia terapéutica de priorizacién en el uso de
antivirales. La verdad de todo es que el Ministerio de
Hacienda habia dado una orden a MUFACE de que
no se diera ningun tratamiento a no ser que estuviera
con cirrosis descompensada o que estuviera a la espera
de trasplante hepatico. Al Ministerio de Hacienda, le
parecia inasumible el gastar 40.000 o 50.000 euros
que vale el tratamiento y que tiene casi un 100% de
cura. Cuando el art. 15 de la Constitucion dice: todos
tienen derecho a la vida y a la integridad fisica.



¢Cual has sido el calvario que has pasado hasta
que conseguiste ayuda y comprension?

Cuando me diagnosticaron la cirrosis y me denegaban
una y otra vez el tratamiento al que tenia derecho ya
gue lo habia contraido en acto de servicio y reconocido
por escrito por la Direccion General de la Policia pedi
Audiencia al Justicia de Aragon el cual me dijo que
estaban haciendo conmigo unainjusticiaya que no tiene
el mismo derecho en el tratamiento un drogadicto que
se pincha voluntariamente, que el que lo contrae en
el ejercicio de sus funciones, y me lo estaba diciendo el
Justicia que es fiscal de profesiéon. A los pocos dias me
contesté que si fuera un ciudadano normal no tendria
problemas para conseguir el tratamiento, ya que se
estaban dando en la Autonomia de Aragén, pero al
ser funcionario del Gobierno Central dependia de
MUFACE, por lo que solo podia mandar mi expediente
al DEFENSOR DEL PUEBLO en tramite de urgencia.
Fui al Sindicato Policial SUP al que era afiliado y me
puso en contacto con una periodista que se intereso
en mi caso y publicé mi situacion en el HERALDO DE
ARAGON, asi mismo hice un RECURSO DE ALZADA al
Ministerio de Hacienda siendo también denegado el
tratamiento, todo fue inuti. Al Ministerio de Hacienda
solo le interesaba que le cuadraran las cuentas.

¢A quienes les darias un tiron de orejas?

Al presidente del Tribunal de la Audiencia Provincial
seccion 3 y a los dos Magistrados que fallaron la
sentencia n°. 225/1989 del 8 de Junio de 1989 en
el que HECHOS PROBADOS no dieron una, ya que
textualmente dice: El dia 7 del mismo mes y afo al ser
detenido en un bar por la policia que vestia uniforme
reglamentario se abalanza sobre el policia nacional
17686394 dandole un mordisco en la oreja izquierda,

L7 VAUA A LA

causandole herida con pérdida de sustancia en el
pabelldn auricular, que sand en 25 dias con cicatriz
visible y contagiandole una hepatitis aguda que
tardé en curar 120 dias.

No fue el dia 7, ni fue la detencidn en un bar, ni vestia
uniforme ni tardé en curar 120 dias. Me ha tardado
en curar 30 ahos y con el consiguiente deterioro en
el higado llegando a tener la cirrosis hepatica que
hoy padezco. Sr Presidente del Tribunal, porque su
seforia no me cité a juicio oral siendo el perjudicado
y el Unico testigo de los hechos acaecidos.

Al Ministerio de Interior, porque el Servicio de
Sanidad de la Jefatura Superior de Policia de Aragén
jamas me cité para ver como continuaba la evolucién
de mi enfermedad, méxime cuando es una causa
excluyente en el ingreso en el cuerpo, ya que es una
enfermedad infecciosa y por supuesto al Director
General de MUFACE y al Ministro responsable
del Ministerio de Hacienda que me denegd el
tratamiento al cual tenfa derecho, por su elevado
precio 50.000 euros.

Por fin diste con las personas indicadas para
que te dieran el tratamiento...

Primero en la Asociacion de A.ETH.A., que me
informé cual era mi situacion y el apoyo que te
dan cuando te encuentras desamparado y sobre
todo, le estoy muy agradecido al Dr. Fuentes Olmo,
especialista del aparato digestivo que viendo mi
situacion mandé mi perfil a un Laboratorio. Aleman
y consiguié que me dieran el tratamiento compasivo,
gracias a él puedo decir que estoy curado.

>
£
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Dia Nacional
del Donante de Organos

Rueda de prensa: El primer miércoles de Junio es el Dia Nacional del Donante,
un gran dia para nuestro colectivo de trasplantados. El dia previo, se realiza una
rueda de prensa con todos los representantes de trasplantados: Alcer Ebro,
Trasplantados de Corazén “Virgen del Pilar”, Fibrosis Quistica y Enfermos y
Trasplantados Hepaticos de Aragén (AETHA).

El encuentro tuvo lugar en el Centro Joaquin
Roncal a las 11:00h donde nos acompafio el

Dr. D. José Ignacio Sanchez Miret, Coordinador
Autonoémico de Trasplantes de Aragon que nos
mostraba los datos recientes de Donaciones y
Trasplantes del 2015 en estos primeros meses
del afio 2016. En esta rueda de prensa asistieron
distintos medios de comunicacion como fueron:
El Periodico de Aragon, Radio Zaragoza, Heraldo
de Aragon, Agencia EFE, Aragon Press, Aragon
Television, Cadena Cope, Aragon Radio, Onda
Cero RNE, efc....

Un representante de cada asociacion expreso las
actividades que habian preparado para celebrar
este dia, y lo que significaba para ellos el Dia
Nacional del Donante.

,,,,, ai EE

Rueda de prensa con los todos los representantes de trasplantados de
Aragon junto al Coordinador Autondmico Dr. D. José lgnacio Sanchez Miret  ¢lg

Las intervenciones llevadas a cabo este afio han supuesto 813,9 afios de vida “ganados a la muerte”, expuso el Coordinador
Autonomico. 685 de éllos los han adquirido los pacientes que han sido sometidos a trasplantes realizados en Aragon y 128,5
mas los realizados en otras comunidades con organos generados aqui. Ademds, la tasa negativa de Donacion, que comprende las
familias que dicen no a ofrecer los 6rganos de sus allegados, era de solo un 6,8% frente al 15% de la media nacional.

D. José Ignacio Sanchez Miret, comento que la edad media de donantes ha aumentado, esta entre 46 y 60 afios de edad. Las
causas de la muerte del Donante son por trombosis cerebral, ACV Isquémicos es la principal razon. Actualmente hay 20 pacientes
aragoneses en espera de trasplante hepatico y decir que el 6% en los tltimos 5 afios que lo necesitaban, no lo han conseguido.

A.E.TH.A. montd mesas informativas distribuidas por todo Aragon, donde voluntarios, socios y amigos, estuvieron participando
colaborando con dicha campafia de concienciacion social sobre la Donacion. Todos ellos estuvieron resolviendo dudas de la
poblacion, informando y haciendo carnets de Donantes.

MESA INFORMATIVAS DE A.E.T.H.A. EN ARAGON:

Mesas instaladas en
entrada de consultas
y en la entrada
principal del Hospital
Clinico Universitario
Lozano Blesa
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Compaiieros trasplantados de Huesca en los
Porches de Galicia delante de la Diputacion
de Huesca, en una de las imagenes podemos
apreciar a la Policia Municipal de Huesca
diciendo Sl a la Donacidn y haciéndose los
carnets.

Agradecemos a los distintos medios de
comunicacion de Huesca, que entrevistaran a
nuestros compaifieros para concienciar a los
Oscenses de la importancia de la Donacidn.

#AF
7 mOLICIA

HUESCA

Nuestra
asociacion no
podia faltar un
afio mas en la
Universidad de
Zaragoza en la
Plaza de San
Francisco, alli
se instalaron
dos mesas

en distintos
espacios de la
Universidad

Compaiieros en la mesa de la Plaza de Espaiia, en la imagen
apreciamos al Dr. José Ignacio Sanchez Miret y el Jefe de Gabinete
de la Diputacion Provincial de Zaragoza, diciendo Sl a la Donacidon

1 yrecogiendo su carnet de Donante.

Llevamos varios afos con esta campafia de mentalizacion y
sensibilizacion para que todo el mundo diga Sl a la Donacidn, ya

que todos pueden necesitarlo en cualquier momento. El carnet de
Donante se puede hacer rellenando un impreso haciéndoselo llegar a
AETHA o rellenandolo on line en la web de saludinforma.es, ademas
en esta pagina se resolveran también dudas que pudieran tener los
ciudadanos.

T
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Muchos fueron los Turolenses que se hicieron donantes, ademas, varios medios de comunicacion de Teruel se
acercaron para interesarse por del Dia Nacional del Donante y trasmitir a través de sus medios el mensaje a la
poblacidn en general.

Por la tarde, para finalizar este dia tan importante, se celebré una Misa y Ofrenda Floral, en memoria de los Donantes y
compafieros de trasplantados fallecidos, se hizo a las 19:30 en la Basilica del Pilar, fue una ceremonia muy emotiva donde la
asistencia de todo el colectivo de AETHA no falto.

Teresa Camin, (trasplantada y vicepresidenta de
AETHA) vy Lola madre de Radl, compafiero
trasplantado, fueron las que se encargaron de realizar
la ofrenda de flores en memoria de todos los Donantes
que han regalado vida y de los compafieros que han
fallecido.

Plantar un arbol.

Tc‘ncr un hijo.

Escbilgir un lik 0.
Donar un organo.

El nuevo pdrroco de la Basilica del Pilar, nos oficié una misa muy entrafiable en la que recalcd en
varias ocasiones la importancia que tiene la Donacion, el agradecimiento a los Donantes y se acordo
de todos los las personas que fallecieron estando en lista de espera para recibir un 6rgano para poder
vivir.

Nuestro mas sincero agradecimiento al parroco de la Basilica por su colaboracidn con A.E.T.H.A, a las asociaciones
que estamos unidos por las mismas causas, a los medios de comunicacion que nos ayudan a difundir este Dia tan
especial, al Dr. José Ignacio Sanchez Miret por su implicacion con la causa, a las universidades, ayuntamientos asi
como hospitales que nos permiten poner mesas informativas, y a los socios, voluntarios que han colaborado en las
tareas de planificacidn, organizacion y ejecucion en las distintas mesas del Dia del Donante.
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A. E.T. H .A. pa rti Ci p 6 : LAS PERSONAS TRASPLANTADAS HAN

AGRADECIDO LA LABOR DE TODOS LOS
PROFESIONALES SANITARIOS QUE HACEN

“DIA NACIONAL DEL S errmnmere

En conmemoracién del Dia Nacio-
nal del Trasplante, celebrado el 30
de marzo, las principales asociacio-
nes de pacientes que representan
al colectivo de personas trasplanta-
das en Espana, se han reunido en la
Real Academia Nacional de Medi-
cina de Madrid para manifestar su
agradecimiento y animar a todos
aquellos profesionales sanitarios,
Administracién Publica, cientificos,
unidades de trasplante, Organiza-
cién Nacional de Trasplantes (ONT)
y a todo el personal sanitario que
participa directa o indirectamente
en el trasplante, a continuar su linea de superacién en cuanto a cantidad y calidad. Labor que ha situado a
Espana a la cabeza del mundo en donacién y trasplante, gracias a la colaboracién ciudadana, al compromiso
de los profesionales sanitarios y al Sistema Nacional de Salud (SNS), logrando superar los 100.000 trasplan-
tes.

La celebracién de este dia ha sido impulsada por la Federacién Nacional de Enfermos y Trasplantados He-
paticos (ENETH), la Federacién Nacional de Asociaciones para la Lucha Contra las Enfermedades del Rifidn
(ALCER), la Federacién Espafiola de Trasplantados de Corazén (FETCQO) y la Federacién Espanola de Fibrosis
Quistica (FQ). Para conmemorarlo, las asociaciones organizaron una jornada informativa, que cuenta la cola-
boracién de la ONT, el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, junto con la Fundacién ONCE y
Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE).

Desde las asociaciones de pacientes hemos querido sumar esfuerzos y organizar el acto de este dia, para
manifestar publicamente nuestra gratitud a todas aquellos profesionales que intervienen y hacen posible
un trasplante: Empezando por los cientificos, Unidades de Trasplante, cirujanos, enfermeros/as, patélogos,
ambulancias, AENA, pasando por supuesto por la ONT y la Administracion Publica.

Aumento del 10%

Durante la conferencia del Dr. Rafael Matesanz, Director de la
Organizacién Nacional de Trasplante, ONT comunicé que en el
ano 2015, los donantes aumentaron un 10%, elevdndose a 1.851,

el mayor aumento de donantes en la historia de la ONT. Esta cifra
coloca a Espafia en una tasa de donacién del 39,7 por millén de
poblacién (p.m.p.), el doble que en la Unién Europea (19,6) y muy
lejos de paises como Estados Unidos (26,6), Francia (25,3) y Reino
Unido (20,6). Ademas, el nimero de trasplantes también alcanzé
una cifra récord con 4.769, lo que significa 13 intervenciones
diarias y mas de una cada dos horas, seguin los datos de la ONT

Uno de cada cinco 6rganos es trasplantado en una comunidad distinta a la que se ha realizado la donacidn.
Resultados que se logran obtener gracias a la cooperacion de otras comunidades y del conjunto del Sistema
Nacional de Salud (SNS).
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Premio a la “Labor Cientifica” Dr. José Mir Pallardo y
“Labor Humanitaria” Prof. Dr. Carlos M° Romeo Casabona

En la jornada se concedieron ademas los “Premios Carlos Margarit”, que en esta edicion han recaido en la
categoria de “Labor Cientifica” otorgado al Dr. José Mir Pallardé y a la “Labor Humanitaria” para el Prof.
Dr. Carlos M* Romeo Casabona, quienes recibieron el galardéon de manos de Cristina Gonzalez del Yerro,
Subdirectora General de Humanizacion de Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid.

Este premio otorgado al Dr. José Mir, Jefe de la Unidad de
Cirugia y Trasplante Hepatico del Hospital La Fe de Valencia:
quien ha encaminado su trabajo a aportar su experiencia en
el campo quirdrgico, especialmente en el area de la cirugia
hepatobiliopancreatica y quién ha aportado con su trayectoria,
un invaluable aporte en la puesta en marcha de nuevos
servicios y técnicas en la cirugia de vias biliares complicadas, la
cirugia pancreatica y la cirugia hepatica. Fue el primer cirujano
valenciano que realizé el trasplante hepatico en la Comunitat,
contando con una amplia formacién internacional en
prestigiosos centros. En el afio 2002 inicié también la formacion
y acreditacidn para trasplante de pancreas en Mineapolis.

El Dr Mir ha desarrollado la mayor parte de su trayectoria profesional en el Hospital Universitario La Fe, don-
de ocupé diversos cargos de relevancia. Fue jefe de la Unidad de Cirugia y Trasplante Hepatico del centro,
Jefe de Servicio de Cirugia General y del Aparato Digestivo vy, finalmente desde 2003, director del Area
Quirdrgica. Bajo su coordinacién el Hospital La Fe se ha consolidado como centro de referencia para el
tratamiento de la patologia hepética, el trasplante hepéatico y pancreético.

El premio a la “Labor Humanitaria” fue recibido por el Prof. Dr.
Carlos M* Romeo Casabona redactor del borrador de la ley de
Trasplantes, que ha cumplido mas de 36 afios sin haber sido
modificada. Casabona es Catedratico de Derecho Penal en la
Universidad del Pais Vasco (de 1988 a 1996 en la Universidad
de La Laguna). Es Director de la Catedra Interuniversitaria
Diputacion Foral de Bizkaia de Derecho y Genoma Humano,
Universidad de Deusto y Universidad del Pais Vasco.

Carlos M* Romeo Casabona, redactor del borrador de la ley,
ha recibido el galardon de manos de Cristina Gonzalez del
Yerro, Sub Directora General de Humanizacién de Asistencia
Sanitaria de la Comunidad de Madrid, en un reconocimiento a
la poblacion civil en el impulso de los avances de la medicina.

“Casabona hizo una gran contribucién para que una futura ley de trasplantes llegara al Parlamento, partici-
pacion decisiva hasta el punto de que la solidez juridica del texto ayudd a que no haya hecho falta cambiarlo

nunca” expuso Antonio Bernal.

Los representantes de las asocia-
ciones de pacientes (entre ellas
A.ET.H.A.) organizadoras han queri-
do hacer hincapié como la mayoria
de los oradores que han intervenido
en el acto, en la “generosidad y el
altruismo que estan en la base del
exitoso sistema espanol de tras-
plantes”.



Fundacion DFA entrega los Premios Zangalleta 2016

El 6 de abril, nuestra Asociacién estuvo presente como invitada por la Fundacién DFA (Disminuidos
Fisicos de Aragdn), en la celebracion de la 227 edicién de sus premios anuales en el Paraninfo
de la Universidad de Zaragoza, en este acto se reconoce la labor por la superacién de barreras
sociales y arquitectdnicas que mejoran la normalizacién de la discapacidad.

En esta ocasion, Rotary Club Zaragoza, Gestihabitat, Cooperativa Auto Taxi Zaragoza y Factoria
Plural son los galardonados de los premios Zangalleta 2016 de Fundacion DFA.

El Presidente de Fundacién DFA, José Miguel Monserrate, agradecid a la Universidad de Zaragoza
y a los premiados por su labor con las personas con discapacidad y resalté que “estamos en
una época de transicién y en la que llevamos trabajando 40 afios”. Ademas, quiso “recordar la
importancia del término “personas con discapacidad”, porque ante todo somos personas, no sélo
discapacitados

Los premios fueron entregados por Fernando Zulaica, Vicerrector de Estudiantes de Universidad
de Zaragoza; Maria Luisa Broto, Vicealcaldesa de Zaragoza; Maria Victoria Broto, Consejera de
Ciudadania y Derechos Sociales del Gobierno de Aragdn y José Miguel Monserrate, Presidente
de Fundacién DFA.

La ceremonia de los Premios Zangalleta 2016 es el acto que da comienzo a un afio de actividades
y celebraciones que engloban el 40 aniversario de la entidad social. Fundacién DFA cumple 40
afos trabajando por la normalizacién de las personas con discapacidad en nuestra sociedad.

A.E.T.H.A. junto a otras asociaciones invitadas por Mayte Salvador, estuvo en
la presentacion de ‘Puta no soy’, una novela de Charo Izquierdo. Una cruda
denuncia sobre la trata de nifias basada en el documental “Chicas nuevas 24
horas” de la directora Mabel Lozano, Premio Avanzadoras 2015 de OXFAM
INTERMON.

Luna es una joven peruana que a los 15 afos fue vendida a las redes de trata por su propia familia.
‘Puta no soy’, se centra en la historia de esta protagonista para descubrirnos una dura realidad: la de
las mujeres que son explotadas sexualmente, obligadas a ejercer la prostitucién contra su voluntad.

)
uio G20 ¢
]

La periodista y actriz Mayte Salvador
i presentd el libro de Charo lzquierdo en
§ .- Vitalia Zaragoza. Mayte quiso agradecer

a Charo lzquierdo, la autora de ‘Puta no
{ soy’, que haya contado de manera ficil
b unarealidadtandificil,y quelohayahecho
Y de una forma explicita. Ademas, recordd
que Charo ha cedido los derechos de su
novela a APRAMP, una asociacién que
identifica y rescata a mujeres y nifias
esclavizadas y les da un apoyo integral
para ayudarles a emprender una nueva
vida.

."*

Charo Izquierdo finalizalo el acto haciendo referencia al titulo ‘Puta no soy’, ha recalcado que, aunque
suene muy duro y pueda incomodar al publico, es impactante y cierto porque no son putas, sélo
mujeres obligadas a ejercer la prostitucién.
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JORNADA: ESTRATEGIA ARAGONESA DE VOLUNTARIADO.

El 25 de febrero, en la Sala de la Corona del edificio Pignatelli se celebré el acto en el que Javier
Lambén Presidente del Gobierno de Aragdn ha asistido a la presentacién de la Estrategia Aragonesa
de Voluntariado, que tiene como objetivo final disefiar, impulsar y construir una politica autonémica,
global e integral de voluntariado.

Junto A.ET.H.A., representando al equipo de voluntariado de la asociacién, han estado presentes mas
de 300 representantes de administraciones publicas, agentes econdémicos y sociales, universidades,
entidades sociales asi como personas interesadas en la materia.

Para el presidente de Aragén, “lo que da
verdadera dimensién a una sociedad moderna
es su capacidad de compasién, en el sentido
de compartir el sufrimiento de los demas, que
es el paso previo para ponerle remedio”. Por
ello, cree que conseguir logros en este sentido
ennoblece a las a las instituciones que lo intentan
pero la “verdadera levadura” de una sociedad la
componen los hombres y mujeres implicados en el
voluntariado, que antes se circunscribia a &mbitos
detipo social y que cada vez va comprometiéndose
mas con otros &mbitos de la sociedad.

Ha recordado que son muchos los recursos y las
energias humanas que se despliegan y desde las
instituciones se entiende que se debe intervenir
solo para ordenar “el inmenso caudal de ética
y compromiso” a través de iniciativas como la
estrategia para el voluntariado en Aragédn.

La jornada matinal dio comienzo con la Mesa redonda: “Actualizacion de la realidad del voluntariado.
¢Por qué una politica publica?”

- Pepa Franco Rebollar, Colaboradora del Observatorio de la Plataforma de Voluntariado Estatal y
miembro de su Comisidn especializada.

-Javier Garcia Campd, Profesor contratado doctor en la Universidad Jaime | de Castelldn en la Facultad
de Ciencias Juridicas y Econémicas.

Presentacion de la Estrategia Aragonesa de Voluntariado

-D. Miguel Miranda Aranda, Director General de Participacion Ciudadana, Transparencia, Cooperacion
y Accién Exterior.

Las conclusiones de la jornada fueron que en Espafia existen més de 3.000.000 de personas voluntarias,
un 8% de la poblaciéon de més de 14 afos son voluntarios de todos los &mbitos sociales. Hay una
mayoria de mujeres, 39% de hombres y un 43,9% de mujeres.

La formacién e informacion para el voluntariado es necesario. Entre 14 a 25 afios y 55 a 65 afios son la
edad de la mayoria de los voluntarios.

Las personas interesadas en el voluntariado deben ser formadas por las organizaciones. Debe de
haber en cada organizacién un responsable de voluntariado que forme a los demas.

El cierre de la Jornada corrié a cargo de Dia. Maria Victoria Broto, Consejera de Ciudadaniay Derechos
Sociales.

- Exposicion: REMACHA

“Momentos, Lugares que toman cuerpo.

Un numeroso grupo de nuestra asociacion asistimos
a la inauguracion de la exposicion de pinturas al
oleo de la pintora Cristina Remacha que expuso en
el Palacio de Los Morlanes de Zaragoza.

Las invitaciones nos las entreg6 nuestro socio, amigo
y colaborador de AETHA, Paco Ortiz Remacha, hijo
de la pintora que expuso sus obras.



Cristina Remacha es hija de la pintora
Marcela Escolano y del escultor y forjador
Pablo Remacha. Qizas de ahi derive ya su
vocacién. Su padre Pablo Remacha era un
gran dibujante, tenia sentido del color y de
la composicién, dibujé mucho, aunque es
conocido sobre todo por la rotundidad de sus
esculturas y por la calidad de sus forjas.

Cristina Remacha pinta siempre al oleo,
pero con una técnica personal, casi secreta
y muy trabajosa, que parece impregnada
de barnices; a veces, podria pensarse que
emplea acrilicos. Algo que desmiente de
inmediato: le gusta, la absorbe, la atrapa el
oleo. Pinté obsesivamente rostros, y con el
pasd del tiempo fue ensanchando sus temas;
paso a la figura, al paisaje, a los arboles y a las
flores. E incluso a la escena a campo abierto:
mujer sofiada inscrita en el claro del bosque;
esta frase venia a resumir casi la gran obsesién
visual de su quehacer.

Remacha es una artista que transita hacia
lo etéreo: sus personajes son tan célidos
y suaves y sofadores como escurridizos.
Cristina Remacha es una mujer de mujeresy es
también, quiz4, la Gnica mujer de su obra. Casi
podria decirse que su pintura es un constante
autorretrato que recorre las estaciones y los
ecos de su biografia.

Se presenta la “Fundacion CERMI Mujeres en Aragon”

El dia 4 de julio, se presentd la Fundaciéon CERMI Mujeres en Aragén en el Palacio de la Aljaferia
con la presencia del consejero de Sanidad, D. Sebastian Celaya, la directora general de Igualdad y
Familia, Maria Teresa Sevillano, la presidenta de la Comision de Economia, Industria y Empleo, Pilimar
Zamora, asi como con su vicepresidenta Maria Angeles Orés. Ademés ha contado con la presencia de
la vicepresidenta de la Fundacién CERMI Mujeres, Ana Pelaez, la comisionada de CERMIs autondmicos,
Teresa Palahi, Representando la Comisién de la Mujer de CERMI-Aragén Mirrian Herrero y de Marta
Valencia, presidenta de CERMI-Aragdn asi como un nutrido grupo de las entidades que conforma el
CERMI-Aragén.

Varios miembros de la junta directiva de
A.E-TH.A., estuvo presente en este importante
acto. Vemos de suma importancia para la
defensa de la mujer discapacitada Fundaciones
como la hoy presentada.

En el acto se ha destacado la necesidad de seguir

| »
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Espare C MUChaS oracias a toa trabajando por el empoderamiento de la mujer
= con discapacidad, asi como la necesidad de
2 : “favorecer las condiciones para que las mujeres
8 ‘,1 . y niflas con discapacidad puedan disfrutar
% fe \ plenamente en igualdad de todos los derechos
= o --‘ —— - e humanos y libertades fundamentales”, como
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subrayaba Pilimar Zamora y donde recordaba
también la creacién, desde el parlamento
aragonés, de la comision especial de estudio
sobre violencia de género. Se ha recordado el estado actual de inferioridad de la mujer respecto al
hombre, donde “somos un 60% de las personas con discapacidad y activas solo estamos un tercio”,
apuntaba Marta Valencia, presidenta de CERMI-Aragén.

Actualmente en Aragdn, las mujeres y niflas con discapacidad tienen mayores dificultades de inclusién
social, ya que se afiade a la discriminacion por género, la discriminacion por discapacidad, siendo las
grandes olvidadas. “En Aragdn no se ha contado con nosotras” dentro del tejido asociativo, aunque
algunas asociaciones como la agrupacién de personas sordas de Aragdn, han creado un servicio de
atencién psicoldgica dentro del IAM donde las mujeres sordas pueden ser atendidas, ademés de poner

21

-

v [0 ()
L»..,L/ LJ_?_ L

-._Jy"

>

L

it

Jy

11
‘—L—/




2

-
-
<
-

a disposicién una guia sobre violencia de género accesible. Los supuestos de violencia en mujeres
con discapacidad se suelen dar de forma mas amplia, en el entorno familiar, de pareja, social y laboral,
siendo importante de mencioén la esterilizacién forzada en mujeres con discapacidad mental.

El20% de las victimas mortales de mujeres eran
mujeres con discapacidad o que han tenido o
adquirido la discapacidad como consecuencia
de esa violencia ejercida.

En el &mbito de la salud, denuncian la falta de
consultas ginecoldgicasadaptadasy, en cuanto
a salud sexual y reproductiva, han detectado
casos de discriminacién, donde en casos de
mujeres mayores de edad con discapacidad
fisica se ha solicitado el acompafiamiento
familiar para ofrecer un anticonceptivo.

La creacion de la Fundacién CERMI Mujeres presenta un doble enfoque como es incorporar la
perspectiva de género en las acciones que ya realizaba y crear espacios de encuentro de mujeres y
nifas con discapacidad.

Sebastian Celaya, consejero de Sanidad, ha destacado la doble discriminaciéon de la mujer con
discapacidad, la necesidad de intercambiar perspectivas y de adaptar los servicios y prestaciones a
las demandas de los colectivos. Para finalizar el acto, se ha comprometido a que las asociaciones de
discapacidad, a través de CERMI-Aragdn, estén representadas en el Consejo Asesor de Atencidn a la
Salud de la Mujer.

FIRMA DE LOS CONVENIOS SOCIALES DE FUNDACION IBERCAJA Y FUNDACION
CAJA INMACULADA CON LAS ASOCIACIONES SELECCIONADAS EN ZARAGOZA

Las fundaciones de Ibercaja y CAl destinan 349.000 euros a 95 asociaciones sociales de Zaragoza.

La ASOCIACION DE ENFERMOS Y TRASPLANTADOS HEPATICOS DE ARAGON, con el “Proyecto
de apoyo para fomento de Donacién de Organos y de prevencién de hepatitis C y actividades”,
junto a 94 asociaciones més con fines sociales de Zaragoza y provincia, recibirdn 349.000 euros de las
fundaciones de Ibercajay CAl.Y es que el dia 30 de junio, dichas asociaciones han firmado un convenio
de colaboracién con ambas fundaciones con el objetivo de fomentar el empleo y mejorar la calidad de
vida de personas en riesgo de exclusidn social o con dependencia fisica, social o psiquica.

El presidente de Fundacién lbercaja, Honorio Romero, y el de Fundacién Caja Inmaculada, Rafael
Alcézar, han presidido en el Patio de la Infanta la firma de los convenios con las 95 asociaciones
seleccionadas en Zaragoza y provincia en la Convocatoria de Proyectos Sociales de Fundacién Ibercaja
y de la Fundacién Caja Inmaculada. El acto, que también ha contado con la asistencia del Jefe de la
Obra Social de Ibercaja, Juan Carlos Sanchez y la directora de la Obra Social de la Fundacién CAl,
Maria Gonzélez, se enmarca dentro de la colaboraciéon prevista entre ambas entidades, con el fin de
fortalecer la labor social que cada una de ellas viene desarrollando histéricamente en la Comunidad
Auténoma en beneficio de la sociedad aragonesa.

En Aragdn, de los 170 proyectos presentados a la convocatoria, promovida por ambas Fundaciones,
se han seleccionado un total de 121 propuestas: 95 en Zaragoza, 17 en Huesca y 9 en Teruel, a las que
se otorgan 422.000 euros.

En concreto, 77 proyectos se destinan a atencion de necesidades bésicas para colectivos en situacién o
riesgo de exclusion social; 33 se destinan a insercién laboral y social, y 11 son proyectos para combatir
el fracaso escolar. Este reparto supone que un 46,70% son para cubrir necesidades basicas, un 46,20%
apoya la creacién de empleo y un 7,10% aborda el fracaso escola



Aqui tenemos la foto del grﬁﬁpo de AETHA visitando £
tanto el acueducto como la catedral de.Segovia

e —

El pasado dia 23 y 24 abril mas de 50 socios de AETHA, disfrutaron de un viaje cultural por tierras de Segovia y
Avila. La ciudad vieja de Segovia y el acueducto que visitamos fueron declarados Patrimonio de la Humanidad por
la Unesco en 1985. El Acueducto de Segovia, de 818 metros de largo, es considerado la obra de ingenieria civil
romana mas importante de Espana, en cambio Avila es la ciudad donde se encuentran el patrimonio, la historia
y el arte, la gastronomia, la fiesta y la mistica, la cultura y la naturaleza. Avila es una ciudad medieval, de las tres
culturas, del Patrimonio Mundial, integrada en la Red de Juderias. El grupo de AETHA paso un fin de semana
inolvidable ante tanta belleza.

El viaje dio comienzo en Segovia, admirando el famoso acueducto romano,
magnificamente conservado. Su construccion se data a principios del siglo Il d. C., en
época del emperador Trajano. La parte mas visible, y por lo tanto famosa, es laarqueria
que cruza la plaza del Azoguejo, en la ciudad, con la que quedamos verdaderamente
impresionados. Después fuimos a visitar la Catedral gdtica de Segovia, “La Dama de
las Catedrales Espafiolas”. Es de estilo gético tardio, comenz6 a construirse en 1525,
con la colaboracion desinteresada.

Despues de contemplar la ciudad, nos dirigimos al restaurante de nuestro hotel
para degustar una comida especial tipica segoviana como es la sopa castellana y
el cochinillo asado, en las imagenes de arriba podeis ver estos manjares. A todo el
grupo de AETHA le encant6 la gastronomia y mas de uno repiti6 cochinillo, de lo rico
que estaba. Después de comer y de haber descansado un rato, fuimos a recorrer la
ciudad, nuestra guia nos iba relatando historias de esta bella localidad y nos dirigimos
hacia el Alcazar de Segovia.

Lo primero que nos encontramos fue la gran muralla de Avila y acompafiados por un
guia local, realizamos la ruta Teresiana, visitando el monasterio de la Encarnacion,
Convento de San José y la Casa natal de Santa Teresa, donde pudimos ver la famosa
sala de reliquias. Continuamos haciendo completo recorrido por esta hermosa ciudad.

Despues de dar cuenta de una buena comida tradicional de Avila con sus famosos judiones de la granja entre otros, nos pusimos
] rumbo hacia Zaragoza. Agradecemos a los guias y al chéfer que
compartieron estos buenos momentos con AETHA y a todos los
amigos de AETHA por vuestra presencia.0s esperamos para la
préxima...




-Gala por la Donacion’® Xi'Premios — — -
A.E.T.H.A. 2016"

La Asociacién de Enfermos y Trasplantados Hepaticos de Aragon (A.E.T.H.A.) celebr6 el pasado 20 de
mayo, a las 20:00h en la sala Luzan de la CAl, la “"Gala por la Donacion”, en la que entregé los XlI
Premios A.E.T.H.A.. Dicho evento fue presentado por Javier Segarra, donde las sorpresas y el humor,
hicieron que los asistentes pasaran una tarde muy divertida. Con un aforo totalmente completo, es
un orgullo ver la enorme implicacion de socios y equipo de voluntariado de AETHA, sin ellos, sin
la colaboracién altruista y comprometida de distintas autoridades, entidades y personas, esto no
hubiera sido posible.

AETHA 2016

Un imponente Javier Segarra, dio comienzo a la gala con una simulacion de una llamada telefénica con Julio Iglesias
con el cual canté a dio; Julio Iglesias por teléfono y Javier Segarra con voz en directo con una imitacién sorprendente.
Posteriormente dio la bienvenida a los asistentes y realizé una presentacion de la Gala por la Donacién y los motivos por la
que se realiza. Una gala de parodias, imitaciones, chistes, entrevistas, teatro y lo mds importante, Javier supo trasmitir al
publico la importancia de la Donacién de 6rganos.

i Una vez presentada la gala, Javier Segarra, realizé una
entrevista al presidente de AETHA: Luis Miguel Barrachina,
quien realizdé un breve recorrido sobre la entidad desde
su fundacién en el afio 1.999 hasta la actualidad. A las
preguntas de Javier Segarra, Barrachina contest6 sobre
las actividades que realiza la asociacion, sobre la labor del
equipo de voluntariado en los hospitales, la importancia del
piso de acogiday el nuevo piso que se quiere sumar al actual,
la informacion a personas en lista de espera de trasplantes,
enfermos con hepatitis C, etc... Barrachina destac6é el
excelente equipo sanitario del Hospital Lozano Blesa y
Miguel Servet, hospitales de referencia para los enfermos
hepaticos y trasplantados.

Para amenizar la gala, Javier Segarra, eligié entre el publico
al nifo de 9 anos Chabier, nieto de Javier Miranda, socio
trasplantado de AETH.A. Javier le estuvo haciendo
preguntas en clave de humor sobre quien era Rajoy, quien era
Pablo Iglesias..... también junto al desparpajo del nino, hizo
participe al pablico para que cantdramos cancionesinfantiles
de nuestra ninez, como “hola don pepito hola don José”,
etc..,y también le pregunté sobre distintos personajes que el
nino iba acertando y a mas de uno nos dejé sorprendidos por
sus ocurrentes y graciosas respuestas.

Entrevistd después al Dr. D. Agustin Garcia Gil. Jefe de Cirugia
del H.C.U. Lozano Blesa y pionero en el primer trasplante de
higado de Aragén.

Hablé sobre su carrera profesional, dénde estudié y cémo
se decant6 por estudiar y realizar el trasplante hepatico y
la experiencia de hacer el primer trasplante de higado de
Aragoén con un excelente equipo de profesionales.

Con sus anécdotas, el humor y las carcajadas estuvieron
presentes durante toda la entrevista




A continuacion salié al escenario D. José Ignacio Sanchez Miret. Coordinador Autonémico de Trasplantes de Aragon.
Hablaron de cuales eran sus funciones como Coordinador de Trasplantes, de que estadisticamente Espana es el primer pais
del mundo que dicen Sl a la Donacion, resalté que hay una alta tasa en Aragén de Donantes y de trasplantes realizados.
También nos conté cdmo hacerse Donante por distintos medios, entre ellos dirigiéndose a las asociaciones como AETHA

No faltaron las anécdotas por parte del Dr. que junto a Javier Segarra hicieron reir a todos los asistentes durante toda la
entrevista.

Después de varios mensajes de la importancia de la Donacion, de la importancia de asociaciones como AETHA y anécdotas
y situaciones muy divertidos por parte de Javier Segarra, este dio paso a la presentacion de los Galardonados en estos Xl
Premios AETHA. A estas personas o entidades se les premia por hacer de la constancia, decision y solidaridad, sus companeros
de viaje diarios. A nuestro colectivo nos hace sentir felicidad por saber que todavia priman valores tan importantes en la
vida.

Las categorias y premiados
en estos Xll Premios A.E.T.H.A.

Premio a la Labor Medico-Cientifica: Dra. Julia Guillen Antén. Jefa del
Servicio de Anestesiologia y Reanimacién del H.C.U. Lozano Blesa. Entrega
el premio la Directora del H.C.U. Lozano Blesa, Dona Isabel Gutiérrez Cia

La Dra. Julia Guillen
agradeci6 y dijo que era un
honorparaellasergalardona
y tener este premio por su
reconocimiento a su trabajo
y al de todo el equipo
que ella dirige. Dio las
gracias a AETHA y seguiran
trabajando para mejorar si
ello es posible en beneficio
del paciente.

Premio a la Labor Solidaria: COCEMFE Aragon,
recoge el premio su Secretario Juan Carlos Castro.
(en nombre de Marta Valencia, Presidenta de
COCEMFE)

Entrega el premio la Directora General de
Derechos y Garantias de los Usuarios del Gobierno
de Aragon, Doia Rosa M2 Cihuelo. D. Juan Carlos
Castro, representando a todo COCEMFE, dio las
gracias a AETHA por estar dentro de COCEMFE, por
la gran labor que realiza y el seguir fomentando
la Donacion. También destacé la importancia del
equipo humano de COCEMFE y que sin este equipo
nada de ello seria posible.




26 ‘ REVISTA AETHA

Premio a la Institucion Colaboradora: Diputacion Provincial de Teruel, recoge el premio
su Presidente, el Ilmo. Sr. D. Ramén Millan Piquer.

Entrega el premio el Gerente del
H.C.U. Lozano Blesa, Don José Ignacio
Barrasa Villar.

D. Ramén Millan, agradeci6 el premio
de AETHA, destac6 la labor social
que realiza la Diputacién de Teruel
e hizo referencia a uno de nuestros
proyectos mas importante, el piso de
acogida el cual seguiran apoyando.
Se mostr6 “orgullosisimo” de poder
contribuir y colaborar con AETHA a
través de la institucion que preside.

Premio Difusion y Fomento
Donacién: a “El Periédico de
Aragén”, Recoge el premio su
Director: D. Jaime Armengol
Cardi.

Entrega el premio Luis Miguel
Barrachina, presidente de
AE.TH.A. EL director D. Jaime
Armengol, del periédico de
Aragén dijo que hay que
ayudar a las asociaciones
por la gran labor que hacen.
También apunté que su
periédico seguira ayudando a
transmitir nuestro mensaje de
la Donacién de 6rganos y que
siempre estardn sus puertas
abiertas para reivindicar en su
medio de comunicacién todas
las inquietudes de nuestro
colectivo.

Después de la entrega de premios. En estas
imdgenes, podéis ver como el presidente
de AETHA, en representacion de todos los
enfermos y trasplantados hepadticos les
entrega a cada uno de ellos, un detalle como
agradecimiento tanto al presentador Javier
Segarra, como a D. Jesus Alos gerente de
EsEscena Eventos, por haber ayudado y
colaborado de forma altruista, en esta gala
tan especial por y para la Donacién.

iiMUCHAS GRACIAS!!




Javier formé un espectaculo en memoria
de la radio, simulando una radionovela.
Sacé a varias personas al escenario donde
cada una llevaba un objeto o tenia que
reproducir algldn sonido: Se narraba una
historia en la que cada vez que decian el
nombre de su objeto caracteristico hacian
el sonido: ovejas sonaban los cencerros,
caballos, tocaban unos cocos, otra persona
tocaba la puerta etc.. os podemos decir
que las risas estuvieron aseguradas a lo
largo de toda la historia.

REVISTA AETHA

Para finalizar y dar por concluida la Gala por la Donacion,
Javier Segarra se despidi6 de esta velada, cantandonos una
cancién. Tenemos que decir que tiene una gran voz, el pablico
se entrego6 tarareandola al ritmo de la musica.

Todos sus anécdotas, humor, sus canciones, las entrevistas
que realizé... las desarrollé con mucho carifio y con mucho
humor, los asistentes de la gala no pararon de reir en toda la
tarde.

En esta imagen, se puede ver todos los galardonados de la
duodécima edicion de los premios de AETHA, acompaiados
por otros médicos. Enhorabuena a todos los galardonados por
involucrarse en el fomento de la Donacién y colaborar con
nosotros.

En esta foto, se puede ver a los
Doctores: D. Agustin Garcia Gil y D.
José Ignacio Sanchez Miret, a Javier
Segarra y distintos miembros de
la junta directiva y del equipo de
voluntariado que forma AETHA.
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En esta imagen se encuentra, Dofa Susana Blanes,
Diputada de la Diputacion Provincial de Huesca,
Delegada de Derechos Sociales. La Diputacion
sufraga parte de los gastos del piso de acogida
totalmente gratuito para personas enfermas o
trasplantadas desplazadas de Arag6n, acompahada
de Javier, de nuestro presidente, del Dr. Miret y de
Adela, responsable del voluntariado de AETHA:

Podemos ver al Dr. Agustin Garcia Gil, Jefe
de Cirugia del Hospital Clinico Universitario
Lozano Blesa, rodeado de varias profesionales
Sanitarias del mismo hospital, en el cual
tenemos la gran suerte de
contar con un excelente
equipo sanitario.

Agradecimiento a todos los Donantes
ya que esta gala se hizo para ellos.

Nuestro agradecimiento mas especial para:

El altruismo e implicacion de Javier Segarra (Actor-Presentador), de EsEscena Eventos (Gerente Jesis Alos), de la
Fundacién CAl (Maria Gonzalez), del Dr. Agustin Garcia Gil, Jefe de Cirugia del H.C.U. Lozano Blesa) y del Dr. José Ignacio
Sanchez Miret, Coordinador Autonémico de Trasplantes de Aragén. A Susana Blanes, Diputada de Derechos Sociales en
Huesca, a D. Ignacio Escanero, Delegado Territorial de la ONCE, Diia Berta Zapater Diputada del Grupo PAR, Dha Rosa
M2 Cihuelo. Directora de Derechos y Garantias del Usuario, a D. Juan Carlos Castro Secretario de Cocemfe y de DFA,
D. Ramén Millan, Presidente de la Diputacion de Teruel, D. Jaime Armengol, Director del El Periédico de Aragon, D.
José Ignacio Barrasa, Gerente del H.C.U. Lozano Blesa, Dra. Isabel Gutiérrez Directora del H.C.U. Lozano Blesa, Angela
Ibanes, Responsable de Comunicacion y Relaciones publicas del Clinico, D. Aitor Hegoetxea Representante Renacer del
Pais Vasco, Dra. Sra. Sara Lorente, Dra. Sra. Trinidad Serrano (Hepatélogas) a los distintos medic@s, enfermer@s del
Hospital Clinico Lozano Blesa que asistieron a la gala, a todo el excelente equipo Sanitario con los que contamos los
trasplantados y al apoyo de las Instituciones y Entidades con los trasplantados.

Muchas gracias por la asistencia y complicidad de los socios y socias de A.E.T.H.A.

No nos olvidamos de agradecer el enorme trabajo del Equipo de Voluntariado y de la Junta Directiva de AETHA, gracias
a todos ellos y los que han colaborado altruistamente en ella, la “Gala por la Donacion” ha sido todo un éxito gracias a
todos ellos.......... MUCHAS GRACIAS A TODOS. “GRACIAS DONANTES”

“QUE EN UN FUTURO PARTE DE TI SIGA VIVIENDO, REGALA VIDA, DONA VIDA”



FUE NOTICIA..........

194 ESTADOS SE COMPROMETEN
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A ERRADICAR LA HEPATITIS VIRAL

El 31 de mayo en Londres, durante la 69 World Health Assembly, 194 estados miembros, efectuaron un compromiso historico para erradicar la hepatitis viral
para el afio 2030. Los gobiernos votaron de forma undnime admitir la primera Estrategia Global de Hepatitis Viral poniendo de manifiesto su compromiso

con esta labor hasta la fecha.

Dicha estrategia tiene como objetivo eliminar las hepatitis B y C para la fecha antes sefialada, incluyendo un set de prevencion y objetivos de tratamiento
que si se alcanzan, reducirian los fallecimientos anuales en un 65%, aumentarian el tratamiento hasta un 80%, y salvarian 7,1 millones de vidas en todo el

mundo.

La hepatitis viral a nivel mundial produce 1,4 millones de muertes cada afio, mas que el VIH o la malaria, encontrdndose entre las principales
causas de cirrosis hepdtica y cancer. Con vacunas y tratamientos efectivos disponibles para la hepatitis B y la cura para la hepatitis C, los objetivos

destacados en esta estrategia se consideran altamente viables

Hazte PRUEBAS para

El 95 % de las personas que viven con
hepatitis viral no losaben

Unete a NOhep... para que mas personas en
riesgo puedan hacerse las pruebas

“La adopcion de la WHO Viral Hepatitis Strategy constituye el primer
paso de cara a la eliminacion de la hepatitis viral, una enfermedad que
afecta a 400 millones de personas en todo el mundo. Felicitamos a los
gobiernos por mostrar esta gran disposicion para lograrlo”, destaco
Raquel Peck, consejera delegada de la World Hepatitis Alliance. “Si
los gobiernos siguen estando comprometidos, seremos testigos de la
erradicacion de una de las mayores amenazas para la salud mundial
dentro de nuestras vidas”.

A pesar de que la admision de dicha estrategia, demuestra una voluntad
politica importante, serd necesario un trabajo superior de cara a
conseguir hacer realidad la eliminacion de la hepatitis viral. En febrero
de 2016, 36 paises tenian planes nacionales en marcha para esta
patologia, y 33 contaban con planes en desarrollo. Eso equivale a
que 125 estados miembros de la OMS no contaban con estrategias
nacionales para hacer frente a este asesino mundial. La World
Hepatitis Alliance (WHA) y sus 230 estados miembro continuaran
trabajando para asegurar que los paises cumplan su compromiso e
implementen medidas para llegar a los objetivos planteados.

Los datos de la ONT asi lo confirman. I —————

e El trasplante namero 100.000 se ha realizado en el Hospital Dr.
Peset de Valencia en la primera quincena de febrero. Se trata de
un trasplante renal cuyo receptor evoluciona favorablemente

¢ A fecha 15 de febrero, los trasplantes se elevan a 100.116. De
ellos, el 3,7% son infantiles (3.689)

e Por drganos, 62.967 son renales, 23.881 hepaticos, 7.616
cardiacos, 3.824 pulmonares, 1.703 pancreaticos y 125
intestinales

¢ Desde la creacion de la ONT, mas de medio millon de personas
se han beneficiado de un trasplante de drganos, tejidos o células.

Espaiia ha superado ya los 100.000 trasplantes. Se cumplen asf las
previsiones realizadas por el director de la ONT, Rafael Matesanz, que hace un
mes adelanto la posibilidad de alcanzar en breve esta cifra, si la donacion de

drganos continuaba con el mismo ritmo registrado en 2015.

El tiempo medio de espera en Espafia para recibir un trasplante varia en
funcion de cada érgano:

¢ En el caso del pulmdn oscila entre 5y 6 meses
¢ En el cardiaco, 3 meses

* En el higado, entre 4 y 5 meses

¢ En el renal, entre 15y 18 meses

¢ En el pancreas, entre 9y 10 meses

El sistema espafiol de trasplantes es una red integrada por 186 hospitales
autorizados para la donacion de 6rganos y 43 para la realizacion de trasplantes
(10 de ellos cuentan con algdn programa de trasplante infantil), distribuidos
por todas las Gomunidades Auténomas.



COCEMFE,al igual que A.E.T.H.A., celebra que el Supremo
avale el actual modelo de reparto del 0,7% del IRPF

La Confederacidn Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Orgénica
(COCEMFE) quiere mostrar su satisfaccion tras conocer la Sentencia del
Tribunal Supremo que desestima el recurso interpuesto contra las bases
requladoras de las subvenciones estatales destinadas a la realizacion de
programas de interés general con cargo a la asignacion tributaria del Impuesto
sobre la Renta de las Personas Fisicas (IRPF).

“Desde COCEMFE mostramos nuestra satisfaccion con la sentencia porque
este mecanismo ha demostrado ser un pilar fundamental para avanzar hacia
la inclusién plena de colectivos vulnerables, como son las personas con
discapacidad fisica y orgdnica”, afirma Mario Garcia, presidente de COCEMFE.

El Tribunal Supremo reconoce que el sistema de reparto estatal de fondos
a las entidades sociales no invade las competencias transferidas a las
comunidades auténomas e incide en el elemento de supraterritorialidad
de estas subvenciones, puesto que la finalidad que persiguen no puede
alcanzarse adecuadamente en el estricto &mbito autonémico o Ia ejecucion de
las mismas es imprescindible para el cumplimiento de la legislacion bésica
de Estado.

La solidaridad de los contribuyentes ha hecho posible que COCEMFE en los
(ltimos afios proporcione atencidn y apoyo a mas de 130.000 personas con
discapacidad fisica y organica.

Parte del proyecto de Trabajadora social y Piso de acogida de
A.E.T.H.A. esta financiado por el 0,7 del IRPF

Encuentro organizado por la Sociedad Internacional de
Trasplantes y la ONT en Madrid m—-———

e Este sistema obligaria a los profesionales sanitarios a
informar a las autoridades de los pacientes trasplantados
en el extranjero que regresan a su pais de origen para
sus cuidados post-trasplante, tanto si éste se ha realizado
licitamente como si no

e La evidencia cientifica demuestra que entre el 40% y el 70%
de los turistas de trasplante desarrollan una complicacion
infecciosa, mortal en mas de un 20% de los casos

e Espaiia, a través de la ONT, forma parte del Grupo Custodio
de la Declaracion de Estambul, encargado de salvaguardar
los principios éticos y legales que deben prevalecer en los
trasplantes, siguiendo el modelo espaiiol

e E| Grupo Custodio define el turismo de trasplantes como
‘el viaje para trasplante cuando éste implica el trafico de
6rganos o cuando el trasplante a pacientes extranjeros
escamotea recursos a su propia poblacion’

e Se calcula que alrededor de 10.000 trasplantes en el mundo
( entre un 5% y un 10%) se realizan bajo alguna forma de
comercializacidn o son ética y legalmente inaceptables

Establecer un sistema de notificacion obligatorio para los
profesionales sanitarios en casos de viaje para trasplante,
incluyendo los casos de turismo de trasplante. Esta es la decision
adoptada por profesionales del trasplante de todo el mundo, en un encuentro
internacional que hoy ha finalizado en Madrid, en el que representantes de
mas de 25 paises han debatido las medidas que deberfan establecerse
cuando exista la sospecha o la certeza de un caso de turismo de trasplante
y para prevenir esta practica.

El encuentro ha sido organizado por el Grupo Custodio de la Declaracion de
Estambul, integrado en la Sociedad Internacional de Trasplantes (TTS en sus
siglas en inglés) y la Sociedad Internacional de Nefrologia (ISN en inglés),
en colaboracion con la ONT. En él también han participado responsables del
programa de trasplantes de la OMS y del Consejo de Europa. Su objetivo:
analizar el turismo de trasplantes y las medidas para prevenir que los viajes
para trasplantes se realicen en condiciones ética y legalmente inaceptables.

El Grupo Custodio define el turismo de trasplante como e/ vigje de
donantes, receptores o profesionales para trasplante cuando éste implica el
tréfico de drganos o su comercializacidn, o cuando 10s recursos (0rganos,
profesionales y centros de trasplante) dedicados a frasplantar a pacientes
extranjeros compromete la capacidad de un pais de ofrecer servicios de
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frasplante a su propia poblacion”. El turismo de trasplante se reconoce  del grupo, representativo de la comunidad internacional de profesionales del
como un problema universal, con implicaciones éticas, legales  trasplante de establecer este sistema se extiende a los distintos gobiernos

y de salud pablica, cuya dimension y caracteristicas estan todavia poco  y a las organizaciones nacionales de trasplantes.
definidas y su abordaje poco organizado y estructurado. La recomendacion

El Plan Nacional de Médula acelera

su velocidad tras haber conseguido su

ohjetivo de alcanzar los 200.000 donantes

un ano antes de [0 Previsto
Coordinacién

S €
=N0NT [ORD)| o e
ORGANIZACION NACIONAL DE TRASPLANTES “ moﬂ

Espana supera ya los 230.000 donantes de médula en los seis primeros
meses de este ano.

Cada dia se registran 120 personas como nuevos donantes de médula, lo que permitira alcanzar el cuarto millon de donantes al finalizar 2016

e | a ONT y las Comunidades Auténomas acordaron el pasado afio continuar con el Plan Nacional de Médula, que ahora pretende lograr los 400.000
donantes en 2020, con un aumento anual de 40.000

e Aunque todas las Comunidades Autdnomas registran aumentos, las que més crecen en porcentaje son Aragén (+22%), Galicia (+20%), Asturias (+18%),
Castilla la Mancha (+12%), Catalufia (+12%) y la Ciudad Auténoma de Ceuta (+17%)

e | os trasplantes de progenitores hematopoyéticos (médula dsea, sangre periférica y sangre de cordon) también crecieron el afio pasado, con un total de
3.068, sumaximo historico.

e El haploidéntico, que no precisa una total compatibilidad entre el donante familiar y el receptor, es el trasplante que mas aumenta

e Enlaactualidad, se encuentran donantes no emparentados en el 90% de los casos, en un tiempo medio de 33 dias

T ——— -
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El grupo de AETHA fue a conocer tierras gallegas en junio.
Enunasemanavisitaron Cambados, ELGrove, Isla de la Toja,
Pontevedra, Combarro, Vigo, Valenca Do Miino (Portugal),

Santa Tecla, Bayona, Santiago de Compostelay por altimo
Astorga. Viaje con un gran recorrido pero que resulté muy

AETHA A e o Ptee
TIERRAS

El viaje dio comienzo dirigiéndonos a la ciudad de Cambados, con paradas para El grupo de AETHA esperando al
comer y descansar durante el recorrido. Cambados, es una bonita localidad catamaran para visitar las bateas
marinera donde se ubica el Hotel del grupo. Cambados posee un Conjunto de donde se crian los mejillones.
Historico que fue declarado Bien de Interés Cultural. Es uno de los mejor En la siguiente fotografia: La Toja:

Ermita consagrada a San Caralampio
y la Virgen del Carmen, cuya planta
original data del siglo XIlI, recubierta
hoy completamente de conchas de
vieira.

restaurados de Galicia. ELl patrimonio cambadés luce palacios y casas nobles,
esculturas disefiadas por grandes artistas y piezas de artes populares, plazas y
calles empedradas, un placer para quien ama el arte y a historia.

También es conocido como la Capital del Albarifio, pues el cultivo y la
exportacidn del vino le dan renombre a nivel mundial. Aqui se cred y se impulsé
la Denominacién de Origen Rias Baixas,

Una vez alojados en Cambados, a la mafana siguiente, después del desayuno,
visitaron El Grove-Isla de la Toja. En El Grove “ciudad del marisco” cogimos un
catamaran en el que recorrimos la ria y nos llevaron a visitar las bateas donde se
crian las ostras y los mejillones donde catamos su famoso ribeiro y mejillones.
El grupo de AETHA termind chupandose los dedos ante estas delicias, luego
hicimos un pequenio recorrido por esta ciudad. Después, nos dirigimos a cruzar
el puente a principios del S.XX que une la peninsula de El Grove con la Isla de
la Toja.




Esta igldsia es Santa Maria La Ma
Pontevefira.

En la Toja también visitamos donde
se hacen los famosos jabones
termales y donde los socios pudieron
comprar algunos de ellos. Después
de la visita regresamos al hotel ya
que al dia siguiente nos dirigiriamos
3 Pontevedra-Combarro.

En la ciudad de Pontevedra, pudimos
visitar la riqueza de su casco
monumental, iglesia de la Virgen
Peregrina, las Ruinas del Convento
de Santo Domingo, Santa Maria
La Mayor del sXll y la Plaza de la
Herreria, quedando fascinados con la
belleza de su arquitectura. También
visitamos su precioso mercado del
pescado.

A continuacién nos dirigimos a la
villa de Combarro, declarada recinto
Historico Artistico por su arquitectura
tipica con mas de 30 hérreos en
primera linea de mar.

Seguimos nuestro viaje al dia
siguiente a visitar Vigo-Norte de
Portugal. Vigo ciudad mas importante
del sur de Galicia, en ella visitaremos
el mirador del Castro, donde vimos
una panoramica perfecta de su
ciudad y de su puerto y recorrimos el
tipico mercado de la piedra.

Ermita de Santa Tecla.

Continuamos nuestro recorrido hasta llegar a Santa Tecla, donde nos deleitaron con
una excelente comida en su restaurante-mirador desde donde se ve la desembocadura

del Rio Mifo y visitamos su ermita.

Para finalizar el dia visitamos por la tarde Bayona, en el se encuentra el Castillo
de Monterreal, que actualmente tiene funcién de Parador Nacional. Tiene una gran
importancia histérica, ya que en marzo de 1493 Martin Alonso Pinzén arrib6é a las
costas de Bayona tras su viaje @ América convirtiendo a esta villa en la primera de

REVISTA AETHA B

Después de visitar Vigo nos dirigimos a Valenca Do Mino, como podéis ver
en la imagen de la izquierda, poblacion portuguesa, de gran belleza por su
muralla y fortaleza, en esta ciudad, tuvimos tiempo libre para realizar compras,
hubo socios que tuvieron que comprar una nueva bolsa de viaje para llevar
todos los productos comprados y poder traerlos de vuelta.

Europa que supo la noticia del descubrimiento del Nuevo Mundo
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Al dia siguiente fuimos
a conocer Santiago de
Compostela, tercera
ciudad de peregrinacion
del mundo, después de
Roma y de Jerusalén. Es
una de las ciudades mas
hermosas de Espafa,
visitamos su Catedral,
abrazamos al Santo y nos
perdimos por sus viejas
calles y barrios.

Puerta del Ayuntamiento de Santiago de Compostela y su
famosa Catedral de Santiago.

Después regresamos al hotel y tuvimos la tarde libre para
visitar Cambados, localidad tipica por sus mariscadores. Como
despedida en el hotel de Cambados, nos deleitaron con una
famosa queimada con conjuro incluido. Nos despedimos de
nuestra guia turistica y regresamos a Zaragoza con “Manolo”, un
guia que nos ha acompanado en varios viajes de AETHA.

Un poco tristes por terminar nuestro viaje, nuestra Gltima parada
fue en Astorga donde visitamos El Palacio Episcopal de Astorga,
es un edificio proyectado por el arquitecto modernista Antoni
Gaudi, y donde degustamos sus famosos hojaldres.

En la fotografia podemos ver el majestuoso Palacio de Astorga.

Agradecemos a los guias
que nos acompaiaron,
al chéfer y a los socios de
AETHA que compartieron
su tiempo con nosotros.
Animaos y os esperamos
en proximos viajes.




28 de JULIO

A.E.TH.A. cuando realiza
campaiias, informa a los
medios de comunicacion
y a decenas de personas
que piden informacion en
nuestra asociacion, antes
se provee periddicamente
de la informacion de los
excelentes facultativos
especializados con los
que cuenta la comunidad
aragonesa. Mas en concreto
con los/as especialistas
de los Departamentos de
Digestivo y Departamento
de Infecciosos de los
Hospitales de referencia.

“DIA MUNDIAL DE LA HEPATITIS"

Entrevista: Dr. Miguel Angel Simon
Jefe de Seccion del Hospital Clinico Lozano Blesa.

Con motivo del Dia Mundial de la Hepatitis, ademas de realizar una campafia de prevencion e informacion de la Hepatitis,
con pegadas de carteles y reparto de folletos informativos por los hospitales de referencia de Aragén y centros de salud,
centros deportivos, etc..... También colocamos mesas de informacién y prevencion y divulgamos a través de los medios

de comunicacion la importancia de realizarte un andlisis para saber si tienes hepatitis cuando eres una persona de riesgo
(nacidos antes de 1980, sitienes tatuajes, trabajador sanitario, etc.). No debemos olvidarnos que la Hepatitis C es cominmente
llamada, la enfermedad silenciosa.

e =  —
SERVICIO DIGESTIVO O\
mﬂiliﬁ

E195 % de las personas que vivencon
hepatitis viral nolo saben

(Unete a NObep... para que mis personas en
riesgo puedan hacerse las pruebas
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Los dos ultimos afios han sido duros y ajetreados, pero a la vez muy ilusionantes por la aparicion de los
nuevos farmacos que curan la Hepatitis C en un 95%. Pero la cantidad de informacion en medios de
comunicacion y otras fuentes sobre estos farmacos, de su alto precio, el nuevo Plan Estratégico, el cambio
de Ministro de Sanidad, las equiparaciones de distintas comunidades, en las que en unas avanzaban mas
que otras en las entregas de los nuevos medicamentos a los pacientes y sobre todo la mala informacion,
muchas veces intencionada por intereses ocultos, han llevado a los verdaderos protagonistas “los pacientes”
a sentir una ansiedad, angustia y desesperacion, cuando tenia que haber sido todo lo contrario, un motivo
de alegria, de esperanza de poder tener al tener por fin la solucion, el eliminar el virus definitivamente en
un 95% de los casos.

Para ello nuestra asociacion con el asesoramiento e informacion de los profesionales antes descritos,
hemos asistido a cientos de personas en nuestra sede durante estos 2 Ultimos afios, se han realizado
jornadas de informacion, campafias de divulgacion, notas de prensa y con la ayuda y complicidad de
los medios de comunicacién hemos informado de las inquietudes y reivindicaciones de los enfermos con
hepatitis Cy se ha intentado trasmitir esperanza y sosiego. En muchas ocasiones lo hemos conseguido y
en los casos de pacientes no tratados, siempre los hemos trasladado a consultas de los especialistas, con
los que siempre hemos contado. Por ello A.E.T.H.A. estara eternamente agradecido con ellos por la
ayuda y colaboracion que nos han prestado.

A 28 de julio de 2016 “Dia
Mundial de la Hepatitis”,
nuestra asociacion ha querido
hacer un balance de estos
dos tltimos afios, desde

que salieron los nuevos
farmaco-tratamientos. Mas
aun deseamos saber, en qué
situacion actual se encuentra
Aragon y para ello una vez
mas hemos abusado de la
generosidad del Dr. MIGUEL
ANGEL SIMON MARCO, Jefe
de Seccion del Servicio

de Aparato Digestivo del
Hospital Clinico Universitario
Lozano Blesa.

¢Dr. Simén, como reacciona un profesional cuando se entera de los grandes avances para eliminar la hepatitis C y la pronta comercializacién

de estos farmacos?

Para los profesionales el desarrollo de los antivirales de accion directa supuso un cambio dramatico en la evolucion y tratamiento de la enfermedad. Pensar
que mas del 90% de los pacientes se curarian fue la mejor de las noticias. La reaccion fue de esperanza y poder curar a nuestros pacientes.

Cuando se empezo a comercializar el famoso Sovaldi de laboratorios Gilead, se organizo un gran revuelo por la mala informacion, un plan de
la anterior Ministra de Sanidad que no parecia funcionar y una ansiedad y desesperacion creada a los enfermos cuando deberia ser todo los
contrario. ;Cémo vivié usted como profesional todo esto?

Saber que hay un tratamiento eficaz disponible y no poder utilizarlo supone para el profesional una gran frustracién ya que tienes informacion de cémo
poder tratar y curar a los pacientes pero limitaciones econdmicas y administrativas te lo impiden. Afortunadamente en las épocas de mayor restriccion, antes
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del desarrollo del Plan Estratégico para le hepatitis C, se priorizaron los pacientes mas graves, los que tenian cirrosis con complicaciones y los pacientes
en programas de trasplante hepatico. Posteriormente la unién de Sociedades médicas (AEEH) junto con la presion por parte de la Sociedad a través de las
asociaciones de pacientes y un cambio en el Ministerio de Sanidad concretaron la creacion del Plan estratégico que ha permitido generalizar el tratamiento
para casi todos los pacientes. En un afio se han tratado més de 50.000 pacientes cuando en el afio 2014 no se llegaba a 3000 tratamientos anuales.

-Hasta llegar a dia de hoy, en estos mas de dos aiios con los nuevos tratamientos, ;Con que dificultades se han encontrado los profesionales?.

Los profesionales hemos tenido la dificultad de poder tratar a todos los pacientes, es una situacion que se solucion6 parcialmente priorizando a los pacientes
por su gravedad, afortunadamente los pacientes mas graves: con cirrosis hepética o en programas de trasplante estan practicamente tratados. Queda por
resolver los pacientes con menor grado de dafio valorado por la fibrosis (FO-F1) y creo que se va a resolver en poco tiempo.

El nlimero elevado de pacientes aun cuando ha saturado las consultas externas, al ser un tratamiento sin apenas efectos secundarios y con tratamientos cortos
(12-24 semanas) requiere un menor nimero de controles y visitas médicas que los anteriores tratamientos basados en interferon.

-Todo comenz6 con Sovaldi, pero a dia de hoy ya se comercializan diversos tratamientos de distintos laboratorios. ;En qué se diferencian los
unos de los otros? ;Esta es la meta o todavia queda recorrido en un futuro para mejores tratamientos?

Sovaldi® fue el inicio y fue la clave. Por desgracia sovaldi solo no es eficaz y necesita de combinaciones que son las que hoy estan comercializadas:
sofosbuvir+ledipasvir o la més reciente sofosbuvir+velpatasvir.

Los farmacos disponibles: sofosbuvir, daclatasvir, simeprevir, ledipasvir, paraitaprevir, ombitasvir y dasabuvir se diferencian en potencia antiviral, capacidad
de tratar a todos los genotipos, interacciones con otros farmacos, resistencias viricas y efectos secundarios. El tnico farmaco que no se han demostrado

| resistencias (posibilidad de fracaso) es
sofosbuvir; todos los demds en mayor
o menor grado pueden desarrollar
resistencias.

Los nuevos tratamientos: velpatasvir,
grazoprevir, elbasvir buscan solucionar las
debilidades de los anteriores: tratamiento
de genotipo 3, pacientes con Insuficiencia
renal, tratamientos de los fracasos.
Afortunadamente la industria farmacéutica
en este campo avanza a pasos agigantados.

-En Espaiia, las ultimas cifras son de
mas de 54.000 tratamientos utilizados
en enfermos con hepatitis C. ;En
Aragon a dia de hoy, cuantos enfermos
han sido tratados?, ;Estamos mejor
0 peor en comparacion a otras
Comunidades Auténomas?

Aragon representa un 3% de la poblacion
Nacional y se han tratado méas de 1500
pacientes que es el porcentaje de poblacion que representa la Comunidad. Creo que ocupamos una posicion intermedia.

-¢En Aragon que tipo de pacientes se han tratado ya y hasta donde se espera llegar en los proximos 2 afios?

En Aragdn se estan tratado o se han tratado pacientes F2, F3 y F4 y algunos pacientes FO o F1 que tienen algunas caracteristicas que aconsejan su
tratamiento: Enfermedad extrahepética, personas en edad fértil con deseo de embarazo o profesiones de alta contagiosidad.

El desarrollo del Plan estratégico ampliara los tratamientos a todos los pacientes diagnosticados incluidos FO y F1. En fases posteriores y una vez tratados
todos los pacientes conocidos con infeccion VHC se deberan realizar cribados de la poblacion para detectar a todos los pacientes con infeccion VHC que no
son conscientes.

-Como bien sabe Dr. Simén, se han creado agencias de viajes oportunistas que ofertan viajes turisticos con el tratamiento incluido. ;Su opinion
Doctor? ;Los pros y los contras? ;Merece la pena?.

Yo creo que los tratamientos médicos deben sacarse del &mbito mediético y oportunista que se ofrecen a través de algunas agencias. Es cierto que se han
simplificado mucho los tratamientos de la hepatitis C pero en determinados casos puede requerir un seguimiento mas cercano y una seleccion cuidadosa
del medicamento. Estas agencias de viajes ofrecen tratamientos que no han sido licenciados por las compariias farmacéuticas que estan autorizadas a
nivel mundial y que se desconoce el proceso de fabricacion. Yo soy partidario de tratar en nuestro pais, con los farmacos autorizados por las agencias del
medicamento europea y espafiola.

-Muchas personas infectadas con el virus piden informacion a nuestra asociacion, la mayoria de ellos con mucha ansiedad a pesar de no tener
daiio hepatico estando en fase FO o F1 se quejan de su especialista porque no le pone el tratamiento. ;Qué informacion se les podria dar a
este tipo de pacientes?

Estos pacientes no han sido priorizados en una primera parte del desarrollo del plan estratégico porque las posibilidades de progresion de su enfermedad son
minimas. A estos pacientes hay que explicarles que en un plazo muy breve de tiempo (meses) se les va a poder tratar de su infeccion por VHC.
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-Algunos de los pacientes tratados con los nuevos
farmacos no han negativizado el virus. ;Existe
alguna causa por la que no lo negativiza? ;En un
futuro habra otros tipos de farmacos para estas
personas?

Los tratamientos con antivirales directos son muy eficaces
pero desgraciadamente no todos los pacientes se curan.
Es cierto, que muy pocos no lo logran, entre un 3-5%.
¢De qué depende?: De las caracteristicas del virus: los
pacientes con genotipos 1a y 3 tienen més fracasos, del
grado de fibrosis, de las enfermedades asociadas, de la
presencia 0 no de complicaciones previas y por supuesto
de no llevar el tratamiento de una forma correcta.

Muchas personas son portadoras del virus de la
Hepatitis C y lo desconocen. ;Qué personas deberian
de hacerse las pruebas y donde acudir para ello?

En primer lugar todas las personas incluidas en los
llamados grupos de riesgo: Personas que hayan recibido
trasfusiones antes de 1990, usuarios de drogas por
via parenteral (UDVP), personas expuestas a infeccion
VHC, convivientes de pacientes con VHC, personas con
tatuajes, piercing o procedimientos que utilicen material
punzante, hijos de madres VHC, pacientes en hemodidlisis,
homosexuales varones (hombres que tienen sexo con
hombres (HSH)), personas en instituciones penitenciarias,
personal sanitario expuesto, personas con infeccion VHB o
VIH.

Actualmente se debate si toda la poblacién general deberia hacerse las pruebas una vez o seleccionar grupos poblaciones. Los datos actuales permiten afirmar
que las personas menores de 30 afios y que no pertenezcan a ningdn grupo de riesgo practicamente no tienen infeccion VHC, y que el grupo de los nacidos
entre 1955y 1975 seria el de mayor prevalencia de la enfermedad. Por ello, posiblemente se realice un cribado por fecha nacimiento.

También es cierto que los datos actuales de prevalencia de la infeccion VHC en poblacién general son mas bajos de lo que se preveia hace unos afios ya que
se basaban en datos de hace mas de 20 afios.

¢5on muchas las Asociaciones, Plataformas y colectivos que estan implicadas en la informacion, lucha y prevencion. ;En su opinion han
desarrollado bien su labor, estan bien informadas por personas especializadas o se han dejado influenciar por otros factores o intereses?

Las asociaciones de pacientes cumplen un papel fundamental en las enfermedades crénicas. Son un nexo de union entre los profesionales y la sociedad y como
asociaciones llegan a sus socios de una forma mas directa.

En el tema de la hepatitis C algunas plataformas han mediatizado mucho el tema produciendo cierta desinformacion. AETHA creo que ha mantenido una
posicién coherente y correcta dando una informacion veraz y real. Yo personalmente me siento muy cémodo con este tipo de asociaciones.

-Doctor, algunos colegas suyos hablan de distintas fechas de la erradicacion de la hepatitis C. Ve Usted proxima esa fecha o es hoy por hoy
una utopia?

Erradicar supone tener vacuna porque esta situacion creo que va a tardar. Pero si que podemos hablar de eliminacién de la infeccion VHC teniendo en cuenta la
gran eficacia de los tratamientos. Para ello es necesario acceder a grupos de pacientes como UDVP, HSM e internos de instituciones penitenciarias ya que ellos
suponen “nichos” de enfermedad con capacidad de propagacion. Creo que si todo fuera segun lo previsto hacia 2025-2030 podriamos hablar de eliminacion
del VHC

-Por tltimo, que mensaje de esperanza daria a todas las personas portadoras del virus y a esas muchas que todavia no saben que lo tienen...

El mensaje es que la hepatitis C tiene cura y es real. Que los tratamientos son para todos y que los planes nacionales de cribado diagnosticaran a esas
personas que todavia no lo saben y también se curaran.

Muchas gracias Dr. Miguel Angel Simén por colaborar una vez mas
con nuestra asociacion A.E.T.H.A. y con todos los enfermos hepaticos.




38 REVISTA AETHA

CONGRESO MEDICO:

Grupo Espaiiol de Rehabilitacion
Multimodal (GERM)

Avances en materia de evaluacion y medicion de resultados no abundan
especialmente en el Sistema Nacional de Salud. Sin embargo, si hay un area que
lleva tiempo trabajando en esto es la rehabilitacién multimodal.

El Grupo Espaiiol de Rehabilitacion Multimodal (GERM) desarroll6 hace unos
meses la via clinica en Recuperacién Intensificada tras Cirugia abdominal (RICA),
ahora los esfuerzos se estan centrando en extenderlo a todo el sistema sanitario.

Mas de 500 profesionales de la Salud: Cirujanos,
Asi se ha acordado durante el Il Congreso de Rehabilitacion Multimodal.

anestesistas etc, se reunieron en Zaragoza con el
objetivo de consolidar protocolos en todo el Sistema  Se trata de estrategias individualizadas o fast track para disminuir la
Sanitario y evaluar su implantacién. agresion quirtrgica y facilitar la recuperacion postoperatoria. Estas son
El Presidente de A.E.T.H.A. Luis Miguel Barrachina beneficiosas por si mismas, pero para consequir maximizar el beneficio deben
en representacion de la Alianza General de Pacientes  realizarse de forma conjunta. El nivel o grado de cumplimentacion, por tanto, es

que representa las patologias que afectan a la salud, importante. Con esta base, varios hospitales se estan implicando con este proceso,
con cerca de 500.000 socios y millones de afectados. pero todavia no es una practica extendida en el SNS.

En la actualidad la componen: 34 Federaciones
y asociaciones de pacientes de 28 patologias
diferentes.

Como explica Miguel Pera, jefe del servicio de cirugia colorrectal del Hospital del
Mar, los datos basados en la evidencia cientifica, validados por multiples estudios,

garantizan que el paciente saldra beneficiado. Por ello resulta dificil entender la lentitud en la implantacién de los programas. A juicio del experto, lo
principal es que exista un consenso de los servicios implicados y del paciente en la toma de decisiones. Para consequir los objetivos se necesita un
adecuado cumplimiento del protocolo, y analizar los resultados en salud. En los ultimos dos afios se ha avanzado en esta linea, y hay hospitales que
ya los aplican, sin embargo hace falta un impulso al trabajo multidisciplinar. “Este modelo requiere de un cambio de mentalidad y cultura, ademas
de coordinacién entre especialidades”, asegura, al tiempo que reconoce que hay profesionales que son reacios al cambio.

Lejos de lo que se cree, Pera matiza que no son necesarios recursos adicionales, sino hacer mas
eficiente el sistema mediante una reorganizacion. Para ello, la clave es implicar al paciente.
Para Luis Miguel Barrachina, Presidente de la Asociacion de Trasplantados Hepaticos de
Aragon, los pacientes estamos acostumbrados a que se hable de que el paciente debe ser el
centro del Sistema Nacional de Salud, pero muchas veces acabamos siendo la diana. Cuando
una persona tiene que someterse a una intervencion quirirgica, la sensacion es de pérdida
de control absoluto. Para reducir estos sentimientos es esencial contar con informacion. Saber
coémo va a ser la intervencion con detalle es fundamental, asi como conocer tras la cirugia qué
nos podemos encontrar.

Con todo, como confirma el responsable del Grupo Espaiiol de Rehabilitacion Multimodal, José
Manuel Ramirez, los expertos han alcanzado acuerdos en 17 protocolos, adaptandolos a la nueva
evidencia para llevarlos a cabo en un tiempo “prudencial”.
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Elpasado 29 de marzo tuvo lugar
en Madrid, la asamblea anual
de la FNETH. Tras la bienvenida
por parte del Presidente de la
Federacion Antonio Bernal, se
dio comienzo a la asamblea.

A

Asamblea anual de |
FEDERACION NACIONAL
DE TRASPLANTADOS
HEPATICOS (FNETH)

Bernal realizé un informe de actividades del ejercicio 2015, en la que detallé diversas actuaciones de
importancia que realizé la Federacion. Con esta presentacion se dio un descanso para continuar la asamblea
por la tarde.

Por la tarde se dio comienzo con un punto controvertido, ya que se tenia que votar el excluir a la Asociacién
Andalusi de Trasplantados de Cérdoba debido a que no habia presentado una documentacién de suma
importancia para la FNETH y cambiar de nombre y de CIF. Segun los estatutos de federacidn estos son
impedimentos para ser socia de ella. Por tanto se excluye a esta asociacion por mayoria de votos y se le
requiere que presente en un futuro la documentacion pertinente para entrar en la federaciéon como una
nueva asociacion.

En el orden del dia estaba la votacion de ingreso de dos nuevas asociaciones, las dos dedicadas a los
ninos enfermos y trasplantados, ANINATH y HEPA. Estas realizaron una presentacién de actividades
que realzan con los nifos y tras ella votaron los presidentes de las asociaciones de la federacién, y
aprobaron por mayoria su integracién en la FNETH.

El Presidente de la asociacién de Granada, presentd un boceto del préximo congreso de la FNETH
que se celebrara en junio del afio 2017, agradeciéndole todos los presidentes su gran trabajo.

El ultimo punto del dia era el de las elecciones de la Fneth, El Presidente Antonio Bernal, el Tesorero
José Angel Sanchez y Abelardo Sanchez no se presentaron para ser reelegidos. A pesar de la
insistencia de todos los presidentes de las asociaciones de toda Espafia, se negaron a seguir con un
nuevo mandato, por lo cual los asistentes agradecieron en reiteradas ocasiones la excelente labor
que habian realizado en la federacidn.

Como ocurre entodas las asociaciones, nadie quiso coger las riendas, después de varias alternativas,
y de una gran insistencia por parte de todos, se consiguié convencer a Eva Pérez Bech para que fuera
la nueva presidenta, la cual finalmente accedié. Todos coincidieron que era la mejor formada y més
capacitada para ocupar el cargo. Eva Pérez lleva muchos afios en la junta directiva como secretaria y
conoce muy bien la gestion de la federacion. También fue un acierto el poder
contar con Rafael Garrido, Presidente de la asociacién de Granada como
tesorero.

Sin otros temas que tratar, todos agradecieron el gran trabajo que realizaron
la anterior junta y felicitaron a los nuevos dirigentes de la FNETH, se dio por
finalizada la asamblea.




El 1 de octubre, 35 socios y colaboradores de la Asociacion embarcaron en Barcelona para realizar un crucero por el Mediterraneo. Con muchos
nervios, para muchos era la primera vez que realizaban un viaje por el mar, y con la esperanza de tener un buen tiempo toda la semana de viaje,
cosa que en octubre es dificil, todos embarcaron para disfrutar de una semana estupenda. El recorrido del crucero seria con la primera parada en
Palma de Mallorca, al siguiente dia seria toda navegacion, donde se podria disfrutar del confort del buque y las numerosas actividades que en él
se desarrollan. Después del dia de navegacion la siguiente parada seria Napoles, donde visitarian también Pompeya, la siguiente parada Roma y
Vaticano, para despertar al siguiente dia en la Isla de Cerdefia, concretamente en Alghero. Después de navegacion siempre de noche, el siguiente
puerto en atracar seria en la Provenza-Costa Azul Francesa. Ya por ultimo al otro dia llegada a Barcelona.

Con este itinerario tan
atractivo, y con muchas
ganas de divertirse, disfrutar
y aprender las diferentes
culturas de paises y ciudades
que se iban a visitar, dio
comienzo este estupendo
viaje a bordo del buque
Sovereign de la compafiia
Pullmantur.

Después de una noche de navegacion, a las 8 de la mafiana
desembarcaron en la bonita isla de Palma de Mallorca. Este
dia era visita libre, sin guia, por lo tanto cada uno pudo
visitar lo que mas le interesara de la Isla, aunque la mayoria
se encontraron en la Catedral de Santa Maria de Palma de
Mallorca, una maravilla que no se podia dejar de visitar. La
(atedral es famosa por contener uno de los rosetones mas
grandes del gético levantino, llegando a ser conocida como
el “Ojo del gético”. Una de las figuras arquitecténicas mas
representativas de la isla, es el castillo de Bellver, por ser éste
uno de los tres Unicos castillos europeos de planta circular. El
paseo de Palma y el callejear por su casco antiguo fue uno de
los placeres que te ofrece este bonita ciudad. Después de un
dia genial en Palma, embarcamos para sequir viaje.

Llego el momento de disfrutar del barco, habia por delante

dos noches y un dia para disfrutar de sus comodidades,
actuaciones y del excelente equipo de animacion.
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En estas imagenes se puede apreciar las imponentes estancias
del barco, en esta parte se encuentran las tiendas de todo tipo,
perfumerfas, boutiques de modas, relojerfa-joyeria, tiendas de regalos,

etc...

Parte del grupo en el comedor de cenas, con un excelente servicio por parte de los camareros
y una estupenda carta de platos a elegir, toda ella disefiada por el prestigioso cocinero Paco
Roncero con varias estrellas Michelin. Después de las cenas, el placer era dar un paseo por
cubierta con un estupendo tiempo, o visitar algunos de los salones de café, salas de fiestas y
los mas marchosos terminaban en la discoteca.
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Por la mafiana ya en tierras italianas, el primer puerto de visita era en la ciudad de
Napoles. Este dia, con excursién y dirigidos por una guia, el primer sitio de visita fue
la malograda Ciudad de Pompeya.

Pompeya fue una ciudad de la Antigua Roma. El tiempo se detuvo en sus calles en el
fatidico afio 79 al entrar en erupcion el volcan del monte Vesubio y sepultar con las
cenizas y la lava toda la ciudad. Paradéjicamente, esas cenizas y lava mantuvieron
la ciudad en un estado de conservacion impresionante. Durante la visita se tiene la
sensacion de estar visitando una ciudad que aun continua siendo habitada.

Pudimos ver de la mano de nuestra gufa, la gran cantidad de edificios en los que los
ciudadanos hacian su vida diaria; templos, la Basilica, el foro, las termas, ademas de
algunas casas lujosamente decoradas con frescos y mosaicos.

Después de la visita a Pompeya, nos dirigimos a visitar Napoles. Un breve paseo por
la ciudad construida durante los diferentes reinados, especialmente de los reyes
espafioles y franceses. Durante el recorrido contemplaron los edificios ubicados en la
Plaza del Plebiscito, la mas grande e importante de la ciudad, también se destacan:
el teatro de San Carlo (el sequndo de ltalia), la galeria Umberto, el Palacio Real de
Napoles. Dio tiempo también para comer la tipica pizza Napolitana y después tomar
un café napolitano en la famosa cafeterfa Gambrinus. Después de la comida y el café,
un paseo por la famosa calle Toledo y ver el Maschio Angioino (Castillo Aragonés).
Sin tiempo para mas regresaron al barco, para embarcar y poner rumbo a Roma.

La ciudad de Roma, es toda ella un museo, mires por donde mires, vayas por donde
vayas te encuentras con maravillas arquitecténicas llenas de historia. La primera
parada con la guia fue el gran Coliseo, un anfiteatro de la época con capacidad para
més de 50.000 espectadores.

Durante el recorrido pudieron contemplar el Circo Maximo, donde se pueden ver los
restos de los Palacios Imperiales. La Via Fori Imperial, pudiendo contemplar el Foro
Romano y el Foro Trajano, la Plaza de Argentina, donde fue asesinado Julio Cesar. La
Piazza Venecia, con una estupenda vista del tan controvertido Altar a la Patria. No
podia faltar una visita a la Fontana de Trevi (la mas grande y famosa de las fuentes
monumentales del Barroco en Roma), pasando por el Panteon y finalizando en la
Plaza Navona, una de las plazas mas bonitas de Roma. Con un brevisimo tiempo para
comer, continuamos la visita en Roma, esta vez visitando El Vaticano.

La visita al Vaticano darfa comienzo en la Capilla Sixtina, pero para llegar a ella se hace
un recorrido corto por los museos del Vaticano: por la Galeria de los Candelabros,
la Galerfa de los Tapices, La Galerfa de los Mapas, la Sala de San Pio V y la Salita del
Vasari. La verdad es que durante todo el recorrido por las galerias hacia la Capilla
Sixtina estas con la boca abierta del asombro de ver tantas obras de arte de los
mas famosos pintores, escultores. ....Cuando ya llegas a la Capilla Sixtina el asombro
es tremendo, una maravilla pintada por Miguel Angel, unos colores y relieves en la
pintura que asombra hasta los menos entendidos.

Con la breve visita a la Basilica de San Pedro, y la majestuosa Plaza de San Pedro, se
dio fin a la visita de Roma.
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Después de una noche de navegacion el grupo de AETHA llego a la Isla de Cerdefia,
donde visitarfamos Alghero., una ciudad fundada por los genoveses en el siglo XlI, fue
ocupada por los aragoneses/catalanes. Es la tercera ciudad mas importante de la Isla
y es considerada la perla de Cerdefia. Capital y Riviera del Coral, Alghero cuenta con
las mas famosas casas artesanales para la elaboracién de joyas con este material

Visitaron el puerto, el mas importante de toda la Isla. Continuaron haciendo una
visita por el Casco Antiguo, construido con piedra de arenisca en estilo tardio-gético-
aragonés (Siglo XV). También hubo tiempo de visitar y atender a las explicacion de la
guia, la Catedral, las Murallas que rodean la ciudad, el Teatro Renacentista, el Barrio
Judio y las Torres de: San Jaume, Madelenetta, Sulis y Reyal, que son las que rodean
la ciudad medieval.

El pendltimo dia del viaje, llevo a nuestro grupo al precioso pueblo de Sanary-sur-
Mer, un puerto pequefio y encantador de la Provenza que supo mantener su alma y
su encanto de antafio, un pequefio pueblo que parece una postal. Los habitantes de
Sanary-sur-Mer estan orgullosos de su pequefio puerto que defendieron con fuerza
a lo largo de los siglos.

Posteriormente con una encantadora guia, se tomo rumbo a Le Castellet, un pueblo
medieval y una de las atracciones turisticas més importantes de la regién de La
Provenza-Costa Azul.

Esta magnifica villa feudal, construida en lo mas alto de una colina, se encuentra
rodeada de murallas. Luego de atravesar cualquiera de las puertas fortificadas, nos
adentramos en estrechas calles con sus pintorescas plazas provenzales bordeadas
de hermosas casas antiguas y antiguos muros, cubiertos de guirnaldas, buganvillas
e hiedras.
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Este afio la Asociacion ha realizado diversos viajes culturales-
hermandad entre socios, unos de un dia, otros de fin de semana
y otros de una semana, como en todo, unos salen mejores que
otros, pero gracias al compaiierismo y buen animo de todos los
que asisten a estos viajes, todos terminan encantados.

Con estos viajes y otras actividades de A.E.T.H.A. lo que se consigue
es crear sinergias entre sus socios enfermos o trasplantados
hepaticos, asi como colaboradores de la Asociacion. Te animamos
para que te apuntes para los proximos viajes.
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Tras una noche de tranquila
navegacion y de despedidas
por la finalizaciéon del viaje,
llegamos a las ocho de mafiana
al puerto de Barcelona, donde
nos esperaba el mismo autocar
que nos traslado el primer
dia de Zaragoza a Barcelona.
Durante el viaje los comentarios
generales eran de las anécdotas
vividas duran esos ocho dia de
crucero. A ninguno le defraudd
este fantastico viaje en barco y
todos unanimemente pidieron
la posibilidad de preparar otro
crucero en AETHA. para el
préximo afio 2017.




nuestro compromiso eres tu.

www.fundacioncai.es

fundacion

CAJA INMACULADA N



[]Frenda de Flores
VIRGEN DEL PILAR 2016

El pasado dia I° de ocrubre, festividad de Nuestra ora. del Pilar, | como

a viene siendo habifual en los dlfimos afios, una nufrida represenacion

e nuesrra Asociacion, en esfa ocasion con cerca de 2A0 personas |
acompanada de una mefeorologia, aungue nuboso, basrante mAs amable

en cuanfo a que no llovio, realizo el recorrido programado, porfando una
hermosa cesfa sufragada con los donafivos e numerosos socios de AETHA |
que fue deposirada a log pies de la Virgen.

e esta forma, A THA queria manifestar su agradecimienfo por el inmenso bien recibido: una nueva vida para muchos de sus asociados | un
deseo de salud para fodos los companeros que eskan en espera de frasplantes o superando una enfermedad

En la imagen de la

izda. Podemos ver I
impresionante cesfa de
Flores con [a se ofrendo

8 la Virgen del Pilar
gracias 8 los donarivos
enfregados por numerosos
socios. Muchos de eflos no
pudieron sisfir por vivir
e 0fras provincias, por
enfermedad, efc. | sin
embargo deseaban con s
ayuda ofrendar a la Virgen
del Pilar
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Esfe o [a salida del grupo fue a las ocho | media
de |a mafiana, defrés de [a Lonja, en la ribera

del Ebro, enre fa gran mullifud de personas que
Formaban el grupo. £s grafificante ver a decenas

e nifios a pesar del madrugan, alguno de ellos
rrasplantados. £s una sarisfaccion el comprobar que
alo ras afio, independienfemente de sus creencias,
56 UNeN mas socios | simparizantes de [a asociacion

Un afio més, Daniel fue nuestro incansable
abanderado, el cual lleva con orgullo nuestro
esrandarfe desde muy pequefio, [este afio no esrabs
nuestro amigo Miguel, hijo de Pilar para relevarle]
Como en afios anferiores, fambién se unieron
nuestro grupo enfermeras del Hospiral Clinico Lozano
Blesa, médicos, auroridades | numerosos amigos de
AETHA

Deseamos agradecer a fodos los socios | amigos de
NUeSITa asociacion. su asistencia a fan boniro dia
bracias fambién a fodos aquellos que a pesar de no
vesfirse con los frajes fradicionales nos acompanian
en la salida para esfar a nuestro lado.

05 ESPERAMOS EL PROXIMO AND. ONETE




RECORTA ESTE IMPRESO POR LA LINEA DE PUNTOS Y ENVIALO A NUESTRA DIRECCION:
C/ EDUARDO IBARRA N° 2 -A 7 dcha. C.P. 50009 ZARAGOZA

SOLICITUD DE INSCRIPCION
DE SOCIO COLABORADOR DE A.E.T.H.A.

2N 0111 T o X3 SRR Nombre ...,
D.N.L: e, Fecha Nacimiento........cccocceeiieennee. Profesion .......ccoceeiveeieenes Estado civil........
DOMICHIO e e e e Poblacion ...,
Provincia .....cccccoeeeceeniieneeee e, CPiiie Teléfono....cccceiiiieeene Fecha.....cooooiiiiiiieieeeen,

Solicito mi inscripcidn como socio — colaborador en A.E.T.H.A. comprometiéndome a satisfacer la cuota
i minima :

i Sr. Director SF T alo T (G- T H PSPPSR
Le ruego abone con cargo a micuenta: __ - - -
Cantidad.......cooveiiiiiiiiiieiiieeans ( cuota minima 60 euros anuales.) Cuota anual.

i FECHA'Y FIRMA.

Eduardo Ibarra, 2, Esc A, 7° D * 50009 ZARAGOZA

H aZte dona nte ASOCIACION DE ENFERMOS

Tus drganos pueden salvar vidas Y TR,ASPLANTADOS )
HEPATICOS DE ARAGON

[ T T TS
SEXO e DN e Nacido el........... de. e de ..........
Dir€CCion .....ceeiiiiiiee e N Escalera............... PiSO .o
G Provingia ......cccooeveeiniiiieieeeeee e Teléfono oo,

Cedo por voluntad propia mis organos y tejidos para que puedan ser trasplantados después de mi
fallecimiento a otras personas.

Eduardo Ibarra, 2, Esc A, 7° D 50009 ZARAGOZA




Asociacion de enfermos y trasplantados
hepaticos de Aragon
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