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AGRADECIMIENTO A LOS SANITARIOS EN
TIEMPOS DE CUARENTENA

unca se habia vivido una situacién de alarma sanitaria en nuestro pais, es mas, era

muy dificil imaginar, casi de pelicula de ciencia ficcién. Pero llegé v si es dificil para
una persona sin patologia previa tener que estar confinado y cambiar sus rutinas diarias,
familiares, de trabajo, de ocio...ain lo es mas para un enfermo oncohematoldgico.
Soy Emilio Vicente Cervera, profesional de la alimentacién durante 25 afios y, actualmente,
voluntario de Asleuval. A finales del 2011 me diagnosticaron un linfoma B difuso de células
grandes y tras dos afios y medio, con un trasplante autélogo y gracias a un ensayo clinico,
logré la ansiada remisién completa. Transcurridos cinco afios, la enfermedad volvié y des-
pués de un afio de recaida me encuentro
(como todas las personas) sin comerlo ni be-
berlo en una pandemia mundial, un Corona-
virus llamado Covid 19.
En este testimonio lo que quiero contar vy,
sobre todo, agradecer, es la atencién que he
recibido en todo momento de todos los sa-
nitarios, encabezados por la Doctora Aitana
Balaguer y bajo la direccién del Doctor Isi-
dro Jarque del Hospital La Fe de Valencia;
una atencién recibida en estos momentos
de incertidumbre y desasosiego, de miedo
y de impotencia, tanto de los enfermos como
del personal sanitario que literalmente se
juegan la vida cada vez que nos tratan tanto
en consulta como en todo tipo de pruebas

ra y su esposa, Amparo Frechina, durante la
fica a favor de la Investigacién celebrada el
n el Hotel Silken de Valencia.

que, durante este tiempo y coincidiendo
con el Covidl9, me han tenido que realizar:
Pet-Tac, resonancias, analiticas, quimiotera-
pia... alglin que otro ingreso de horas en Ur-
gencias. El trato amable y profesional que he recibido es lo que destacaria y, sobre todo,
humano del equipo de hematologia de La Fe.

Actualmente, sigo esperanzado, con ganas y &nimo de comenzar un nuevo tratamiento de
Células Car-T y que, a pesar, insisto, de la situacién de alarma sanitaria actual y pese a las
dificultades con que los sanitarios se van a encontrar, estan dispuestos a enfrentarse junto
conmigo y a los que me han precedido a esta nueva experiencia y demostrar que la Sanidad
Publica Valenciana es de las mejores y puntera en cuanto a los tratamientos oncohemato-
légicos. No quiero dejar en el olvido a todos mis compafieros de Asleuval, tanto Junta
Directiva, voluntarios y profesionales que estan ahi apoyando en estos momentos a todos
nuestros socios y pacientes y familiares que requieren de su ayuda para superar estos dias
tan complicados, si no con visitas presenciales que ahora mismo por prevencién no se pue-
den realizar, al menos si con atencion telefénica y redes sociales.Y por supuesto, también
a mi familia, apoyo incondicional.

“La vida es un 10% de lo que te sucede y un 90% de cémo reaccionas ".

(Charles R. Swindoll).

iQue nuestros sueilos nos empujen a seguir viviendo con ilusién!
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ENTREVISTA

NUMIELO, la investigacion al servicio del paciente

urora Perla trabaja
como investigadora
n el Servicio de He-
matologia del Hospital La Fe
de Valencia desde el 2008.
Actualmente en el Departa-
mento de Calidad de la Uni-
dad de Trasplantes con el
equipo del Dr. Jaime Sanz.
Alguno de nosotros la cono-
cimos mientras participaba-
mos en algun Ensayo
Clinico para pacientes con
mieloma, ya que era nuestro
referente como coordinadora. Otros la conocimos
por los proyectos de investigacién que puso en
marcha para ayudarnos a mejorar nuestra calidad
de vida, a través de la nutricién y ademas hemos
asistido a alguno de los cursos educativos dirigi-
dos al paciente con mieloma.

cPor qué proyectos en mieloma maultiple?
Porque en el 2008 empecé a formar parte del
equipo investigador del Dr. Javier de la Rubia.
Durante este tiempo aprendi mucho de la enfer-
medad y de los grandes profesionales que velan
por vuestra salud. Tuve la suerte de conoceros a
vosotros y comprender las necesidades que te-
niais. No hace falta que os cuente nada de la
enfermedad que no sepdis.

Lo cierto es que me di cuenta de que ain se podia
hacer mas, que habia un margen de mejora en el
que yo, impotente ante una enfermedad como
esta, podia poner mi granito de arena y ayudar.
Esa motivacién me impulsé a poner en marcha
proyectos de investigacién en los que el objetivo
principal fuerais vosotros, los pacientes de mie-
loma multiple.

¢Por qué son proyectos de nutricion?

Para que lo entendais, debéis saber que hubo un
tiempo, antes de trabajar en el hospital La Fe, en
el que me dedicaba al ambito de la nutricién,
concretamente a la mejora de la salud a través de
la alimentacién, con poblacién sana. Mi lema era
“La alimentacién como un estilo de vida”.
Lamentablemente, las circunstancias en los

hospitales son bien distintas
y sobre todo en el paciente
En el
caso de los pacientes con

oncohematolégico.

mieloma multiple, las carac-
teristicas nutricionales pue-
den ser bastante
complicadas, especialmente
tras un trasplante. Esta situa-
| cién no siempre se puede
| manejar bien entre los profe-
' sionales sanitarios, sobre
todo por falta de medios.

En mi caso, con la trayectoria
profesional previa que tenia, no me podia quedar
impasible, asi que decidi actuar. En el 2015, ro-
deada de buenos profesionales, empecé a poner
en marcha mi primer proyecto de Nutricién y de
Calidad de Vida para pacientes con Mieloma Mul-
tiple. Nace asi el Proyecto NuMielo (Nutricién en
Mieloma), el cual abriria las puertas a otras inicia-
tivas que siguen vigentes en la actualidad.
Hablenos de estos proyectos.

Con el primer proyecto Numielo, que duré dos
afios, se analizé el perfil nutricional y la calidad
de vida de 52 pacientes y se pudo detectar pro-
blemas de desnutricién de manera prematura.
Ademas, el proyecto tenia un componente didac-
tico afiadido, en el que pretendimos, a través de
talleres de nutricién, que aprendierais tanto vo-
sotros como vuestras familiares, conceptos funda-
mentales de nutricibn que os ayudarian a
gestionar mejor vuestra salud a través de la ali-
mentacion.

Y con las nuevas tecnologias...

Actualmente estoy terminando el prototipo de una
aplicacién movil para pacientes, que espero os
ayude sobre todo en los momentos méas compli-
cados de la enfermedad. Ademas permite la crea-
cién de un nuevo vinculo entre el paciente y el
profesional sanitario.

cInvestigacion al servicio del paciente?
Efectivamente, debemos preguntarnos siempre,
cudl es el modelo de sanidad que nos gustaria
tener y a partir de aqui trabajar entre todos para
conseguirla. Se trata de una cuestién moral.

ASLEUVAL 9



24 HORAS EN EL CENTRO DE TRANSFUSION DE ALICANTE

a donacién de sangre salva vidas. Un pa-

ciente oncohematégico puede necesitar

hasta doscientas transfusiones de plaque-
tas; para la recuperacién de las personas que re-
ciben un trasplante de corazén, unas veinte, y de
higado, unas cien. En lo referente a hematies, se
emplean, sobre todo, en las cirugias; entre ellas,
los trasplantes de érganos, o cuando un paciente
ha perdido mucha sangre como consecuencia de
un accidente de trafico o un parto complicado.

Para el tratamiento de un céncer hematolégico
pueden ser necesarias hasta cincuenta unidades
de este componente; para una operaciéon de ca-
dera, entre seis y ocho; en la atencién a una vic-
tima de accidente de trafico, entre veinte y treinta
unidades; y en el tratamiento de un aneurisma
roto, entre treinta y cuarenta. Por otro lado, el
plasma que se obtiene de las donaciones se
emplea en el tratamiento de enfermos de higado,
quienes pueden necesitar entre seis y ocho uni-




dades; en cirugias, entre diez y veinte unidades,

o en el tratamiento de enfermedades raras, hasta
cien unidades.

Centro coordinador y distribuidor

Para poder abastecer todas las peticiones proce-
dentes de los hospitales de la Comunidad Valen-
ciana, se necesitan como minimo 650 donaciones
diarias; en el Centro de Transfusién de Alicante
-creado en 1987- se necesita una media de 250.
“La gente que dona desconoce el destino de su

sangre, su receptor puede ser un accidentado,
pero hace falta mas en el dia a dia de un paciente
ingresado, sobre todo los afectados por un can-
cer, o en quiréfanos, urgencias, partos...”, co-
mentan trabajadores del Centro de Transfusién,
y afiaden: “Se necesita un minimo de cuatro do-
nantes para conseguir un pool de plaquetas; para
un nifio si que se puede obtener un concentrado
de plaquetas por cada donacién. La gente no es
consciente de la necesidad tan grande que hay

ASLEUVAL 11




EL COLOR DE LA VIDA

de donaciones”. Solo en la provincia de Alicante
existen veinticinco hospitales, que hacen peticio-
nes a diario. Los hombres pueden donar hasta
cuatro veces al afio, y las mujeres, tres, debiendo
transcurrir dos meses como minimo entre extrac-
cién. Las donaciones que se recogen en las uni-
dades moviles centros de

transfusiones donde son analizadas para deter-

llegan a los

minar anticuerpos irregulares y el grupo sangui-
neo al que pertenecen. También se les realiza un

andlisis serolégico para detectar o descartar la
presencia del VIH, hepatitis B o C, sifilis y enfer-
medad de Chagas, en determinados casos. Des-
pués se someten al proceso de fraccionamiento
mediante el centrifugado, por el que la sangre se
divide en sus distintos componentes: hematies
(también llamados glébulos rojos o eritrocitos,
que transportan el oxigeno a las células y reco-
gen en ellas el diéxido de carbono que produ-
cen), plaquetas (intervienen en la coagulacién) y




|

plasma (fluido transparente y ligeramente
amarillento constituido fundamentalmente por
agua y proteinas que representa el 55 % del vo-
lumen total de la sangre, en él se encuentran sus-
pendidos los glébulos rojos, glébulos blancos y
las plaquetas).

Banco de Tejidos y de Leche

“En el Centro de Transfusiéon también se
encuentra el Banco de Tejidos donde se congelan
y descongelan tejidos para trasplante, como hue-

e il

sos, tendones, corneas, aféresis de médula 6sea...
Ademads estd el Banco de Leche, para los bebés
prematuros y de bajo peso”, manifiesta personal
técnico de laboratorio en criopreservacién.
Centro intermediario

El Centro de Transfusién actia de enlace entre el

posible donante de médula y el Registro Espafiol
de Donantes de Médula Osea (REDMO). Segtin la
Organizacién Nacional de Trasplantes (ONT), a

fecha 1 de enero de 2020, nuestro pais contaba
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EL COLOR DE LA VIDA

con 420.730 donantes de médula ésea inscritos;
de ellos, 36.108 son donantes que se registraron
en el afio 2019.

REDMO

La Fundacién Josep Carreras cred este registro
bajo el amparo del Ministerio de Sanidad, encar-
gandose, ademas, de su gestién. “Gracias a los
mas de 20 millones de donantes voluntarios re-
gistrados, y las més de 550.000 unidades de san-
gre de corddén umbilical criopreservadas, la

probabilidad de encontrar un donante o unidad
compatible con un paciente se sitia alrededor
del 60-70% en adultos y del 80-90% en nifios”,
precisa el doctor Enric Carreras, director de
REDMO. Desde los inicios del registro, este orga-
nismo ha coordinado 5.194 trasplantes de proge-
nitores hematopoyéticos de donante no
emparentado en todo el mundo: 1.129 de médula
6sea, 1.494 de sangre periférica y 2.571 de san-

gre de cordén umbilical.




Una necesidad social
Un complejo engranaje se pone en funciona-

miento desde la recolecta hasta que llega al re-

ceptor. El Centro de Transfusién posee puntos
fijos en centros de salud y hospitales, y suelen
organizar maratones de donacién de sangre y
médula. El Centro se encuentra abierto las vein-
ticuatro horas del dia, los técnicos trabajan por
turnos para atender las necesidades de los
hospitales.

La demanda de transfusiones es diaria,y la san-
gre se distribuye por el dia de forma progra-
mada, aunque por la noche y fines de semana
también reciben peticiones de urgencias.
Alfonso Parra, Comunicacién de Alicante, mani-
fiesta que “la donacién de sangre es una necesi-
dad social, de todos para todos. No es suficiente
con donar una sola vez. Debemos incluirlos en
nuestros habitos, porque esas donaciones van a
salvar vidas”.

ASLEUVAL 15




SIN MIEDO
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g En qué momento tomé

conciencia de (querer

hacerse donante de médula?
Hace tres afios, cuando recibi
un video que me mandé mi
padre sobre un nifio de mi ciu-
dad que tenia leucemia y su fa-
milia estaba haciendo un
llamamiento para concienciar y

grandes que.hs

“Haber donado médula sera

una de las cosas mas

Por ANA TERUEL

buscar un donante compatible.
En ese momento yo ya empiezo
a informarme sobre ser donante.
Es cuando me doy cuenta de
que es un proceso bastante sen-
cillo y en el que la mayoria de
los casos es por aféresis, un pro-
cedimiento que consiste basica-
mente en una extraccién de

r

en mi vida”

sangre; el otro procedimiento es
mediante una operacién en la
que te extraen las células direc-
tamente, pero éste es muy poco
frecuente y solo se realiza en
casos en los que el receptor lo
requiera.

¢Cémo fue su proceso de
inscripcién en REDMO?

Una vez que estoy informado,
me doy cuenta de que es un mi-
nimo riesgo para mi, mientras
que para el paciente que nece-
sita la donacién, es algo real-
mente significativo ya que ese
momento marca la diferencia
entre la vida y la muerte. Por lo
que acudo al hospital de mi ciu-
dad, al centro de donantes de
sangre, y alli es donde me regis-
tro, doy mis datos, me sacan un
tubo de sangre y firmo el con-
sentimiento de que estoy de
acuerdo con donar médula ésea
por aféresis, mientras que el
consentimiento para la extrac-
cién directa de las células por
operacién, ése no lo firmo hasta
que la Fundacién Josep Carreras
me vuelve a contactar tres afios
mas tarde, informandome de
que hay una persona con la que
yo soy compatible y que nece-
sita una donacién de médula
bsea.

¢Cuando le llaman para comu-
nicarle que otra persona com-
patible le necesita?

Fue hace tres afios, aproximada-
mente, después de registrarme
como donante. Una tarde nor-
mal, justo después de comer,
me llaman por teléfono infor-



mandome de que existe una
persona que necesita médula y
que yo soy compatible, que si
sigo interesado en ser donante y
que de ser asi necesitan to-
marme mas muestras de sangre
para asegurar la compatibili-
dad.Respondo que si, y me pre-
pararon una cita en mi hospital.

¢Qué siente tras recibir esa lla-
mada?

Me afloran ciertas emociones;
por una pequefia parte me digo
a mi mismo que si no soy com-
patible que mejor que me quito
de lios, pero casi todo mi ser
estaba deseando que fuera com-
patible con esa persona, porque
de ser asi estaba seguro de que
ella tendria la suerte de tener
una segunda oportunidad, por-
que pasara lo que pasara, sille-
gara a ser compatible, recibiria
la donacién de médula.

A partir de ese momento, ¢ cudl
fue el protocolo de actuacion?

Primero me tomaron varios
tubos de sangre para compro-
bar la compatibilidad de nuevo
y volvi a firmar los consenti-
mientos, en este caso para
ambos procedimientos. Des-
pués de esto estuve a la espera
alrededor de un mes, un tiempo
de incertidumbre para mi en el
que no sabia si realmente me
necesitarian o no. Pasado este
tiempo el equipo de la Funda-
ciéon Josep Carreras vuelve a
contactar conmigo y ya me
informan de que si soy compa-
tible. Me explican lo que conlle-
varia el proceso y de que el
receptor es una nifia de trece
afios, de que la donacién sera
internacional, es decir, que la
muchacha no es de este pais. Es
entonces cuando me preguntan
de nuevo que si estaria dis-
puesto a realizar la donacién por
ambos procedimientos, mi res-

puesta fue: “si es necesario, por
supuesto que si”. Respondida
esta pregunta me informan de
que la donacién no puede ser
por aféresis debido, a las condi-
ciones de la paciente, que tinica-
mente podria recibir las células
mediante donacién directa, en
este momento vuelvo a confir-
mar que si estoy dispuesto. Es
cuando ya me dicen la fecha
aproximada de la donacién.
Comienzan las casualidades...
La verdad es que se me podrian
haber presentado impedimen-
tos debido a mi trabajo, pero
justo esa fecha coincidié con mi
segundo dia de vacaciones, algo
que me venia realmente per-
fecto, aqui ya pensé que el uni-
verso queria que esa nifia se
salvara, que los planetas se
habian alineado para ello.

A partir de esa fecha se pone
en marcha todo un engra-
naje...

Si, una vez fijada la fecha de la
operacién me fui unas semanas
antes al hospital donde me
operarian para realizarme prue-
bas y confirmar mi estado de
salud. La Fundacién de Josep
Carreras se encargé de gestio-
narlo y organizarlo todo. Tras la
operacién me ingresaron en una
de las habitaciones del area de
oncologia del hospital durante
un dia.

Un dia decisivo...

Por supuesto. Es cuando entro en
un pequeifio mundo que desco-
nocia, la gente ingresada en esta
planta estd realmente enferma y
es asombroso cémo afrontan sus
dificultades. Es impresionante lo
que tenemos y no valoramos
hasta que nos encontramos enla
situacién de estas personas. En
ese momento me di cuenta de
que hay gente que ayuda y
lucha al lado de muchas perso-

nas, y, para mi, formar parte de
este grupo de personas genia-
les... es un sentimiento inexpli-
cable.

Y después de este dia hospitali-
zado, ya es guardar reposo
durante un par de semanas en
casa, algo insignificante si com-
paras con lo que realmente su-
pone para esa nifia de 13 afios.
Mirando hacia atras, ¢;qué
siente?

Desde que me enteré que era
donante compatible duermo con
una sonrisa todas las noches, o al
menos todas las noches que lo
recuerdo. Es una sensacién de
orgullo, de gratificacién, de que
has hecho algo importante y de
que vas por el buen camino en
la vida. Pienso que con un sim-
ple acto puedes dar la oportuni-
dad de luchar a otra persona, en
mi caso a un nifia de trece afios,
le regalas esperanza, amor, feli-
cidad y valentia a ese pequefio
mundo que la rodea, a sus pa-
dres, familiares y amigos, a los
que estan luchando junto a ella.
Después de esta experiencia,
cqué significa para usted ser
donante de médula?

Significa decirle a todas esas
personas que no estan solas y
que hay gente que esti dis-
puesta a luchar por ellas, a dar-
les las oportunidades que hagan
falta para que puedan gritarle al
mundo orgullosos "LUCHE Y
GANE". Para mi, ser donante es
eso, una forma que todos noso-
tros tenemos de cambiar el
mundo y sacar lo mejor de noso-
tros mismos.

Estoy seguro de que haber do-
nado serd una de las cosas mas
grandes que haré en mi vida, y
que tome las decisiones que
tome de aqui a mi futuro sabré
que he hecho al menos una cosa
bien con mi vida.
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Texto: ENRIQUE MORENO/ANA SANCHO

psicologia@asleuval.org

PAPEL DEL CUIDADOR EN
PROCESOS DE ENFERMEDAD

uando diagnostican
una enfermedad onco-
hematoldgica a un fa-
miliar cercano tenemos que
afrontar una serie de cambios
importantes en nuestra vida.
Por un lado tendremos que
adaptarnos a dedicarle un
tiempo determinado a las visi-
tas médicas y a los tratamien-
tos. Por otro lado, debemos ser
conscientes de que el paciente
puede llegar a presentar una
sintomatologia secundaria que
afecte a sus capacidades fisicas
y cause alteraciones a nivel psi-
colégico o emocional. Todo ello
interferird en los roles desem-
pefiados de forma habitual.
Afrontar todos estos cambios y
la propia situacién puede supo-
ner un sobreesfuerzo para el
cuidador, que de forma fre-
cuente, puede presentar distrés
emocional.
Para identificar este distrés po-
demos observar una serie de
cambios en el cuidador:
- Sentimiento de soledad.
Este sentimiento de soledad se
ve incrementado en aquellos
casos en los que el paciente
es trasladado a un hospital de
referencia. En estos casos las vi-
sitas de familiares y amigos son
escasas y el paciente y su cui-
dador reciben poco apoyo
emocional y precisan de un
mayor apoyo instrumental.
- Dificultades de conciliacién
El cuidador puede sufrir estrés
o ansiedad ya que se sienten en
la obligacién de compatibilizar
las rutinas del hogar con el cui-
dado del paciente y las obliga-

ciones laborales. El cuidador no
cuenta con ayudas sociales re-
conocidas en este sentido y pre-
cisa de familiares y amigos para
el cuidado de menores y de
otras personas dependientes.
Pueden aparecer sentimientos
de culpa tanto por considerarse
una carga como por “abandonar
sus responsabilidades”.

- Disminucioén de las activida-
des placenteras.
Principalmente disminuyen los
reforzadores sociales y la activi-
dad fisica en el cuidador. Se
pierden también actividades de
ocio y entretenimiento. Todo ello
constituye un factor de riesgo

Distrés es un estado de
sufrimiento en el cual
una persona es inca-
paz de adaptarse a un
entorno amenazante.

para la aparicién de sintomato-
logia depresiva al disminuir los
reforzadores placenteros y con-
secuentemente el estado de
4animo.

- Incertidumbre y problemas
de sueiio.

Durante el tratamiento es normal
la aparicién de miedos relacio-
nados con la evolucién del pa-
ciente. La interpretacién y el
desconocimiento de la sintoma-
tologia secundaria puede ge-
nerar percepcién de pérdida de
control, incrementando la ansie-
dad y la incertidumbre, tanto en
el paciente como en el cuida-
dor.

Todo este incremento de la

ansiedad puede repercutir tam-
bién en el tiempo y calidad de
nuestro suefio.

- Dificultades en el manejo de
la comunicacion.

El cuidador es el encargado de
dar informacioén a los familiares
y amigos que se interesan por la
evolucién del paciente. En oca-
siones se trata de informaciones
que deben darse a personas con
una sensibilidad especial como
personas mayores o nifios. Esto
puede generar una gran preo-
cupacién, siendo causa de un
incremento de la ansiedad.

- Aumento de las emociones
no adaptativas.

Dificultades para el manejo de
la tristeza, la ira o la ansiedad.
Las emociones por si mismas no
se miden como positivas o nega-
tivas, ya que todas son nece-
sarias en un momento dado para
adaptarnos al entorno que nos
rodea.

Consultar con un psicélogo sera
clave para el manejo de estas
emociones tanto por parte del
paciente como por parte del
cuidador.

- Sobreproteccion.

Uno de los problemas mas co-
munes en la relacién entre cui-
dador y paciente es la
posibilidad de que el cuidador
sobreproteja al paciente. Esta
sobreproteccién puede ser a
nivel fisico, limitando la autono-
mia del paciente cuidado,
siendo ello factor de riesgo para
la autoestima del mismo.

Esta sobreproteccién también
puede darse a nivel psicolé-
gico, limitando la informacién



que recibe el paciente sobre su  dudas sobre la propia eficacia ciendo eficazmente o duda
propio estado. como cuidador. sobre si podra abarcar todos
- Rutoexigencia. El cuidador duda de silas tareas los cuidados que requiere el
En ocasiones pueden surgir que estd realizando las estd ha- paciente.




Texto: GLORIA GONZALO PALLARES

fisioterapia@asleuval.org

ENVEJECIMIENTO ACTIVO

1 envejecimiento se aso-

cia a pérdida de la fun-

ciéon neuromuscular y
del rendimiento, en parte esto
esta relacionado con la reduc-
cién de la fuerza y de la poten-
cia muscular. Si no hacemos
nada para remediarlo y no lle-
vamos un estilo de vida activo
lo m&s probable es que caiga-
mos en la fragilidad.
Esto conlleva unas implicacio-
nes funcionales como la dismi-
nucién involuntaria de peso
corporal, de la velocidad al ca-
minar, de la resistencia y de la
fuerza muscular, un aumento
del riesgo de caidas y reduc-
cién de la capacidad para las
actividades de la vida diaria
perdiendo asi independenciay
calidad de vida. Hay una fuerte
evidencia de que el ejercicio es
la clave para prevenir la depen-
dencia.
En pacientes mayores muchas
veces existe la creencia de que
el ejercicio fisico no es apro-
piado para ellos, cosa que es
del todo falsa. Les reporta una
cantidad innumerable de bene-
ficios, como por ejemplo, una
reduccién en la frecuencia del
ingreso hospitalario asi como
una menor duracién de la
estancia en el hospital una vez
han ingresado. A todo esto se
suma la disminucién de las
complicaciones por la inmovi-
lizacién (ulceras por presién,
infecciones pulmonares, pér-
dida acelerada de la masa
muscular...).
¢Con qué nos tendriamos que
quedar de todo esto? La edad

no tiene porqué llevar asociada
la dependencia o fragilidad si se
tiene un estilo de vida activo y
realizamos ejercicio fisico regu-
larmente asi como llevamos una
buena alimentacién.

Es posible que tengamos que
utilizar alguna ayuda para la
marcha como un andador, bas-
tén... pero eso no imposibilita
un estilo de vida activo, siempre
habra que ajustarlo a las posibi-
lidades de cada uno y no llegar
al agotamiento. Incluso pode-
mos utilizarlos para hacer nues-
tros ejercicios diarios.

En el caso de personas mayores
con enfermedades oncohemato-
légicas en tratamiento, afiadimos
a esta pérdida de masa muscu-
lar asociada a la edad, la pér-
dida relacionada con algunos
medicamentos (corticoides...)
por lo que las consecuencias
con respecto a la masa muscular
son todavia mayores en estos
casos. Todos deberiamos tener
las consecuencias muy claras,
sobre todo en el caso de las
enfermedades que nos ocupan,
pues independientemente de la
edad podrian pasarnos. A mayor
edad hay una mayor tendencia a
la fragilidad pero, si no nos de-
jamos a la inmovilidad y al se-
dentarismo, podemos evitarla y
seguir siendo robustos muchos
afios, teniendo asi una buena ca-
lidad de vida.

¢No es lo que todos queremos?
Con constancia y unas buenas
pautas podemos conseguirlo
sea cual sea nuestra edad, solo
hace falta motivacién y una
buena adherencia al ejercicio.



Texto: JOSE ANTONIO AVILA—
Presidente de CECOVA

(De izda. a dcha): Maria Jesus Vidorreta (enfermera Servicio de Alergologia del Hospital General de Valencia),
Nuria Doménch (enfermera de Atencién Primaria y profesora de Ciencias de la Salud de la UA), Maribel Castell6
(matrona), José Antonio Avila (Presidente del Consejo de Enfermeria CECOVA), Eladio Collado (profesor de
Ciencias de la Salud de la UJI), Ana Regueira (Directora del Departamento de Enfermeria de La Fe), Julio Fernan-
dez (Director de Gestién Sanitaria de la Conselleria de Salut), y Ana Teruel (vocal de ASLEUVAL).

Nursing now: Ano Internacional
de la Enfermera y la Matrona

a llegado el momento de echar el resto,

de hacer el esfuerzo final durante los pré-

ximos doce meses para que el declarado
como Afio Internacional de la Enfermera y la Ma-
trona por la OMS sirva para dar un mayor impulso
a la consecucioén de los objetivos de la campaiia
internacional Nursing Now promovida por la pro-
pia OMS y el Consejo Internacional de Enfer-
meras (CIE). En la Comunidad Valenciana, el
Consejo de Enfermeria de la Comunidad Valen-
ciana (CECOVA) y la Conselleria de Sanidad Uni-
versal y Salud Publica, impulsoras de dicha
campaila, estamos en ello y venimos trabajando
codo con codo desde finales de 2018. Desde
entonces hemos conseguido aglutinar e implicar
alos colegios profesionales de Enfermeria de las
tres provincias y a una gran cantidad de entidades
de los &mbitos asistencial, docente y profesional
enfermero, asi como a asociaciones de pacientes
entre las que se encuentra ASLEUVAL. Como ca-
beza visible contamos con Esperanza Ferrer,
directora de la Escuela de Enfermeria del Hospi-
tal La Fe de Valencia.
El Grupo de Trabajo Nursing Now Comunidad Va-
lenciana ha empezado el afio disefiando una serie
de actividades que recientemente han quedado
acordadas en la primera reunién de 2020 y con
las que se pretende colaborar a alcanzar los
objetivos planteados por la campaiia Nursing

Now. Dichos objetivos se centran en conseguir:
1. Mayor inversién para mejorar la educacion, el
desarrollo profesional, las normas, la regulacién
y las condiciones de empleo para las enfermeras.
2. Mayor y mejor difusién de practicas efectivas e
innovadoras en Enfermeria.

3. Mayor participacién de las enfermeras en las
politicas de salud global.

4. Mas enfermeras en puestos de liderazgo y mas
oportunidades de desarrollo en todos los niveles.
5. Mas evidencias para los responsables politicos
y de toma de decisiones, sobre dénde la Enfer-
meria puede tener mayor impacto, qué esta impi-
diendo que las enfermeras alcancen su maximo
potencial y cémo abordar estos obstaculos.

Para ello va a ser muy importante el apoyo de las
asociaciones de pacientes integradas en nuestro
Grupo de Trabajo, entre ellas, como se ha dicho,
Asleuval. Su implicacién es clave para que desde
ellas se pueda ayudar a mejorar y potenciar la vi-
sién que tiene la sociedad de la profesién enfer-
mera y del trabajo que realiza.

Desde el Grupo de Trabajo Nursing Now Comu-
nidad Valenciana esperamos que la Conselleria
de Sanidad Universal y Salud Publica, que forma
parte de esta campaifia, sea mas sensible, si cabe,
a nuestra profesién favoreciendo la consecucién
de los objetivos planteados. Tenemos doce apa-
sionantes meses por delante.
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Texto: RAFAEL HERNANI MORALES
Meédico adjunto del Servicio de Hematologia y Hemoterapia del Hospital Clinico de Valencia
Miembro del la Unidad de Trasplante Hematopoyético
Coordinador del Programa CART-T

EL LINFOCITO CAR-T

pesar de los avances
continuos de la medi-

ina en el tratamiento

del cancer, el prondstico de las
neoplasias, especialmente las
que se encuentran en etapas
avanzadas, sigue siendo pobre.
La terapia CAR-T (chimeric an-
tigen receptor T) ofrece unos re-
sultados que
notablemente la eficacia del tra-

mejoran

tamiento clasico y prolongan la
supervivencia en estos pacien-
tes. Aunque existen muchos
ensayos clinicos abiertos y es
previsible que en el futuro se
pueda usar la terapia CAR-T en
muchas mas enfermedades, de
momento su indicacién apro-
bada en Espafia queda restrin-
gida a los siguientes casos:
leucemia aguda linfoblastica B
(nifios y adultos de hasta 25
afios) en recaida postrasplante
o tras dos lineas de tratamiento,
y linfoma B difuso de células
grandes o linfoma B mediasti-
nico con al menos dos trata-
mientos previos.

Los resultados de los ensayos
ZUMA-1, JULIET vy
ELIANA, realizados en pacien-

clinicos

tes con fases avanzadas de leu-
cemia linfoblastica B y
determinados subtipos de lin-
foma B, son esperanzadores
porque muestran unos porcen-
tajes de respuesta y de supervi-
vencia claramente superiores al
de los tratamientos disponibles
hasta la fecha.

Para fabricar el CAR-T el pa-
ciente debe someterse a un
proceso de aféresis, similar al
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Figura 1. Esquema de produccion de linfocitos CAR-T (Levine BL*. Cancer Gene Ther. 2015 Mar;22(2):79-84). *
K su vez, el autor reproduce la figura con permiso de Novartis.

que se realiza en los donantes
de médula 6sea o enlos pacien-
tes que van a someterse a un
autotrasplante. En la aféresis, en
lugar de recoger las células
madre (que serian las que se
usarian posteriormente para un
trasplante de médula), se selec-
cionan sélo los linfocitos. Para
este proceso, que no requiere
hospitalizacién y dura sélo de
dos a tres horas, se necesita un
buen acceso venoso periférico
0, en caso contrario, la coloca-
cién de un catéter venoso cen-
tral. Una vez se han recogido los
linfocitos, se envian al labora-
torio para su modificacién ge-
nética. Para ello, mediante un
virus, se inserta en el ADN del
linfocito la informacién que per-
mitird expresar en su mem-
brana un receptor dque
reconozca, de manera especi-
fica y precisa, a un antigeno de-
terminado de la célula tumoral.
Una vez realizada la modifica-
cién genética, se afiade a los lin-

focitos una serie de sustancias
que permiten su multiplicacion.
En el momento en el que hay un
numero suficiente de linfocitos,
se congelan y se devuelven al
hospital, pudiendo desconge-
larse cuando sea necesario. El
proceso de produccién, desde
la aféresis hasta que las células
vuelven congeladas al hospital,
dura de cuatro a seis semanas.

Segun dénde y quién los pro-
duzca, distinguimos dos tipos
de linfocitos CAR-T. En primer
lugar, tenemos los CAR-T “co-
merciales”, fabricados por la-
boratorios privados, es decir,
externos al hospital que trata al
paciente. Aunque se aprobaron
primero en EEUU, desde 2018
estdn disponibles en Espafia.

Son tisagenlecleucel
(Kymriah®, de Novartis) y axi-
cabtagene ciloleucel (Yes-

carta®, de Gilead), cuya diana
terapéutica es el antigeno
CD19, presente en enfermeda-

des hematolégicas de células B.



La célula CAR-T es un linfocito modificado genéticamente para reconocer, de manera especi-
fica, una proteina de membrana (antigeno) de la célula cancerosa.

Se ha llegado a un acuerdo econémico con los laboratorios privados para el pago del trata-
miento que ronda los 325.000€ por paciente.
En EEUU hay centros que cuentan con una mayor experiencia en terapia CAR-T y realizan todo
el proceso de manera ambulatoria. Es posible que en Espaiia esto llegue en un futuro.

El Sistema Nacional de Salud
abona inicialmente el 50% del
precio, llegando al 100% si
tiempo después del tratamiento
el paciente continta libre de
enfermedad. En caso contrario,
es el laboratorio privado quien
asume el 50% del pago restante.
lado,
CAR-T “académicos”, que son

Por otro tenemos los
sintetizados en el mismo hospi-
tal que trata al paciente. Aunque
inicialmente requieren de una
importante inversién en investi-
gacién y en equipo de labora-
torio, es probable que a largo
plazo sea mucho mas rentable
para el sistema publico. En
Espafia, a fecha de hoy, hay
varios CAR-T académicos en
fase de desarrollo. De momento
sélo el Hospital Clinic de Barce-
lona puede hacer uso de ellos
en su practica clinica diaria.
Como vya hemos visto, la
etapa de produccién puede
demorarse varias semanas. En
ocasiones, sobre todo en pa-
cientes cuya enfermedad tiene
un comportamiento muy agre-
sivo, es necesario utilizar un tra-
tamiento intermedio que
permita controlar la enfermedad
hasta que los linfocitos CAR-T
estén listos. A este tratamiento
intermedio se le conoce como
“terapia puente”. Puede consis-
tir en corticoides, quimiotera-
pia, inmunoterapia, radioterapia
o una combinacién de las an-
teriores. Su elecciéon dependera
de las caracteristicas del pa-
ciente y su enfermedad, asi
como de los tratamientos recibi-

dos previamente. A veces puede
ser necesario el ingreso del pa-
ciente. Durante esta etapa es
muy importante la coordinacién
entre los distintos médicos y los
responsables del laboratorio,
puesto que esta terapia puente
no podra administrarse unos
dias (a veces incluso semanas)
antes de la aféresis o de la infu-
sién, dado que si quedaran tra-
zas de estos tratamientos
podrian dafiarse los linfocitos.

Generalmente, cuando el hospi-
tal ya dispone de los linfocitos
CAR-T, el paciente es hospitali-
zado. Unos dias antes de infundir
los linfocitos se suele usar una
quimioterapia  relativamente
poco potente (mucho menos
que la utilizada en el trasplante
de médula, por ejemplo) que
tiene como objetivo preparar
(“acondicionar”) al paciente
para recibir las células modifica-
das y que no sean rechazadas
por su propio sistema inmune.

A partir de la infusién (dia 0) es
esperable que los linfocitos
CAR-T, al reconocer las células
tumorales, se multipliquen y las
ataquen. Como consecuencia de
esta lucha entre el linfocito y la
célula cancerosa se pueden li-
berar a la sangre una serie de
sustancias, conocidas como cito-
cinas, que son responsables de
dos de las complicaciones mas
caracteristicas de la terapia
CAR-T: el sindrome de libera-
cién de citocinas y la neurotoxi-
cidad. Su gravedad y frecuencia
depende de muchos factores,
como el tipo de CAR-T o las

caracteristicas basales del pa-
ciente o de la enfermedad. Es
probable desarrollar alguna de
estas complicaciones, pudiendo
variar desde una simple fiebre o
cefalea, hasta la presencia de
convulsiones o la necesidad de
intubacién orotraqueal o del uso
de farmacos para subir la ten-
sién arterial. Por ello es impor-
tante una estrecha colaboracién
con los compafieros de UCI y
Neurologia, asi como una vigi-
lancia estrecha de las constantes
vitales y del estado neurolégico
del paciente. Aunque pueden
llegar a ser graves, gracias a los
tratamientos especificos (corti-
coides y tocilizumab), raramente
son mortales. De desarrollarse,
suelen hacerlo dentro de los pri-
meros dias que siguen al trata-
miento, siendo muy infrecuente
que aparezcan mas alld de las
cuatro primeras semanas.

En condiciones normales, el pa-
ciente serd hospitalizado unos
dias antes del dia 0 para recibir
la quimioterapia de acondicio-
namiento, y permanecera ingre-
sado un minimo de 10-14 dias
desde la infusién, siempre y
cuando no desarrolle complica-
ciones. Una vez los pacientes
son dados de alta, los principa-
les problemas que pueden
aparecer son la recaida o pro-
gresién de la enfermedad y las
infecciones.

En cuanto a la evaluacién de la
enfermedad, la terapia CAR-T
requiere “paciencia” por parte
del paciente y de los profesiona-
les médicos, puesto que puede
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tardar unos meses en hacer

efecto. A veces, inicialmente en
el caso de los linfomas, puede
darse una respuesta paradéjica.
El tumor parece haber aumen-
tado de tamario, pero esto puede
deberse a la inflamacién secun-
daria que producen los linfoci-
tos CAR-T al atacar las células
tumorales. Desgraciadamente,
la recaida de la enfermedad
sigue siendo la principal causa
de muerte en estos pacientes.
En cuanto a las infecciones, sue-
len ser frecuentes las infeccio-
nes de vias respiratorias,
especialmente viricas.

Es importante que los pacientes
sepan detectar los sintomas de
alarma (fiebre, tos, etc.) cuando
estén en domicilio, para que
puedan ponerse en contacto con
el personal médico y seguir sus
indicaciones.

Durante unos meses después
del tratamiento con linfocitos

Se debe tener mucha precau-
cion a la hora de interpretar
las noticias sobre la terapia
CAR-T que muestra la prensa
no especializada.

para prevenir infecciones. Ade-
mads, pueden sufrir altibajos en
sus “defensas” (neutréfilos), mo-
tivo por el cual pueden necesi-
tar inyecciones para
estimularlas.

Leyendo periédicos o viendo la
televisién podriamos pensar
que se trata de un tratamiento
milagroso que permite la cura-
cién de muchos tipos de cancer.
Hay que ser cautos por varios
motivos. Por un lado, el tiempo
de seguimiento de estos pacien-
tes es relativamente corto. Al
igual que ocurre con la leucemia
o el linfoma tratados con qui-
mioterapia o inmunoterapia
convencionales, no podemos
decir que los pacientes estén

enfermedad. Por otro lado, el pa-
ciente debe cumplir una serie
de criterios clinicos y analiticos
para que pueda indicarse el tra-
tamiento CAR-T (por ejemplo,
debera tener una funcién renal
o hepatica relativamente con-
servadas).

En definitiva, nos encontramos
ante el inicio de una nueva etapa
en lo que al tratamiento de las
enfermedades neoplasicas se
refiere. Por el momento, la tera-
pia CAR-T puede realizarse en
pocos hospitales de Espafia,
aunque es previsible que, al
igual que ocurrié con el tras-
plante de médula 6sea, con el
tiempo, se extienda el permiso a
otros centros.

Los linfocitos CAR-T pueden su-
poner, siempre y cuando se
cumplan las expectativas de los
ensayos clinicos que se estan
realizando actualmente, un cam-
bio en el paradigma del abor-

CAR-T los pacientes tomaran curados hasta que transcurren daje terapéutico de estas
una serie de medicamentos varios afios sin evidencia de enfermedades.
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1. Falla Poeta Altet Benicarlo. Asistentes:

Presidente de la falla José Luis Lozano, fa-

llera mayor Maria del Mar Jordan, fallera

mayor infantil Nerea Martinez, Presidenta

infantil Carlota Pradas y representantes de ASLEUVAL.
2.Presentacién en el Senado de la Iniciativa Estratégica
de Salud en leucemia linfocitica crénica. Asistentes:
representantes de ASLEUVAL, ASCOL, ASOTRAME,
Hospital Clinico y Hospital La Fe.

3.Inauguracién de la exposicién itinerante SIN MIEDO
en el hall del Hospital La Fe. Agradecimientos: Novartis,
Hospital La Fe, doctor Guillermo Sanz y pacientes.

4. Territorio Solidario de BBVA. Entrega de premios.
5.Charla sobre la donacién de médula en las Escuelas
de Artesanos a cargo de Ana Teruel y Andrés Vivancos.
6.Jornadas de Innovacién en Hematologia en el
INCLIVA, presentacién a cargo de Pilar Tamayo.

Somos
Colab«
el mu
la s

Por PEPE VALERO y TONI SANCHEZ
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Agradecemos su colaboracion a: Fartons
Polo, Horchateria Paco, Horchateria Merca-
der, Colla de dolgainers Els bessons y a la
Tuna de Ingenieros Técnicos Industriales de
Valencia.

6. Todos los afios por el mes de abril, AS-
LEUVAL celebra una jornada de convivencia
entre pacientes, ex pacientes, familiares, tra-
bajadores y amigos. Esta fue la VIII Jornada
de Convivencia y, como siempre, los respon-
sables y trabajadores de la Granja Escuela
La Llometa en Lliria consiguieron que los
asistentes vivieran una fantastica jornada.

7. Maratén donacién de sangre en el Estadio Martinez
Valero (Elche) gracias a Obra Social Cableworld, al
Centro de Transfusion de Alicante y al Elche C.F.




4. Representantes de A UVA]
y de otras asociaciones que tam-
bién forman parte de AELCLES
invitados todos alaV Edicién del
Foro Premios Albert Jovell.
5. Alumnos de Auxiliar de Enfer-
meria del IES de Silla junto a
nuestros voluntarios Marichi
Ferriols, Ana Teruel y Andrés Vi-
vancos, encargados de darles
una charla sobre la donacién de
FORO PREMIOS T v EDICION - 2019 médula, sangre y cordén umbili-
3 A:3ERT & JOVEL. cal.
Ty F : L &L 6.Visita de la Tuna de la Facultad

‘ iz it irc $ de Derecho de la UA y Tuna de la
- | .

Facultad de Medicina de la UMH

!' . junto a nuestros voluntarios al
! pasillo de Hematologia del

|

J Hospital General de Alicante con

- : motivo de les Fogueres de San
Joan.
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3. X Jornadas del Paciente celebradas en el Hopital Ge-

neral de Valencia. En la imagen, Vicente Cerd4, Arturo

Zornoza Chust y Ana Teruel Carricondo.

4. Jornadas sobre Hematologia celebradas en Valencia.

Algunos de nuestros voluntarios junto a personalidades

de sanidad, politica y farmacéuticas.

5. Gran Fondo Internacional de Siete Aguas, en el que

participaron corredores de todo el mundo. En la imagen,
nuestros voluntarios (que ofrecieron
informacién sobre la donacién de
médula y sangre) junto a la alcal-
desa.
6. Jornada de formacién en la sede
ONT. En la imagen, Beatriz Domin-
guez (directora de la ONT), el doctor
Jorge Gayoso, y representantes de
ASCOL (Ascen),de ADMO (Virtudes)
y de ASLEUVAL (Andres Vivancos).




Leucemia a favor de la investigacion.

4. Charla en la Facultad de Ciencias de la Salud de la UA sobre
la donacién de médula, sangre y cordén. Nuestras voluntarias
Ana Teruel, Pepa Merino y Maria Esquembre junto al doctor
Carlos Clavijo y Paca Ferrer (Hematélogo y Responsable de
Promocién, respectivamente, del Centro de Transfusién de Ali-
cante).

5. XVII Encuentro de Tutores de Practicas UMH. En la imagen,
Pepe Valero (fundador de Asleuval) junto a José Juan

Espin (Vicerrector de Estudiantes y Coordinacién de la
UMH).

6.IX San Silvestre de Montafia en Sot de Ferrer a favor
de ASLEUVAL celebrada el 22 de diciembre. En la ima-
gen, nuestros voluntarios Andres Vivancos y Jesus Bel-
mar.

7.11 CENA A FAVOR DE LA INVESTIGACION celebrada
el 15 de noviembre. Nuestro agradecimiento a todos los
que nos acompailaron en esta velada y en especial:
Hotel Silken Puerta de Valencia, Redondo Iglesia Sau Ja-
mones, Cuarteto de Cuerda Valencia, Farmacia Terrame-
lar, Farmacia De Jaime, Juan Romero Peluqueros,
Coémprame Moda, Administracién de loterias Sedavi,
Optica Santandreu, Ferreteria Giner, El Coso del Mar,
Levante UD, Valencia CF, Benidorm Palace, El Corte
Inglés, Cd Mantenimiento Integral y Recambios S.L.
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Texto: MARI CARMEN LOPEZ AVILES/CELIA CALERO ALVAREZ

tsocial@asleuval.org

EL PAPEL DEL TRABAJO SOCIAL
EN ASLEUVAL Y EN EL CAMPO
DE LA ONCOHEMATOLOGIA

1 Trabajo Social utiliza

los recursos que tiene la

sociedad o crea otros
para responder a las necesida-
des y a las aspiraciones de las
personas. La incorporaciéon del
trabajador social en oncologia
permite que el paciente tenga
una atencién integral y pueda
ver cubiertas todas sus necesi-
dades a todos sus niveles. Una
situacién inesperada como es el
diagnéstico de una enfermedad
de sangre, que se caracteriza,
entre otras cosas, por las largas
hospitalizaciones, agresivos tra-
tamientos, incertidumbre de su
efecto, influye en todos los
ambitos del paciente, familiar,
laboral, econdémico, etc.
Esta profesiéon constituye un
elemento indispensable en el
ambito sanitario y debe aportar
al paciente soluciones y dar
respuesta a las necesidades
que plantean, con el objetivo de
evitar los desajustes socio fa-
miliares que se producen como
consecuencia de la pérdida de
la salud. Este profesional hace
de nexo entre las necesidades
del paciente y los recursos exis-
tentes.
El Trabajo Social esta siempre
dirigido a dotar a personas de

los recursos necesarios para su
desarrollo. En este ambito la
atencion social se hace impres-
cindible para dar respuestas a
las carencias sociales que pre-
sentan estas enfermedades.

Por ello, desde ASLEUVAL se
pretende acercar esta figura y

que sirva de apoyo en los hospi-
tales para informar y asesorar
sobre dichos recursos sociosa-
nitarios que tiene el paciente a
su alcance. Pretendemos que los
pacientes ingresados puedan
manejar una informacién veraz
para aquellas necesidades que
hayan podido surgir después
del diagnéstico. Una manera de
ofrecer y facilitar los tramites y
gestiones que tienen que reali-
zar en un momento donde la fa-
milia y el paciente estdn mas
sensibles y necesitan de apoyo
para poder realizar todas esas
gestiones. El acompafiamiento
que se realiza durante todo el
proceso de la enfermedad es
crucial para el paciente y su fa-
milia, ya que se hallan en un
nuevo mundo que desconocen
por completo y les produce una
gran inestabilidad a nivel emo-
cional. Ademas, si se le afiade
que el paciente y su cuidador
principal vienen de otra Comu-
nidad Auténoma para recibir
tratamiento en Valencia, auin esta
inestabilidad
agrava. Es por ello que, el acom-
pafiamiento que se

emocional se

realiza
desde su llegada, durante el
tiempo de ingreso y posterior-
mente en el piso de acogida que
desde alli se le informa, asesora
y se gestiona los recursos socia-
les que necesite utilizar para
estabilizar su situacién, es
imprescindible.
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" RINCON GESTRONGMICO

ALBA DIAZ/ Graduada en Nutricién Humana y Dietética.

Desde pequefia, mi madre me transmitié el amor por la cocina y la buena alimentacién, desper-
tando en mi la curiosidad por este campo. Por ello, decidi dedicarme de la manera mas vocacional
que pudiera existir a la nutricién. A dia de hoy, me dedico principalmente a tratar pacientes con
trastornos de la conducta alimentaria en un centro especializado, donde el trabajo en equipo junto
a psicélogos y psiquiatras es fundamental para la recuperacién de estos pacientes y restauracion
de hébitos alimentarios saludables. Lia cocina y el uso de recetas saludables es uno de mis princi-
pales métodos para conseguir que la gente acabe amando un estilo de vida saludable.

@ @albadiaznutricionista

k] Alba Diaz / Dietista-nutricionista

¢(QUE ES LA VITAMINA D?
La vitamina D es una vitamina liposoluble encargada de la absorcién y utilizacién del calcio y fésforo
por parte de nuestro organismo. Su funcién principal es mantener nuestro sistema 6seo, nervioso y
muscular, pero, ademas, tiene un papel fundamental en el sistema inmunitario. Unos niveles adecuados
de vitamina D favorecen la proteccién frente a virus, enfermedades inflamatorias y autoinmunes, al
igual que diferentes tipos de cancer como el de mama y renal.

;Dénde podemos encontrarla?

El1 20% de la vitamina D se consigue a través de la alimentacién, mientras que el otro 80% es a través
del sol. Si bien cabe decir de esto ultimo, que su absorcién depende de la latitud, color de piel y
estacionalidad. Los alimentos mas ricos en esta vitamina son:

- Pescados azules y sus aceites: salmén, caballa, jurel, sardinas, atin, aceite de higado de bacalao...
- Leche y yogures enteros y quesos curados.

- Levadura nutricional.

-Yema de huevo.

- Aguacate.

- Setas como la shiitake y champifiones.

- Higado de vaca.

- Bebidas vegetales y cereales fortificados con vitamina D.

Recomendaciones a seguir.

En los dias de confinamiento se hace mas complicado salir a tomar el sol. Si tienes terraza o jardin,
aprovecha para tomar el sol veinte minutos al dia, a ser posible sin crema solar ni gafas de sol. De no
tener, puedes asomarte a la ventana en manga corta mostrando las palmas de las manos y la cara.
La hora en la que més absorcién hay es entre las 13h y 15h., por ello es importante no sobrepasar los
veinte minutos, y de ser asi, se deberian tomar precauciones como el uso de cremas protectoras.
Recuerda que cuanto mas oscura sea tu piel, mas exposicién solar necesitara.

Mantener un peso adecuado es muy importante para el aumento de los niveles de vitamina D séricos.
Se ha visto que a mayor porcentaje de grasa corporal, menos disponibilidad de esta, debido a que al
ser una vitamina liposoluble (se transporta por grasa) es secuestrada por el tejido adiposo.

Hacer ejercicio fisico de manera regular también hard que esta vitamina sea liberada al torrente san-
guineo y, por tanto, este en su forma mas biodisponible.

RECETA RICA EN VITAMINA D: CABALLA EN ESCABECHE

Ingredientes: caballa, cebolla, tomate, pimienta, aceite, vinagre de Jerez y sal.

Elaboracion: poner a cocer la caballa sin cabeza con unas hojas de laurel y un poco de sal durante
10 minutos, hasta que el lomo se separe facilmente de la espina. Dejar enfriar y sacar los lomos de la
caballa intentando retirar todas sus espinas. Mientras tanto, sofreir en un poco de aceite, la cebolla
troceada y, cuando esté pochada, afiadir un tomate pelado y troceado y unos ajos. Salpimentar y afiadir
el sofrito al caldo anterior con un chorro de vinagre de Jerez. Dejar reducir hasta conseguir textura
de salsa y afiadir los lomos de caballa.
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n primer lugar, desde mi blog Camina-

tasalas8, y después publicando articulos

en periédicos y revistas, siempre he tenido
como base, la divulgacién del extraordinario
patrimonio natural y cultural que nos rodean, uti-
lizando mis fotografias como importantes instru-
mentos graficos; ultimamente complementada mi
labor divulgativa mediante charlas y conferencias
como la que recientemente he realizado dentro
del programa Tertilies del Racé de la Culturaide
I’Art d “Adall, en Forum Llibreria Babel en Caste-
1161, y bajo el titulo: "EI Senderismo en la actua-
lidad: naturaleza, deporte, geografia, historia y
mucho mas...". El senderismo se introdujo en
Espafia en 1972, y esta ya considerado como un
fenémeno social, que no hay que confundir con el
Trekking, que es una especialidad del monta-
fiismo que demanda mas esfuerzo fisico y que a
la vez implica ir por parajes sin senderos y lu-
gares donde no hay camino. Aqui vamos a hablar
de senderismo, tratandose de una actividad de-
portiva no competitiva que se realiza sobre sen-
deros homologados y balizados por el organismo
competente. Existen unos cédigos de marcas pa-
tentados que permitiran al usuario la practica del
senderismo (preferentemente en el medio na-
tural) proporcionando seguridad y calidad sobre
esta actividad que tanto nos apasiona. En mi en-
contraran a un representante del slow sende-
rismo, frente a la moda de hacer kilémetros con

v =9

prisa; como en mis caminatas primero, y en mi
Blog después, se celebra el paseo como una
ensofiacién y disfrute. Quiero intentar transmitir
lo que se siente cuando estamos en contacto
con la naturaleza practicando senderismo, su-
biendo montafias, contemplando paisajes, y des-
cubriendo todo un extraordinario mundo,
ademas, tan cerca de donde vivimos, como es la
Sierra de Espadan, plena de cultura, patrimonio e
historia. Son muchos los beneficios al estar en
contacto con la naturaleza, tanto a nivel fisico
como emocional: aumentamos la capacidad car-
diopulmonar, mejora la fuerza, resistencia, la cir-
culacién sanguinea beneficiando la tensién baja
o alta, el ritmo digestivo y ritmo de sueifio; todo se
hace mas lento y repetitivo favoreciendo una
cierta visién mas serena de nosotros mismos, des-
ciende el nivel impulsivo de nuestras sensacio-
nes, distanciandonos del acostumbrado ritmo de
nuestras vidas y encima al ir acompafiados de
amigos y/o familiares multiplican los efectos
sobre la mente. Y para finalizar vamos a despreo-
cuparnos del rigor histérico pues vamos a cami-
nar y a dialogar con tres autores que nunca han
podido conocerse y que he escogido para cono-
cerlos y comprender que caminar es filosofia con
Rousseau, en sulibro “Las ensofiaciones del pa-
seante solitario”, ensayo en “Caminar” de
Thoreau, y antropologia y sociologia en “Elogio
del Caminar” de David Le Breton.



Lios centros donde se realiza el tipaje de médula
osea y cordon umbilical en la Comunidad
Valenciana son:

CENTRO DE TRANSFUSIONES DE
VALENCIA

Avda. del Cid, 65 acc, 46 014 Valencia.
Telf.: 961 97 16 00

CASTELLON

Avda. de Benicassim, s/n.
12004 Castellon de la Plana.
Telf.: 964 37 48 00

CENTRO DE TRANSFUSION DE ALICANTE
Ctra. Nacional, 332 km. 113

03550 San Juan (Alicante)

(@ 50 m. del Hospital Universitario de San Juan)
Telf.: 965 169 710 Parking gratuito

HOSPITAL GENERAL DE ALICANTE
Sala de donaciones

Calle Pintor Baeza, s/n. 03010 Alicante
Telf.: 965 933 101 Parking gratuito

ASLEUVAL

Asociacion para la lucha contra la
leucemia de la Comunidad Valenciana

ASOCIACION DECLARADA DE
UTILIDAD PUBLICA

Desde www.asleuval.org
puedes acceder a nuestro FOR0, y contar
experiencias,
inquietudes, sugerencias...

Ana (Administracion)
info @ asleuval.org

M. Carmen (Trabajo Social)
tsocial @ asleuval.org

Rna y Kike (Psicologia)
psicologia @ asleuval.org

Gloria (Fisioterapia)
fisioterapia @ asleuval.org

N.LE. G-96-174719

Hazte socio de ASLEUVAL o colabora con nosotros aportando tus donativos en las entidades bancarias resefiadas,
porque SI COLABORAS CON NOSOTROS, COLABORAS CONTIGO.

BANKIA: E590 2038 6580 41 6000007402
LA CAIXA: ES23 2100 4510 99 2200046323

BBVA: ES46 0182 0540 68 0201559467
SABADELL: ES41 0081 1327 48 0001003908

Nombre: Apellidos:

D.N.I.:

Direccién:

Poblacién: Provincia: C.P.:

Teléfonos de contacto:

E-mail:

Enfermo hospital[ | Sanitario[ | Familiar[ | Otro[ | Amigo[ |

Segun la LOPD 3/2018 de 5 de diciembre de proteccién de Datos de la Persona, sus datos seran incluidos en el fichero automati-
zado de ASLEUVAL con la finalidad de gestién administrativa de socios. ASLEUVAL le informa que sus datos podran ser comuni-
cados a entidades y/o Administraciones Publicas que colaboran con la Asociacién. Usted tendra derecho de acceso, rectificacion,
oposicién y cancelacién remitiendo una carta a:

ASLEUVAL. C/ Isla Formentera, 35-3*, 46026 de Valencia, o por e-mail a info@asleuval.org.

Si incluye su e-mail nos autoriza al envio, por este medio, de informacién sobre nuestras actividades, programas y noticias.
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Colabora con ASLEUVAL adquiriendo los numeros 39166 y 66200 de la loteria de Navidad.
Con esta donacién contribuiras a que continuemos con nuestra labor.

ASLEUVAL agradece la colaboracién de todas las entidades e instituciones que, de una forma u
otra, nos ayudan a seguir con nuestra accién desinteresada en pro de las personas afectadas por
dolencias hematolégicas graves.

EQUIPO MEDICOY ENFERMERIA DE LOS HOSPITALES DE LA

COMUNIDAD VALENCIANA
EQUIPO INTERDISCIPLINAR DEL CENTRO DE TRANSFUSIONES DE LA
COMUNIDAD VALENCIANA
% GENERALITAT | TOTS
X VALENCIANA | veu DIPUTACIO DE
. mariafranciscade m
A% CENTRE DE TRANSFUSIO ROVIRALTA

COMUNITAT VALENCIANA

Plataforma de Voluntariat Social
De la ComunitaBValen

P FUNDACION

& LEALTAD

K ) NOVARTIS
Barxia Obra Social

Fundacién "la Caixa"
e

=y

=g ]
JOSEP CARRERAS . : Cdg[le

DESEO COLABORAR CON LA APORTACION DE EUROS Trimestrall_| Semestral[ | Anual[_]

Titular de la cuenta

Banco o Caja

Poblacion Provincia

Domicilio Banco o Caja,

IBAN BANCO OFICINA DC CUENTA

ES

Muy sefiores mios, con cargo a la cuenta indicada, y hasta nuevo aviso, sirvanse cumplientar esta domici-

liacién ante la entidad de crédito resefiada.
a de de 20— .

FIRMA

DATOS A RELLENAR EN MAYUSCULAS.



