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En Diaverum, queremos que esto no sea una
preocupacion para usted.

Gracias a nuestro programa d.HOLIDAY podra
disfrutar de unas merecidas vacaciones sin tener
que preocuparse por su tratamiento.

Nuestro personal le asistira en los
tramites administrativos relacionados
con su reserva de plaza de didlisis

en uno de nuestros centros repartidos
por toda la geografia espafola.

Seleccione su destino de vacaciones:

www.d.holiday
www.es.diaverum.com

Contactenos:
vacaciones@diaverum.com

holiday@diaverum.com
Tel.: 34 635 279 660

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

Estimad@s amig@s y companer@s de ALCER,

Hace mas de dos afnos que comenzé la
invasion de Rusia en Ucrania, una invasion
injustificada que no respeta el orden
mundial y los derechos humanos de la
poblacién ucraniana, especialmente de
los pacientes renales. Desde la FNA ALCER
seguimos condenando rotundamente

la guerra, ofreciendo todo su apoyo a

los pacientes renales de Ucrania, a sus
familias y profesionales sanitarios.

En tiempos de guerra y en desastres naturales,
los pacientes renales son especialmente
vulnerables por la incertidumbre, la carga de
la enfermedad vy la situacion precaria de los
sistemas de salud, por falta de abastecimiento
e imposibilidad de tener una regularidad en
los tratamientos.

La enfermedad renal es ya la décima
causa de mortalidad en el mundo, y las
previsiones es que se convertira en la
quinta causa de mortalidad en 2040.
Estamos reclamando desde todos los
agentes implicados en la comunidad
renal, incluyendo la FNA Alcery la
Federacion Europea de pacientes
renales (EKPF), que la OMS incluya a la
enfermedad renal como una prioridad

en las enfermedades no trasmisibles, al
ser una de las enfermedades que mas ha
crecido en los ultimos afos.

Seguimos presionando para que se tramite
una proposicion de ley conjuntamente con el
grupo parlamentario socialistay la ONT, para
la aprobacién de una ley de proteccion
social de los donantes en vida. Esta ley,
sabéis es una antigua reivindicacion de la
Federacion ALCER, que hace mas de diez
anos reivindica que cualquier donante de
rinon en vida, tenga derecho a un permiso
retribuido para su recuperacion y descanso
tras la cirugia, asi como para las pruebas

y consultas necesarias para la donacion,
evitando cualquier problema a nivel laboral.
Esperemos esta ley de proteccion social del
donante en vida sea una realidad en este ano
2024.

Durante el mes de marzo hemos
celebrado dos importantes campanas
de concienciacion y visibilizacion

de la enfermedad renal, como son el

dia mundial del rifndn, este afo con el
lema “Promoviendo la igualdad en la
atencion sanitaria”, haciendo referencia
ala equidad e igualdad en el acceso

a los servicios sanitarios, cuidados,
tratamientos y medicacion. Ademas, el
dia nacional del trasplante, el pasado 27
de marzo (celebrado el dia 3 de abril por
la semana santa), donde se ha puesto
en valor la actividad trasplantadora
incluso con trasplantes del programa
PATHI, pediatricos, las enfermeras de
nefrologia como pies clave en el sistema
de trasplantes y el funcionamiento de la
lista de espera para recibir un trasplante.
Podéis encontrar toda la informacion en
elinterior de esta revista.

Este ano vamos a celebrar nuestra
asamblea general de soci@s el proximo
sdbado 1 de junio, donde os esperamos
para compartir con todos los miembros las
actividades, proyectos, cuentas anualesy el
informe de la junta directiva de la FNA Alcer.

Nuestras vacaciones socioeducativas
2024 (campamento Crece), organizadas
conjuntamente con Alcer Giralda, al que
agradecemos todo el trabajo y esfuerzo
tanto en Sevilla como en Huelva. Este ano
2024 vamos a la sierra de Huelva durante

el proximo mes de julio. Esperamos poder
encontrarnos y vernos pronto....

iiOs esperamos!!

EDITORIAL

www.alcer.org/revistas
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ALCER

Reconocimiento a los profesionales

-
-

LA ENFERMEDAD RENAL CRONICA (ERC) SE HA CON-
VERTIDO EN UN GRAVE PROBLEMA DE SALUD PUBLICA
EN TODOS LOS PAISES Y TAMBIEN EN ESPANA, DONDE
SE ESTIMA QUE AFECTA YA AL 15% DE LA POBLACION
(UNOS 7 MILLONES DE ESPANOLES), EN CUALQUIER
ESTADIO DE LA ENFERMEDAD E INCLUYENDO A LAS
PERSONAS SIN DIAGNOSTICAR.
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F Al itar ADEMAS, LA PREVALENCIA DEL TRATAMIENTO RE-
NAL SUSTITUTIVO (TRS), ES DECIR, EL NUMERO DE
PERSONAS QUE ESTAN EN DIALISIS O TRASPLANTE
PARA SUSTITUIR LA FUNCION DE SUS RINONES, HA
AUMENTADO MAS DE UN 30% EN LA ULTIMA DECADA
EN ESPANA, SITUANDOSE EN 1.411 PACIENTES POR
MILLON DE POBLACION. EN CONCRETO, UN TOTAL
DE 66.982 PERSONAS EN ESPANA ESTAN EN DIALISIS
O TRASPLANTE
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calidad de vida de los
pacientes”. Otro de los
mayores problemas de
esta enfermedad es que
Sus sintomas son poco

os profesiona-
les sanitarios y
los pacientes
solicitan por el
Dia Mundial del
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Rinon, que se celebra

el 14 de marzo, un plan
nacional con medidas
que “ayuden a prevenir
y a diagnosticar precoz-
mente las enfermedades
renales, que ya afectan a
siete millones de espa-
noles”. La Federacion
Nacional Alcer senalo
que “la enfermad renal
cronica se ha convertido
en un grave problema de
salud publica en todos
los paises y también en
Espana, donde se estma
que afectayaal 15% de
la poblacion”. Asimismo,
el numero de personas
en dialisis o trasplante
para sustituir la funcion
de sus rinones incremen-
to un 30% en Espana en
la ultima década, hasta
las 66.982 personas. Al-
cer declaro que, a pesar
de ser una de las enfer-
medades mas descono-
cidas por la poblacion,
“tiene un elevado impac-
to sociosanitarioy en la

@

reconocibles, lo que
dificulta su diagnostico
precozy el tratamiento.
Por ello, los nefrologos
y los pacientes renales
pidieron “dar una mayor
visibilidad a la enferme-
dad renal crénicay que
las administraciones pu-
blicas realicen un mayor
esfuerzo para promovery
potenciar la prevenciony
el diagnostico precoz de
esta patologia, conocida
como la epidemia silen-
ciosa, y que tiene una
tasa de infradiagnaostico
de mas del 40%". El pre-
sidente de la Sociedad
Espanola de Nefrologia
(SEN), el doctor Emilio
Sanchez, afirmo que la
estrategia aprobada en
2015 debe ser actua-
lizada y reformulada
“para dar respuesta a loS
nuevos retos planteados
en los ultimos anos por
la preocupante escalada
tanto de su incidencia
como de su prevalencia
y mortalidad”.

www.alcer.org/revistas
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64 anos), de las cuales 845.000 son muje-

EMPLEO

res (43,5%), un 1,5% mas que en 2021. De
@ LA ACTI VI DA D LA BO RAL D E LAS M U J E R ES las mismas, 287.100 se encuentran activas
Q. para trabajar, lo que se traduce en una tasa
E C O N D I SCA PAC I DA D de actividad del 34%, ligeramente inferior
Servicio Integral de Empleo de Federaciéon Nacional de Asociaciones ALCER alanoanterior. Desde 2014, las mujeres ac-
tivas han crecido un 20%. Las mujeres con
. . discapacidad en edad activa presentan un
La Declaracion Univer- . . .
sal de los Derechos Hu- nivel formativo superior al de log varones
con un 22,9% con estudios superiores.
manos, adoptada por
la Asamblea General
de las Naciones Unidas
en 1948, recoge en su
articulo 2, apartado 1,
que “toda persona tie-
ne derecho al trabajo,
a la libre eleccion de
su trabajo, a condicio-
nes equitativas y satis-
factorias de trabajo y a
la proteccion contra el
desempleo”. No obs-
tante, la busqueda de
un empleo indefinido,
estable y correctamen-
te remunerado se pre-
senta como uno de los
desafios mas comple- - Grafico 1: MUJERES CON Y SIN DISCAPACIDAD DE 16 A 64 ANOS POR NIVEL DE FORMACION. COMPARACION
josalos que se enfrenta AN ENTRE POBLACIONES
gran parte de la pobla- - Fuente: ODISMET
cion espanola. Un reto 22 Algunos aspectos sociodemograficos marcan diferencias en los niveles formativos alcanzados por las
que, ademas, se ve mul- mujeres con discapacidad, por ejemplo: la edad, ya que es en el segmento intermedio comprendido
tiplicado en el caso, sin entre los 25y los 44 anos donde encontramos la mayor ratio de mujeres con estudios superiores. El
ir mas lejos, de las mu- _ tipo de discapacidad es otra de las variables que arroja notables diferencias en el nivel de instruccion
jeres con discapacidad. b alcanzado, siendo las mujeres con discapacidad visual las mejor formadas en lineas generales y las
El analisis, elaborado | mas proximas a los niveles de las mujeres sin discapacidad, mientras que, en el extremo contrario, la
a partir de los ultimos | discapacidad intelectual es la que presenta peores niveles formativos.
datos facilitados por
el Imserso y el INE en El lugar de residencia es un factor importante, las mujeres residentes en areas densamente pobladas
2022, indican que en — alcanzan en un 20% los estudios superiores, mientras que, en las zonas mas dispersas, que suelen coin-
nuestro pais hay 1,9 : cidir con localizaciones rurales, apenas se supera el 9,2% de mujeres con formacion superior.
millones de personas pr Hay que hacer notar que la presencia de mujeres con discapacidad sin estudios es superior a la de los
con discapacidad en . varones, situandose en el 18,7%.
edad laboral (de 16 a i '
La relacion de las mujeres con discapacidad y el mercado de trabajo viene marcada fundamentalmente
por el alto porcentaje de inactividad detectado entre ellas (un 66%). En numeros absolutos estariamos
. hablando de 558.600 mujeres inactivas.
EN NUESTRO PAIS
HAY 1,9 MILLONES b "
2 DE PERSONAS CON - La Declaracion Universal de los Derechos Humanos, adoptada por la Asamblea §
= DISCAPACIDAD EN General de las Naciones Unidas en 1948, recoge en su articulo 2, apartado 1, que %
2 EDAD LABORAL — 1 “toda persona tiene derecho al trabajo, a la libre eleccion de su trabajo, a condicionesj
§ (DE 16 A64 ANOS) e — - equitativas y satisfactorias de trabajo y a la proteccion contra el desempleo” g
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Sobre el total de mujeres con disca-
pacidad, el 26,9% estan ocupadas
y un 7% no tiene empleo, con estos
datos se puede afirmar que su ac-
ceso al empleo es escaso y limita-
do, mas complicado incluso que el
de los varones con discapacidad y
notablemente mas dificultoso que

TASAS

el de las mujeres sin discapacidad.

Con este panorama las mujeres
con discapacidad cuentan con una
tasa de actividad del 34%, una tasa
de empleo del 26,9% y una tasa de
paro del 20,7%. Es decir, 39,2 pun-
tos menos que la actividad mostra-
da por las mujeres sin discapaci-

Grafico 2: SITUACION LABORAL. COMPARACION ENTRE POBLACIONES

Fuente: ODISMET

La incorporacion al mundo labo-
ral de la mujer con discapacidad
parece experimentar un lento
avance a lo largo de los anos. En
elano 2002, la contratacion a mu-
jeres con discapacidad represen-
to el 40,6% (127.796 contratos)
del empleo creado al colectivo.
Esta cifra dista mucho de igualar-
se a los datos de las mujeres en
general, que, aunque aun a gran
distancia de lograr la paridad, al
menos sumaron en dicho ano el
46,1% del total de contratos fir-
mados. En definitiva, los contra-
tos a mujeres con discapacidad
representan el 1,5% de todos los
empleos creados a mujeres en el
ano.

Entre las mujeres con discapaci-
dad vamos a encontrar, ademas,
diferencias que acentuan sus
dificultades laborales, por ejem-
plo, la contratacion de las mas
jovenes representan solo el 7,5%
(frente al 9,7% para varones o el
21,7% entre las mujeres jovenes
a nivel de poblacion general). Los
contratos con menores niveles
formativos son los que suman ma-
yor volumen de contratacion, las

mujeres con formacion superior
solo logran el 8% del total y los
varones el 3,6% de los contratos,
a pesar de que los mejores niveles
formativos de las mujeres entre la
poblacion general las posiciona
en una mejor situacion en la com-
petencia por un puesto con requi-
sitos formativos de nivel superior.
Este efecto no parece llegar a las
mujeres con discapacidad, a pe-
sar de su mejor nivel formativo.
El salario medio de la mujer con
discapacidad es de 2.326,5 euros
menor al percibido por el varon, al
igual que un 13,2% menor que las
mujeres sin discapacidad.

Pese a que en los ultimos anos
se hayan llevado a cabo proyec-
tos de integracion y de mejora
de las condiciones laborales de
este colectivo, estos datos indi-
can unimpacto directo en la falta
de independencia economica, la
libertad y de riesgo de pobreza'y
exclusion social en las mujeres
con discapacidad.

La FNA ALCER trabaja dia a dia
por lainclusion sociolaboral de las
mujeres a través del Servicio Inte-

@

dad, 35,6 puntos menos en su tasa
de empleo y hasta 6 puntos mas de
paro. La comparacion con los hom-
bres con discapacidad tampoco es
positiva, una tasa de actividad infe-
rior (2,3 puntos), menor tasa de em-
pleo (1,5 puntos) e incluso una tasa
de paro inferior (1,2 puntos).

gral de Empleo, que promueve la
activacion para el empleo estable
y ofrece los apoyos necesarios de
orientacion y acompanamiento
para facilitarles su adaptacion so-
cialy laboral al puesto de trabajo.

L
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EKPF NEWS

Webinar de la EKPF: Proteccion
psicosocial y sociolaboral
de los donantes en vida

La Federacion Europea de Pacientes Renales celebro el pasa-
do 27 de febrero un webinar para hablar sobre la proteccion
psicosocial y sociolaboral de los donantes en vida. Este even-
to formo parte del programa FAIR: “Programa para la promo-
cion de la proteccion social de los donantes vivos”. Aunque
el idioma principal fue el inglés, la retransmision conté con
traduccion simultanea al espanol, francés y aleman.

El webinar conto con la participacion de destacados repre-
sentantes de varios paises europeos, quienes compartieron
las iniciativas en curso en sus respectivas naciones. Tuvimos
la suerte de contar con participantes que cubren todas las
areas de la proteccion del donante en vida: nefrologia, enfer-
meria, trabajo social y los propios donantes. La moderacion
estuvo a cargo de Gregory Moorlock, presidente del Grupo de
Trabajo de Donacion de Organos en Vida de ELPAT, Sociedad
Europea de Trasplante de Organos (ESOT). Ademas, Beatriz
Dominguez-Gil, directora general de la Organizacion Nacio-
nal de Trasplantes (ONT), ofrecié una panoramica general de
la situacion en Europa.

Se abordaron aspectos clave del seguimiento psicosocial de
los donantes y se hablé sobre la satisfaccion de estos. Tuvi-
mos la oportunidad de escuchar las iniciativas de diversos
paises europeos: Espana, Paises Bajos, Francia y Reino Unido.
En cuanto a Espana, Daniel Gallego, presidente de la FNA Al-
cer, habloé sobre las iniciativas en marcha. La nueva propuesta
busca abordar el proceso de incapacidad temporal durante
las acciones preparatorias para la donacion, que pueden in-
cluir procedimientos médicos y burocraticos que requieran
ausentarse del trabajo. También implica otros cambios como:
eliminar la necesidad de un periodo de contribucion previo,
cubrir los dias que el donante no pueda prestar sus servicios
debido a la preparacion médica para la cirugia o permisos re-
munerados para realizar informes, exdmenes o pruebas nece-
sarias para el proceso de donacion.
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Reunion de lanzamiento del nuevo
proyecto europeo de la EKPF:
KitNewCare

La Federacion Europea de Pacientes Renales ha
tenido el pasado 4 y 5 de marzo la reunion de ini-
cio de un nuevo proyecto financiado por la UE,
llamado KitNewCare, que tiene como objetivo
ayudar a los sistemas de salud y cuidado a adop-
tar mejor la sostenibilidad ambiental y la neutra-
lidad climatica, con un enfoque en el cuidado re-
nal. El proyecto se llevara a cabo desde enero de
2024 hasta diciembre de 2027.

Un elemento clave del enfoque de KitNewCare es
la participacion de una variedad de partes intere-
sadas, incluyendo pacientes, profesionales de la
salud, ONG, socios de la industria y responsables
de politicas. “El proyecto KitNewCare representa

un paso crucial hacia la alineacion del cuidado
renal con los objetivos de atencion médica soste-
nible, tanto a nivel nacional como en linea con los
objetivos del Pacto Verde de la UE”, declaro Brett
Duane, Coordinador del Proyecto e Investigador
Principal en el Trinity College Dublin.

www.alcer.org/revistas
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CUANDO UN PACIENTE CON EN-
FERMEDAD RENAL NECESITA LOS
SERVICIOS DEUN CENTRO SOCIO-
SANITARIO, YA SEA UNA RESIDEN-
CIA DE MAYORES, UN CENTRO DE
DIA O UN CENTRO DE ATENCION
A LA DISCAPACIDAD, ES UNA PER-
SONA CON MAYOR POSIBILIDAD
DE FRAGILIDAD QUE EL RESTO
DEL COLECTIVO.

ENFERMEDAD
RENAL

¢CONOCEN LOS PRO-
FESIONALES DE ESTE
SECTOR TODAS LAS NE-
CESIDADES DE CUIDADO
ESPECIALES QUE NECESI-
TAESTE COLECTIVO?

¢Es buena la aten-
cion que reciben los
usuarios de centros

sociosanitarios

cuando padecen

una enfermedad

renal? ;Conocen
los profesionales de

este sector todas
las necesidades de
cuidado especiales

que necesita este
colectivo? La expe-
riencia de los profe-
sionales que traba-

jan en los centros

de dialisisy en las

entidades ALCER

hace pensar que : =" _
existen ciertos défi- _ : - ‘
cits al respecto, por = -

arios estudios  cion ya que, aunque los
demues- tratamientos de dialisis
tran que las ayudan a eliminar los
personas en desechos toxicos, el cui-
tratamiento dado de la alimentacion,
renal sustitutivo mayo- (seleccion y eliminacion
res de 70 anos son mas de algunos alimentos de
propensas a cursar con la dieta diaria) pueden
depresion, desganay provocar desnutricion
tristeza, lo que supone 0 malnutricion, ademas

ENFERMEDAD RENAL

lo que desde ALCER
Cuenca ha puesto
en marcha el “Pro-
yecto de promocion
del bienestar del

una reduccion en su cali-

dad de vida. Igualmente,
los tratamientos sustitu-
tivos de la funcion renal
en personas mayores tie-
nen un mayor riesgo de

de otros factores como
la falta de piezas denta-
les, la poca movilidad,
la pérdida del gustoy
el olfato, ... Todos estos
factores se multiplican

REVISTA ALCER 208

paciente renal ins-

titucionalizado en

entidades sociosa-
nitarias.”

mortalidad, de pérdida
de movilidad y de de-
pendencia. Otro riesgo
a destacar es la malnutri-

exponencialmente en el
caso de pacientes insti-
tucionalizados ya que su
situacion de dependen-
cia compromete el tipo
de tratamiento a aplicar,
asi como en ocasiones
el mismo tratamiento en
siy sus particularidades
horarias y secuelas pue-
den afectar al desarrollo
de su vida diaria en los
centros residenciales. De
un tiempo a esta parte se
viene observando como
los enfermos renales que
son usuarios de algun
tipo de centro o servicio
sociosanitario tienen

ATENCION A USUARIOS
Y USUARIAS CON
ENFERMEDAD RENAL EN
CENTROS SOCIOSANITARIOS

4 LAFORMACION
ES CLAVE

LETICIA CONTRERAS MARTINEZ.
Trabajadora Social. N°COL13-211.

® @
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carencias del cuidado,
las cuales en la ma-
yoria de los casos se
relacionan con un des-
conocimiento de las
necesidades especifi-
cas del colectivo por
parte del personal que
los atiende. Un ejem-
plo habitual de esas
situaciones seria el de
pacientes de hemodia-
lisis que viven en una
residencia de mayores
y llegan con exceso de
peso habitualmente a
sus sesiones de trata-
miento. Se trabaja con
estas personas el tema
de la alimentacion

y los autocuidados,
pero reconocen que
en la residencia cada
cierto tiempo se re-
parte agua a todos los
usuarios y que a ellos
también se les da, o
que sus menus Nno son
adaptados correcta-
mente a sus necesida-
des nutricionales. Ob-
viamente todas estas
necesidades se pres-
criben en sus informes
medicos, aunque si
no se acompana de
una educacion de
todo el personal de los
centros, los cuidados
seran insuficientes e
incluso deficientes. El
objetivo de este pro-
yecto es precisamente
paliar la falta de forma-
cion profesional espe-
cializada al respecto.
La primera parte del
proyecto fue el desa-
rrollo de una investiga-
cion sobre el nivel de
conocimiento que los
profesionales tenian
sobre la enfermedad

renal: contando con

la colaboracion de la
Delegacion provincial
en Cuenca de la Con-
sejeria de Bienestar
Social de Castilla-La
Mancha, se envio

a todos los centros
sociosanitarios de la
provincia (residencias
de mayores, viviendas
tuteladas, centros

de diay centros de
atencion a la discapa-
cidad) una encuesta
en la que se pregunta-
ba a los profesionales
participantes sobre su
nivel de conocimiento,
para posteriormente
evaluar si una serie de
afirmaciones sobre el
cuidado de las perso-
nas con enfermedad
renal eran ciertas o no,
y finalmente indicar
su necesidad y dis-
posicion de informa-
cion. Los resultados
fueron concluyentes,
de forma que entre
quienes contestaron
el cuestionario existia
una necesidad latente
de formacion que ellos
mismos estaban dis-
puestos a recibir. Entre
las conclusiones del
analisis de resultados
del cuestionario, des-
tacan aspectos como
que la mitad de los
trabajadores reconoce
saber poco o nada so-
bre la alimentacion de
los enfermos renales o
no estar al tanto de las
demandas psicologi-
cas de este colectivo,
aunque el 76% de los
mismos hayan traba-
jado alguna vez con
personas afectadas.

Asimismo, también resulta significativo que los
profesionales no sean conscientes de que los
enfermos en hemodialisis tienen restriccion de
liquidos en su dieta y que esta patologia afecta a
la capacidad cognitiva de los pacientes, que los
trasplantes, siguiendo los cuidados adecuados,
pueden tener una alta longevidad o que las per-
sonas con enfermedad renal son personas con
discapacidad. Estas conclusiones anadidas al
hecho de que el 89% de los encuestados queria
recibir formacion especifica sobre el cuidado de
las personas con enfermedad renal, justificaron
la puesta en marcha de la segunda parte del
proyecto: la creacion de una propuesta formal
de formacion a los centros. El equipo de ALCER
Cuenca elaboré material formativo expresamen-
te para estas acciones formativas consistente
tanto en una presentacion audiovisual de con-
tenidos como en un dossier con una carpeta y
diferentes infografias de cada uno de los aspec-
tos a tratar, las cuales se podran ir actualizando a
lo largo del desarrollo del proyecto.

Los contenidos tratados en este material son:

a) Una breve introduccion sobre la enfermedad
renal, sus tratamientos y la situacion del colecti-
vo en la provincia de Cuenca

b) Aspectos psicologicos de las personas con
enfermedad renal, poniendo de manifiesto todas
las pérdidas que conlleva una enfermedad mas
alla de la salud, lo que genera unas emociones y
actitudes comunes en el colectivo como son la
irritabilidad, la exigencia, la impotencia o la inde-
fension aprendida. A razon de esto, se propone

a los profesionales unas pautas de atencion y
herramientas de autocuidado.

c) Pautas nutricionales esenciales que se deben
conocer, tanto en lo relativo al contenido de los
alimentos (elementos como el fosforo, el sodio o
el potasio), como en lo referente a la necesidad
de aplicacion de determinadas técnicas de coci-
nado. Se hace especial hincapié en la necesidad
de asesoramiento individual en cada caso sobre
las necesidades nutricionales.

d) El apoyo ofrecido por ALCER Cuenca para

la atencion de los usuarios, pudiendo llegar a

ser un servicio de mediacion entre los centros
sociosanitarios y los centros de dialisis, ofrecien-
do un asesoramiento nutricional gratuito para los
centros y acercando los servicios de la entidad a
los residentes.

EN 2024 CONTINUARA
LA FORMACION

Una vez elaborado el material ALCER Cuen-
ca contacto con los centros sanitarios de la
provincia, comenzando a realizar charlas
presenciales impartidas por la psicologa, la
trabajadora social y la nutricionista de la enti-

dad en el mes de noviembre. El primer centro
donde se realizo la formacion fue la Residen-
cia Provincial Sagrado Corazon. Se realizaron
dos sesiones, una por la manana y otra por la
tarde, para facilitar la asistencia de los traba-
jadores. La evaluacion de esta sesion fue un
éxito, acudiendo mas de 20 trabajadores, a
los que le gustaria ampliar la informacion re-
cibida. De cara a este ano 2024 se sigue ofer-
tando esta formacion a aquellos centros que
puedan estar interesados. Para ello, deben

mandar una solicitud a la entidad. Igualmen-
te, se esta trabajando actualmente en un nue-
vo campo formativo, mediante la creacion de
un campus virtual orientado a profesionales
sociosanitarios que trabajan con enfermos
renales, en el que podran elegir sobre que
cursos matricularse y realizar su formacion
de forma auténoma y online, obteniendo los
correspondientes certificados formativos. En
un principio se plantean formaciones orien-
tadas hacia los trabajadores de los centros
sociosanitarios y hacia los técnicos de emer-
gencias sanitarias que trabajan en el trans-
porte de enfermos a hemodialisis, aunque
con posterioridad se puede incluir a otros
profesionales o areas formativas.

Para el desarrollo de este proyecto se ha contado con la financiacion de la Jun-
ta de Comunidades de Castilla-La Mancha (concretamente de las ayudas ex-
traordinarias de vicepresidencia), de la Excma. Diputacion Provincial de Cuen-
ca (a través del programa de apoyo a entidades sociales Cuenca Integra) y de

la Fundacion Globalcaja Cuenca.

Proyecto de promocion del bienestar del
paciente renal institucionalizado
en entidades sociosanitarias

www.alcer.org/revistas
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¢{Por qué puede llegar a ser
tan beneficioso el ejercicio
en la enfermedad renal?

Cuando en medicina se tiene

como obijetivo prescribir un
medicamento o farmaco,
se buscan aquellos trata-
mientos con el mayor grado
de evidencia y los menores
efectos secundarios posi-
bles. Respecto aesto, yen
relacion con la enfermedad
renal crénica (presente en 1

EL EJERCICIO
INTERVIENE DE FORMA
BENEFICIOSA, SOBRETODO
EN LA PREVENCION Y TRA-

TAMIENTO DE LA ENFERME-
DAD CARDIOVASCULAR, LA
QUE MAYOR MORTALIDAD

REPORTAA

NIVEL MUNDIAL.

ALCER

EL EJERCICIO, INCLUSO EL MAS SENCILLO
QUE SE NOS VENGA A LA MENTE (COMO
CAMINAR), YA PRODUCE REDUCCIONES
EN LA PRESION ARTERIAL SISTOLICA Y
DIASTOLICA, ASi COMO DISMINUCIONES
EN LA FRECUENCIA CARDIACA O PULSA-
CIONES EN REPOSO (HACIENDO NUESTRO
CORAZON MAS EFICIENTE), REDUCIENDO,
POR TANTO, EL NUMERO DE FARMACOS
ANTIHIPERTENSIVOS.

ye
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de cada 10 europeos), el ejer- I
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cicio fisico es un recurso no

farmacolégico prometedor. o obstante,  unicamente caminando,
Aludiendo a lo anterior, y debemos sino que necesitaremos
considerando la enferme- tenerclaro  trabajar la fuerza, sobre
g?:b'i‘:':; g:g;?::gg‘&;ég que, si no todo a través de ejerci-
nos gusta cios globales y, a poder

global, debemos atender a
las diferentes problemati-

cas que se dan durante todo

el espectro de la enferme-
dad, tanto a nivel fisico
(atrofia muscular, pérdida

nivel mundial.

Cuando en medicina se tiene
como objetivo prescribir un
medicamento o farmaco, se
buscan aquellos tratamientos
con el mayor grado de eviden-
cia y los menores efectos se-
cundarios posibles. Respectoa
esto, y enrelacion con la enfer-
medad renal crénica (presente
en 1 de cada 10 europeos), el
ejercicio fisico es un recurso

no farmacolégico prometedor.

o

NOVEDADES
SOBRE
EJERCICIOFISICO
ENLA
ENFERMEDAD RENAL r

Autora:

caminar, podremos uti-
lizar otro tipo de activi-
dades (como montar en
bicicleta o hacer elipti-
ca), siempre y cuando

mente no se solucionan

ALUDIENDO A LO ANTE-
RIOR, Y CONSIDERANDO
LA ENFERMEDAD RENAL
CRONICA COMO UN PRO-
BLEMA DE SALUD PUBLI-
CA GLOBAL, DEBEMOS
ATENDER A LAS DIFE-
RENTES PROBLEMATI-
CAS QUE SE DAN DURAN-
TETODO EL ESPECTRO

DE LA ENFERMEDAD

&

ser, bajo supervision
profesional para inten-
tar exprimir al maximo
los beneficios de una
herramienta como el

de funcion fisica...) como Dra. Sonsoles , _ cremEr
cardiovascular (hiperten- Hernanaes sg realicen a una inten- ejerC|C|9 sin gfectos se-
sion, diabetes...). Aqui es Sanchez sidad que pueda hablar  cundarios. Sin embargo,
donde el ejercicio intervie- e con la persona de al debemos ser cautos, y
ne de forma beneficiosa, Especialista en lado o conmigo mismo.  volviendo a lo anterior,
sobre todo en la prevencion ejercicio fisico, Por otro lado, debemos  controlar la intensidad
U I (20 (B L L >, enfermedad renaly ser conscientes de que  de manera que siempre
nizg:ra rfcl?t‘;alisdcau(;arz;l:)gt:ea ‘ﬁ trasplante los problemas fisicos dejemos unas 3-4 repe-
,,-""{ Nirec enumerados anterior- ticiones en la recamara,

ya que el ejercicio muy
intenso podria dete-
riorar nuestra funcion
renal, ya sea de forma
aguda o cronica.

¢Cuales son las posibles
contraindicaciones?
Para finalizar, y aunque
las contraindicaciones
para la realizacion de
ejercicio fisico sean
minimas, debemos
tener en cuenta ciertas
consideraciones como,
por ejemplo: el des-
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equilibrio de fluidos
y electrolitos (sobre
todo durante la diali-
sis), evitar realizar la
actividad con presio-
nes arteriales previas
iguales o mayores

a 180-105 mmHg.,
asi como evitar acti-
vidades de mucho
impacto cuando se
tengan problemas
0seos derivados de
la enfermedad renal
(hiperparatiroidismo)
por el posible riesgo
de fracturas o ruptu-
ras tendinosas.

¢{Puede el entrena-
miento de fuerzao
aerdbico modificar
biomarcadores de
nuestra analitica?

El ejercicio fisico pue-
de ser una herramien-
ta util para modificar
ciertos biomarcado-
res sanguineos en
nuestras analiticas.
Sin embargo, pocas
veces se tiene en
cuentaalahorade
interpretar los resul-
tados. Son varios los
parametros que se
pueden ver beneficia-
dos tras realizacion
de ejercicio fisico de
manera constante.

La evidencia cientifi-
ca nosindica que la
realizacion tanto de
entrenamiento aero-
bico como de fuerza
puede producir una
serie de modificacio-
nes en diferentes bio-
marcadores sangui-
neos. Un estudio nos
ha demostrado que
la realizacion tanto

de entrenamiento de
fuerza como aerobico
ejecutado de menos
a mas dias esta aso-
ciado ala mejora de
parametros como la
glucosa, hemoglobi-
na, colesterol, triglice-
ridos, filtrado glo-
merular, creatinina,
proteina C reactiva o
el hierro.

Estas mejoras se pro-
ducen tanto en hom-
bre como en muijeres.
Por ello, es importan-
te que, si te encuen-
tras en una situacion
clinica complicada, o
debido a tu patologia/
enfermedad tus bio-
marcadores sangui-
Nneos NO son Optimos,
deberias plantearte
realizar ejercicio fisico
pautado por un profe-
sional que compren-
da en que contexto
clinico te encuentras
y pueda pautar la
dosis adecuada para
mejorar tus biomar-
cadores sanguineos
y por ende tu condi-
cion fisica, que haran
que mejore tu calidad
de vida.

Por otro lado, debe-
mos tener en cuen-
ta que, sirealizas
episodios agudos
de ejercicio muy
intenso, podrian
aumentarse dife-
rentes indicadores
asociados al dano
oxidativo, como la
creatinina, hasta en
un 76%, pudiendo
disminuir tu funcion
renal notablemente.

¢Por qué se produce una enorme fatiga
cuando un paciente con enfermedad renal
se mueve?

Fatiga y enfermedad renal estan relacio-
nadas. La enfermedad renal crénica pue-
de provocar un estado de fatiga cronica
que puede ser contrarrestado por un es-
tilo de vida saludable. La fatiga, presente
en el 95% de personas con enfermedad
renal croénica, se define como aquella
sensacion abrumadora y debilitante de
agotamiento sostenido que afecta a las
actividades de la vida diaria y que se re-
laciona con enfermedad cardiovascular,
y por tanto mayor mortalidad, ademas
de una menor probabilidad de recibir un
trasplante (peor funcion renal).

¢Qué limitaciones existen a nivel pulmonar?
Respecto a esto, parece que una filtra-
cion glomerular baja se asocia con mayor
probabilidad de sufrir enfermedades pul-
monares, consecuencia de la inflamacion
cronica de bajo grado producida por la
enfermedad renal cronica. Dichas pato-
logias generarian cierta congestion pul-
monar, lo cual produce una situacion de
hipoxia o falta de oxigeno, incapacitando-
nos para aumentar la ventilacién durante
el ejercicio, por ejemplo. Ademas, se ge-
nera una atrofia de los musculos respi-
ratorios, reduciendo nuestra calidad de
vida y aumentando el riesgo de hospita-
lizacion.

¢Y anivel cardiaco y vascular?

Por otro lado, es comunmente conocido
la estrecha relacion entre corazén vy ri-
Aon, donde si uno no va bien, seguramen-
te el otro tampoco. Sin embargo, y sien-
do un poco mas técnicos, la inflamacion
anteriormente descrita puede producir
insuficiencia cardiaca, pese a que en mu-
chos casos no haya una fraccion de eyec-
cion reducida, pero si la funcion sistoélica
o diastolica. Ademas, la menor disponibi-
lidad de 6xido nitrico en nuestro organis-
mo incrementa nuestra presion arterial
(haciendo que esté mas descontrolada),
aumentando larigidez arterial y por tanto
la carga de trabajo del miocardio durante
cualquier actividad.

Y anivelrenal?

Finalmente, la acidosis metabo-
lica producida genera un déficit
en la excrecion de acido, provo-
cando fatiga temprana, la cual se
asocia con menos masa muscular
y capacidad funcional. Sin em-
bargo, esto puede ser mejorado
tras el trasplante, aumentando, en
parte, la capacidad de ejercicio.

&Y qué pasa con la fistula?
Cuando como pacientes nos
encontramos dentro de la enfer-
medad renal en ultima etapa es
necesario llevar a cabo una tera-
pia renal sustitutiva para poder
eliminar las toxinas de nuestro
propio organismo (mejorando la
supervivencia), y donde el acce-
so para ello se produce gracias a
la creacion de la fistula arteriove-
nosa. De esta forma, un acceso
“errado” es una barrera, por ejem-
plo, para la dialisis, teniendo que
tener la vena un diametro minimo
de 2.5 milimetros. Concretamen-
te, parece que la fistula arteriove-
nosa radiocefalica (en la zona del

antebrazo) es la mejor forma de
acceso para este tipo de trata-
mientos, ya que se asocia con
menos complicaciones asociadas
como trombosis e infecciones,
prevalentes entre el 10y 33% de
los sujetos.

¢Puedo ayudar ala creacién de
la fistula si hago ejercicio?
Aludiendo a la barrera anterior-
mente citada (no poder crear

la fistula) y centrandonos en la
etapa pre- cirugia, es importante
saber que el gjercicio puede ser
util al incrementar el diametro de
la vena, mejorando la permeabili-
dad de la misma. Concretamente,
aqui sobresale el ejercicio de
fuerza, y especialmente aquel
que no genera movimiento o
isométrico, llevandolo a cabo, por
ejemplo, con apretando una pe-
lota blanda (20 veces por minuto)
durante 30 minutos, pudiendo
dividirlo en varias tandas a lo lar-
go del dia. No obstante, el entre-
namiento de fuerza convencional
supervisado también puede ser

@

e . i T
eficaz, asi como el de resistencia
aerobica o a intensidad modera-
da. El cual realizado, por ejemplo,
media hora antes (durante una
hora) de una sesion de hemodiali-
sis, aumenta la permeabilidad de
la fistula. El hecho de apretar una
pelota blanda durante 2 series

de 15 minutos, con aproxima-
damente 20 de “apretones” por
minuto, aumento en 8 semanas el
diametro de la vena favoreciendo

la creacion de la fistula.

Y qué pasa despuésde la
cirugia?

Finalmente, debemos destacar
las indicaciones post-cirugia para
la realizacion de ejercicio, tenien-
do en cuenta que se necesitan de
4 a 8 semanas para introducir la
canula, donde las opciones sena-
ladas anteriormente podrian ser
validas. No debemos tener miedo
a cargar peso con fistula, sino
precaucion, ya que existe una
relacion positiva entre utilizacion
del brazo con fistula y masa ¢sea
0 muscular.

Ve
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Eltrabajo querealiza ALCER esimpor-
tantisimo, dais voz a un problema que

Emma Garcia es uno de los
rostros mas conocidos de
Mediaset. Actualmente pre-
senta el programa “Fiesta”

La donacion de 6rganos es
fundamental. No creo que haya nada
mas importante y que te haga sentir
mejor que salvar unavida oayudara
mejorarla.

Enesos
momentos sois lamano y el acompa-
namiento que la persona necesita.

Cuéntanos, Emma,
¢Como ha evolucionado
su carrera profesional a

ENTREVISTA
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lo largo de todos estos
anos?

Pues de la mejor de las ma-
neras, sin dejar de trabajar
y enlazando programas
que me permiten probar-
me en situaciones diferen-
tesyformatosdistintos que

es lo que me gusta. Esto e II:IIS:E'\::EJI:-II-)AACION

es lo bueno de esta profe-

sion, no dejas de aprender i

y descubrir. Siempre vives CUIDO MIALIMENTACION
Y ME PREOCUPO DE QUE

cosas nuevas...

¢Ha cambiado mucho
la television desde “A tu
Lado” hasta “Fiesta”?
Claro que ha cambiado,
entre otras cosas por la
diversidad de canales y
redes que existen ahora.
La competencia es brutal
y la oferta es amplisima. Y
yo también he cambiado,
han pasado unos cuantos
anos y he aprendido “un
poco”, pero lailusiony pa-
sion por mi trabajo sigue
intacta.

¢ Te gustaria realizar otro
tipo de formato televisi-
vo en el futuro?

Me gustaria hacer muchas
cosas en el futuro pero es-
toy feliz con “Fiesta” y sus
cinco horas de directo... te
da tiempo a todo y a tocar
todo tipo de temas y sec-

SEA VARIADA

Durante todos estos anos te he-
mos visto participar en un montén
de iniciativas solidarias, ¢(Cual ha
sido la que mas te ha llegado al co-
razéon?

Me gustaria poder colaborar mas
porque es una de las cosas mas bo-
nitas que tiene nuestro trabajo. Me
quedo con mi papel de “madrina”
en “Mamas en Accion” que hace
una labor encomiable y muy nece-
saria, acompanar a los ninos y ninas
que estan solos en el hospital. Y al
calendario “sonrisas sin Cancer”
que hice con Daniela el ano pasado,
me robo el corazon.

¢Crees que ha evolucionado la
sociedad espanola en cuanto a
solidaridad?

Nuestra sociedad si de algo puede
presumir es de su faceta solidaria,
siempre, lo ha demostrado en mu-
chas ocasiones fuera y dentro de
nuestro pais. No sé si ha evolucio-
nado, lo que si hemos conseguido
es dar mas visibilidad y estar mas
cerca de las personas y situaciones
gracias a las redes sociales.

dar mi alimentacion y hacer ejerci-
cioregularmente. Para mies fun-
damental ambas cosas.

¢Qué habitos de vida saluda-
ble llevas a cabo para el cuida-
do de la salud?

Pues algo sencillo pero que a mi
me hace sentir bien. Una alimen-
tacion variada, ejercicio regular,
dormir mis ocho horas (esto es
una necesidad porque soy dor-
milona) y escuchar mucho a mi
cuerpo que no siempre estas
igual. De esta forma, ni lo llevo
al limite ni dejo que se relaje, ac-
tivo siempre pero sin estrés.

¢Qué crees que ha aportado a
la sociedad la camparna 12 me-
ses, 12 causas de Mediaset?
Una ventana importantisima que
visibiliza causas, temas y preo-
cupaciones que nos acompanan
en nuestro dia a dia.

Muchos anos después, nuestro
pais continua siendo lider y re-
ferente mundial en donacién

ciones. Las tardes de los AR

fines de semana en T5 dan y trasplante. ;Qué opinion te
¢Realizas algun habito para el cui- merece este dato?

para mucho...

dado de losrinones?
No especificamente con el fin de
cuidar los rinones pero procuro cui-

@

Es para estar muy muy orgullo-
sos y trabajar para seguir mante-
niendo ese puesto.

ENTREVISTA
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X1l REUNION NACIONAL DE DIALISIS
PERITONEAL Y HEMODIALISIS DOMICILIARIA

n los dias 22,23 y 24 de febrero tuvo lugar en
el Palacio de Congresos Baluarte de Pam-
plona la Xlll Reunion Nacional de Didlisis
Peritoneal (DP) y Hemodialisis Domiciliaria
(HDD), organizada por la Sociedad Espanola
de Nefrologia (SEN) en colaboracion con la Sociedad
Espanola de Enfermeria Nefrologica (SEDEN). Fueron
48 horas de intensos encuentros cientificos y también
humanos entre mas de 500 nefrélogos y enfermeras de
Nefrologia, vinculados con las técnicas domiciliarias.

La reunion comenzo el jueves 22 de febrero con la Con-
ferencia Inaugural impartida por el Dr. Cristopher Chan,
nefrologo canadiense, referente mundial en Hemodia-
lisis Domiciliaria, que nos contd su experiencia con el
modelo canadiense, donde se ha creado una red de
apoyo sanitario a los pacientes en su domicilio, que ha
hecho aumentar considerablemente el numero de pa-
cientes en técnica domiciliaria y, mas concretamente,
en hemodialisis domiciliaria nocturna. Esta ponencia
abrio el debate sobre la necesidad de implantar en
nuestro pais unidades de dialisis asistida, asi como asis-
tencia en el hogar, tanto para pacientes en DP como en
HDD. A continuacion tuvieron lugar dos conferencias,
una sobre la importancia de la membranaen la DPy las
ultimas investigaciones sobre este tema y otra sobre la

XIll | Didlisis Peritonea|
Reunion y Hemodiglisis

Masiana I MNam I{‘I1ia I'I d

creciente implantacion de la HDD en Espana y las ven-
tajas que esta opcion tiene tanto para el paciente, como
para el sistema sanitario.

Tras la eleccion de la sede para la proxima reunion,
que tendra lugar en 2026 en la ciudad de Santander,
tuvo lugar la inauguracion oficial de la Reunion. Pre-
sidieron el acto de inauguracion Don Emilio Sanchez
Alvarez (Jefe Servicio Nefrologia del H. Universitario
de Cabuenes -Gijon y Presidente de SEN), Dona Fer-
nanda Slon Robledo (Nefrologa del HUN y vocal de
Técnicas Domiciliarias de SEN), Dofa Itziar Bueno
Zamarbide (Jefa de Area de Enfermeria del HUN y
Presidenta de SEDEN), Don Alfredo Martinez Larrea
(Gerente del Servicio Navarro de Salud) y, por pri-
mera vez en esta mesa inaugural, contamos con la
presencia de Don Daniel Gallego Zurro, presidente
de Federacion ALCER y representante de todos los
pacientes de Nefrologia. Todos ellos incidieron en la
importancia de impulsar el desarrollo de las técnicas
domiciliarias por la mejoria que supone en la calidad
de vida de los pacientes, que debe ser el objetivo
final de cualquier sistema sanitario. Daniel Gallego,
paciente totalmente convencido de las ventajas de
la HDD vy el mejor embajador de la misma, puso el
foco en el imprescindible trabajo de las enfermeras

22/

para la formacion y el
seguimiento de la HDD
y de cualquier técnica
domiciliaria.

Las sesiones matutinas
del viernes comenzaron
con una conferencia
sobre la importancia
del control del volumen
para los pacientes en
Dialisis Domiciliaria y
los ultimos avances
para valorar de la mejor
manera posible este pa-
rametro, tan importante
para el mantenimiento
de la salud cardiovascu-
lar de nuestros pacien-
tes. A continuacion, tu-
vimos oportunidad de
acudir a una innovado-
ra sesion sobre la sos-
tenibilidad de la dialisis
domiciliaria, desde la
perspectiva de la huella
del carbono, aportando
propuestas concretas
en este sentido.

Paralelamente enla sala
de enfermeria tenia lu-
garunasesion enlaque
se hablo de la impor-
tancia de las técnicas
domiciliarias en el dia a
dia del paciente/ cuida-
dor, Luisa Seco, de ma-
nera virtual, puso voz
a las enfermeras, Patxi,
como cuidador de una
paciente en DP del HUN
Nnos mostro su particular
vision vy, finalmente, la
joven enfermera Adriani
Aparicio, colaboradora
del estudio “Exploran-
do la vivencia de la es-
fera laboral, relacional y
de ocio de las personas
en didlisis peritoneal”,
nos mostro los resulta-
dos de este estudio, que
analiza, desde un punto

de vista cualitativo, la
percepcion que tienen
los pacientes sobre su
técnica domiciliaria y
las implicaciones que
supone para su vida.
Esta sesion abrio un in-
teresante debate sobre

laimportancia que tiene :

para el cuidado enfer-
mero la realizacion de

estos estudios cualitati- :

VOS, que nos abren una
puerta a toda esa viven-
cia del paciente, que
no puede medirse en
numeros, pero que mu-
chas veces nos acerca
a eso que llamamos ca-
lidad de vida. A lo largo
de la tarde nos adentra-
mos en la transicion ha-
cia Dialisis Domiciliaria
y participamos en una
candente controversia
sobre si las unidades
ERCA deben estar in-
cluidas en las areas de
Técnicas Domiciliarias
O es mas conveniente
que funcionen como
unidades independien-
tes, en la votacion final
gano por la minima la
opcion de unificar las
unidades ERCA a las
Técnicas Domiciliarias.

Durante toda la reunion se posibilitd la asistencia :
- a diversos talleres practicos de enfermeria: ajus-
 te de volumen, medicion de la presion intraab- :
- dominal, valoracion del acceso vascular, reali- :
: zacion de botton-hole, atencion a la diversidad :
.y simulacion de situaciones dificiles durante el :
- entrenamiento. Estos foros fueron un espacio de :
- intercambio de conocimientos y participacion en
 la realizacion de nuevas técnicas, como mejora :
: continua en los cuidados que prestamos. :
: También hubo lugar para que la industria nos:
: presentara las nuevas innovaciones en Dialisis :
: Domiciliaria y en tratamientos farmacologicos. :
: Asi mismo, a lo largo de estos dias se presenta- :
: ron numerosas comunicaciones y posteres de :
- medicina y enfermeria, que nos mostraron los :
estudios y experiencias de nuestros companeros :
- de otros centros. :
: El sabado comenzo6 con una interesante confe-
: rencia sobre Nutricion en el paciente renal y se :
- mostro la necesidad de crear consultas multidis- :
: ciplinares entre nutricionista, técnico, dietista y :
: enfermera de ERCA, continuando con una con-:
- troversia sobre la necesidad de acompanante :
' para la realizacion de técnica domiciliaria, en la :
- que se concluyo que el acompanante no es im- :
: prescindible. :
. A las 14h del sabado 22 tuvo lugar el acto de:
: clausura de la reunion, agradeciendo la presen-
cia y participacion de todos los asistentes a este :
: encuentro cientifico, tan importante para el in-:
tercambio de conocimientos y presentacion de
. nuevos avances, siempre con la intencion de:
 ofrecer a nuestros pacientes el mejor tratamiento :
- disponible. Emulando a la ciudad anfitriona, jya :
queda menos para Santander 2026! :

(Vicepresidenta SEDEN)
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ALCER

Reconocimiento a los profesionales

T S EL ACTO CONTO CON UNA AMPLIA REPRESENTACION
e, —“=Seee—" PONIENDOELFOCOEN DE ALCER, CON LA INTERVENCION DE DNA. ILUMINA-
o T P ol DA MARTIN CRESPO, PRESIDENTA DE ALCER MADRID
e ' QUEOFRECIO SU TESTIMONIO PERSONAL.
e EL TRASPLANTE, EN SU CALI-
DAD DE VIDA Y EN EL IMPACTO ADEMAS, EL ACTO CONTO CON LA PRESENCIA DE PEPI
GOMEZ, VICEPRESIDENTA Il DE FEDERACION NACIO-
HUMANO QUE TIENE EL NAL DE ASOCIACIONES ALCER.
TRASPLANTE EN LA VIDA

DIARIA DE LOS RECEPTORES Y AL ENCUENTRO, CELEBRADO EN LA SEDE DE FUNDA-
\ SUS PERSONAS CION ONCE, ASISTIERON, ADEMAS DE LOS EXPERTOS
NACIONALES EN TRASPLANTE, LA FEDERACION NA-

ALLEGADAS CIONAL PARA LA LUCHA CONTRA LAS ENFERMEDADES
DEL RINON (ALCER), LA FEDERACION ESPANOLA DE

TRASPLANTADOS DE CORAZON (FETCO), LA FEDERA-

CION NACIONAL DE ENFERMOS Y TRASPLANTADOS

HEPATICOS (FNETH) Y LA FEDERACION ESPANOLA DE

FIBROSIS QUISTICA (FEFQ).
|

rs

DIANACIONAL DEL TRASPLANTE
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stamos ha-

blando real-

mente de una

actividad de

donacion  ab-
solutamente  extraordi-
naria y que se diferencia
mucho de lo logrado por
cualquier pais de nues-
tro entorno», aseguro
Beatriz  Dominguez-Gil,
resaltando las cifras de
la donacioén en personas
fallecidas, «que hemos
conseguido optimizar».
Por ello, la directora ge-
neral de la ONT agrade-
Cio su labor a los equipos
de coordinacion de tras-
plantes, «que apoyan las
coordinaciones autono-
micas de trasplantes y la
propia ONT», tras lograr
que Espana sea el pais
lider mundial en donan-
tes con una tasa de 48,9
por millén de poblacion.
El ano pasado Espana su-
perolos 5.800 trasplantes
de organos. «Es algo que
realmente no anticipaba-
mos que pudiera ocurrir
tan prontoy basicamente
ha sido posible por el au-
mento de la donacion de

®

personas fallecidas, que
ha sido el gran revulsi-
vo de la donacion en los
ultimos anos, y también
gracias al esfuerzo que
se ha realizado por mejo-
rar la donacion en vida».
lluminada Martin-Crespo,
presidenta de ALCER Ma-
drid detallo su trasplante
de rinon con la técnica
Pathi que, segun sus pa-
labras, ha sido «una se-
gunda vida» para ella,
ya que tenia pocas espe-
ranzas de recuperacion.
«Un dia me encontré con
la doctora Beatriz Domin-
guez-Gil en el Senado y
me contd que estaban
haciendo un programa
(Pathi) para personas
como yo. La dialisis no
era efectiva en mi caso y
mi rindn trasplantado es-
taba dando muchos pro-
blemas. Posteriormente
me llamo el doctor Mo-
rales, del Hospital Doce
de Octubre, porque ha-
bia un rindn para mi, y ya
voy a cumplir seis anos
desde la operacion. El
segundo trasplante me
salvo la vida», remacho.

ye

DIANACIONAL DEL TRASPLANTE

www.alcer.org/revistas




ELLADO HUMANO
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César recuerda que
comenzo con la enfer-
medad renal cronica
cuando tenia sola-
mente 26 anos, enel
ano 1981. Eran los
principios de ALCER,
en aquellos anos que
los pacientes tenian
que batallar con el
tratamiento sustitutivo
“la dialisis”, ya que

no habia tratamiento
para todas las perso-
nas que sufrian esta
enfermedad.

Comenzo a dializarse
en Zaragoza aunque
el residia en Logrono,
por lo que tenia que
desplazarse tres ve-
ces a la semana para
poder continuar con
el tratamiento; eran
dialisis de muchas ho-
ras, mas el desplaza-
miento. Recuerda que
aquellos comienzos
fueron muy duros por-
que profesionalmente
se dedicaba al comer-
cio internacional, y en
aquellas era impensa-
ble que una persona
que tenia que dializar-
se pudiera viajar de
un pais a otro pais.

En el aiio 2003 recibe un segundo
trasplante de rifién en el hospital de
Cruces (Bilbao), permitiéndole hastala
actualidad tener una mejor calidad de
vida.

SU MADRE
DECIDIO APRENDER
Y COMENZOA
DIALIZARSEEN
CASAELANO 1982

Por aquellos anos casi ningun
paciente se dializaba en casa,
pero su madre decidioé aprender
y comenzo a dializarse en casa
por el ano 1982, de esta manera
pudo compatibilizar en trata-
miento y su trabajo en Logrono.
En el ano 1983 recibe su pri-
mer trasplante, esto le permitio
continuar con su vida y con su
trabajo en Logrono, durante 16
anos.

En el ano 1998, perdioé el rindn
trasplantado, y él queria reali-
zar didlisis peritoneal, pero en
Logrono no existia en la cartera
de servicio, por lo que tuvo que
realizarlo en Bilbao, realizando
las consultas en el Hospital de
Cruces durante cuatro anos 'y
medio.

En el ano 2003 recibe un se-
gundo trasplante de rinon en el
hospital de Cruces (Bilbao), per-
mitiéndole hasta la actualidad
tener una mejor calidad de vida.

© @

ALCER

El paciente hacambiado mucho, seha
perdido el espiritu de lucha por

nuestros derechos

César desde sus inicios con
la enfermedad renal en el ano
1981, ha estado muy involucra-
do en el movimiento asociativo
siempre ha creido en él, siem-
pre colaboro en ALCER Rioja, y
actualmente es el presidente.
También formo parte de la
junta directiva de la Federacion
Nacional ALCER como tesore-
ro recuerda que fue en unos
momentos muy criticos para la
Federacion.

Ahora, 43 anos después de
aquellos inicios, aunque se ha

avanzado mucho en el trasplan-

tey los tratamientos, sin em-
bargo el paciente ha cambiado
mucho, se ha perdido el espiritu

de lucha por nuestros derechos.

Para terminar anima a todas las
personas que sufren enferme-
dad renal cronica: no hay que
tirar la toalla y se puede salir
adelante teniendo buena cali-
dad de vida.

ELLADO HUMANO

www.alcer.org/revistas
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(PUEDEN DESARROLLAR
CALCULOSLOSNINOSO
ADOLESCENTES?

La respuesta es que
Si, y aunque son
menos comunes
que en los adultos,
estudios epidemio-
logicos recientes
muestran que en
los ultimos anos

se ha producido

un incremento de
laincidencia de

la litiasis renal en
ninos, posiblemente
por cambios en los
habitos alimentarios

y aumento de sobre-

peso y obesidad en
la poblacion infantil.

COMO SE DESA-
RROLLAN LOS
CALCULOS

El tracto urinario
esta compuesto por
dos rinonesy uréte-
res, una vejigay una
uretra. Un calculo
renal generalmente
se forma cuando
las sustancias que
se encuentran en

la orina (calcio,
oxalato, cistina o

acido urico) estan
a niveles altos, se
anclan en el rindn
y gradualmente
aumentan de
tamano. Sin em-
bargo, en algunos
ninos, los calculos
también se pue-
den formar si estas
sustancias estan
en niveles norma-
les. Saber de qué
estan hechos es
importante para
decidir qué trata-
miento usar.

Los calculos muy
pequenos (menos
de 5 milimetros)
generalmente
pueden eliminarse
por la orina, mien-
tras que los mas
grandes requieren
tratamiento, ya
que pueden atas-
carse en el tracto
urinario, causando
dolory, a veces,
blogueando el
flujo de orina.

SINTOMAS DE LOS CALCULOS

Dependen de la edad del paciente. Son ines-
pecificos en lactantes y ninos pequenos, des-
tacando la fiebre, irritabilidad, llanto, vomitos
y dolor abdominal.

En ninos mayores y adolescentes se presen-
ta como colico renal y hematuria macro o
microscopica en el 30-90% de los casos, pu-
diendo acompanar o no al dolor abdominal. A
veces, la infeccion urinaria puede ser lo unico
que lleve a diagnosticar una litiasis.

FACTORES DE RIESGO

Ciertos factores pueden aumentar el riesgo
de que un nino desarrolle calculos renales:
Antecedentes de calculos renales - si el nino
ha tenido un calculo renal en el pasado, o
existen antecedentes familiares, tiene mayor
riesgo de desarrollar uno en el futuro.

No beber lo suficiente - una pequena canti-
dad de liquidos equivale a una pequena can-
tidad de orina, aumentando la concentracion
de sustancias que forman calculos. Beber
mas liquidos puede reducir el riesgo de cal-
culos recurrentes.

Dieta - el exceso de sal, calcio, oxalato o pro-
teinas de origen animal y el menor consumo
de nutrientes “protectores” (fruta, verdura, le-
gumbres, cereales) aumenta el riesgo de de-
sarrollar calculos renales.

Fibrosis quistica - los ninos que la padecen tie-
nen un mayor riesgo de desarrollar calculos.

Anormalidades del tracto urinario - las anor-
malidades congénitas (desde el nacimiento)
en los rinones, uréteres o vejiga pueden au-
mentar el riesgo de infecciones urinarias y de
desarrollar calculos.

Trastornos hereditarios - alteraciones genéti-
cas, que alteran el metabolismo, aumentando
el riesgo de desarrollar calculos renales.

UN CALCULO RENAL GENERALMENTE SE
FORMA CUANDO LAS SUSTANCIAS QUE SE

ENCUENTRAN EN LA ORINA
ESTAN A NIVELES ALTOS

ALCER

Las dietas ricas en magnesio han demostrado disminuirenun
30% elriesgo de formacion de calculos, porque se une al oxala-

to en elintestino, impidiendo su absorcion y, en consecuencia,

su futura excrecionrenal

DIAGNOSTICO

Ante sintomas de un calculo renal, hay que acudir al médico, quien hara un examen del
paciente y ordenara pruebas de orina.

Si es probable que se presente un calculo, segun el examen y los analisis de orina, el médi-
coordenara una prueba porimagenes, que puede mostrar el tamano exactoy la ubicacion
del célculo, lo que ayudara a guiar el tratamiento.

TRATAMIENTO EN CASA

En el hogar - Si el calculo es pequeno, el dolor manejable, y el nino esta sano, es posible
tratarlo en casa, ya que los céalculos de menos de 5 milimetros a menudo pasan por si solos
sin tratamiento. Para el dolor se puede utilizar un antiinflamatorio no esteroideo (AINE). El
nino debe beber mas liquidos de lo habitual para ayudar a eliminar el calculo.

Este debe guardarse para su analisis y determinar su tipo. Después, se puede hacer una

prueba de seguimiento (generalmente ecografia) para confirmar que el calculo ha desa-
parecido y que no quedan otros.

©
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En el hospital, al nino se le administraran analgésicos/antiinflama-
torios y fluidos intravenosos. Si el calculo es pequerio, este trata-
miento puede continuar durante varios dias, hasta que se elimine.
Durante este tiempo, la ubicacion del calculo generalmente se
monitoriza.

« El calculo esta bloqueando el tracto urinario,
impidiendo el flujo normal de orina.

- El dolor no se puede controlar en casa, por-
que es intenso, o el nino esta vomitando.

En el hospital, al nino se le administraran analgé-
sicos/antiinflamatorios y fluidos intravenosos. Si
el calculo es pequeno, este tratamiento puede
continuar durante varios dias, hasta que se elimi-
ne. Durante este tiempo, la ubicacion del calculo
generalmente se monitoriza.

Sin embargo, los calculos de mas de 9 o 10 mi-
limetros rara vez pasan solos y generalmente re-
quieren tratamiento. Otras razones para ello son
dolor intenso y bloqueo del tracto urinario.

Hay diversos procedimientos para eliminar los
calculos renales. La litotricia de ondas de cho-
que es el tratamiento de primera linea en la
mayoria de los casos. Se realiza dirigiendo una
onda de choque de alta energia hacia el calculo,
que se rompe en fragmentos. El éxito de la lito-
tricia depende, en parte, del tamano del calculo;
los mas grandes son mas dificiles de romper.
Cuando los calculos son grandes o0 no se rom-
pen con la litotricia se requerira un procedimien-
to quirurgico minimamente invasivo como la
nefrolitotomia percutanea, en que se pasan pe-

TRATAMIENTO
HOSPITALARIO

quenos instrumentos a través de la piel hacia el
rinon para extraer el calculo.

La ureteroscopia se utiliza si el calculo esta en
la porcion media e inferior del uréter. Se pasa un
instrumento pequeno a traves de la uretra y la
vejiga, hasta el uréter. El instrumento contiene
una camara y otros instrumentos, que permiten
ver el calculo, quitarlo o romperlo en pedazos
mas pequenos, que se eliminan mas facilmente.

HERBENSURINA®
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NOTICIAS

FALLECE EUGENIO SANCHEZ, EXPRESIDENTE
DE ALCER PONTEVEDRA

Con profundo dolor desde la Federacion Nacional de Aso-
ciaciones ALCER compartimos el triste fallecimiento de
Eugenio Sanchez quien fuera presidente de ALCER Pon-
tevedra desde septiembre de 2017 y junio de 2021. La Jun-
ta Directiva y el Equipo Técnico se unen al dolor de los
familiares y amigos de Eugenio por este triste desenlace, es-
pecialmente a nuestros companeros de ALCER Pontevedra.
Descanse en Paz

ALCER presenta ARCO, una iniciativa
encaminada a mejorar el diagnostico
de la enfermedad renal crénica en

pacientes diabéticos La Fundacion Renal Inigo Alvarez

de Toledo presenta Salud Renal
Siempre

La Federacion Europea se reune para continuar con el proyecto
PREVENTCKD, centrado en la prevencion de la Enfermedad Renal

El consorcio del proyecto PREVENTCKD se ha reunido =
en Paris para compartir los avances que se han hecho en
el proyecto. El consorcio estda compuesto por EKHA, ISN,
EUTOX, IMEC, RENALOO vy ISS. Este proyecto esta co-fi-
nanciado por la Union Europea y su principal objetivo es
aumentar la conciencia tanto a nivel de la poblacion de
la UE como a nivel politico sobre las caracteristicas, im-
plicaciones e impacto de la ERC. Ademas, PREVENTCKD
trabaja activamente para prevenir el desarrollo de la ERC
mediante intervenciones tempranas y modificaciones en
el estilo de vida, realizando cribados en poblaciones en

1 de cada 7 espanoles presenta Enfermedad Renal Cronica
(ERC). Una realidad que afecta especialmente a las personas
con diabetes tipo 2 (DM2), ya que un tercio de estos pacien-
tes acaban desarrollando ERC, reduciendo su esperanza de
vida entre 6 y 10 anos. Son datos del manifiesto ARCO, im-
pulsado por nuestra Federacion y que cuenta con el aval de
7 sociedades cientificas y la colaboracion de Bayer. En el Dia
Mundial del Rindn queremos mostraros los resultados de una
iniciativa encaminada a mejorar el diagnostico de ERC en pa-
cientes diabéticos. Para presentar sus resultados y llamar a la
accion de todos los agentes implicados, expertos en nefrolo-
gia y primaria y portavoces de pacientes han representado al
equipo multidisciplinar del proyecto ARCO en un foro de Eu-
ropa Press con el objetivo comun de avanzar en la mejora de
la calidad de vida de los pacientes. Es ampliamente conocido

Esta plataforma pretende sensibilizar,
educar e informar sobre la enfermedad
renal a todos aquellos que los puedan ne-
cesitar, tanto personas con enfermedad
renal, familiares, como poblacién general.
Es un proyecto colaborativo y multidisci-
plinar en el que, hasta ahora, han partici-
pado ya unos 40 profesionales de nefro-
logia, enfermeria nefroldgica, psicologia,
trabajo social, nutricionistas, entrenado-
res deportivos, pacientes y familiares.

NOTICIAS
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el riesgo de desarrollar enfermedad renal cronica asociada a
la presencia de diabetes y su potencial evolucion hacia tera-
pia renal sustitutiva mediante dialisis y/o trasplante renal.

De hecho, una tercera parte de los pacientes con diabetes,
también son diagnosticados con enfermedad renal cronica,
hecho que ha contribuido a un alarmante aumento del 160%
en la tasa de mortalidad en los ultimos 5 anos. La enferme-
dad renal cronica asociada a diabetes mellitus tipo 2 no solo
aumenta el riesgo de pérdida irreversible de la funcion renal,
sino que también se asocia con una reduccion estimada de
entre 6 y 10 anos en la esperanza de vida de los afectados.
Ademas, esta condicion tiene un impacto significativo a nivel
clinicoy socioeconomico, generando un deterioro notable en
la calidad de vida y un incremento sustancial en el uso de re-
cursos sanitarios a traves de hospitalizaciones y tratamientos
de didlisis. Se estima que antes de finales de siglo, la enferme-
dad renal cronica se convertira en la 2X causa de muerte en
Espana.

PROYECTO

r T

ARCGe
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i ky Enlermedad Benal Cronica asaciada a IN2

Queremos que sea una plataforma viva, en
constante actualizacion, por lo que existe
la posibilidad de recoger las demandas y
sugerencias de sus usuarios, tanto de los
pacientes y la poblacion general, como
de los profesionales.

las personas con enfermedad renal.

INGLUYE

riesgo y fomentando la gestion proactiva de la salud para

g P g g g !

La Federacion Nacional ALCER organizara del 22
al 29 de septiembre un viaje internacional a Es-
tocolmo (Suecia), para personas con enfermedad
renal cronica y sus acompanantes, en cualquiera
de las etapas de la enfermedad (ERCA, dialisis y
trasplantes), durante una semana las/os partici-
pantes visitaran los lugares mas importantes de
la zona, (Catedral de Upsala, Museo Vasa, Museo
Astrid Lindgren, Ayuntamiento de Estocolmo, pa-
lacio Drottningholm, paseo en barco por el archi-
pielago, barco a las islas de los museos). Para las
personas que necesiten tratamiento de hemodia-
lisis se realizaran en turno de martes, jueves y sa-

bado en Estocolmo.

&
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MUJERY ERC

¢Qué ha supuesto ALCERYy el equipo médico para ti?

Con ALCER nos hemos sentido arropadas, comprendidas y, sobre todo, nos han dado esperanza
para el futuro. El equipo médico del hospital de cruces es simplemente maravilloso. Se han involu-
crado con las ninas desde el minuto uno y siguen haciéndolo con la misma intensidad.

MADRE DE DOS NINAS GEMELAS
ACTUALMENTE TRASPLANTADAS
DE RINON

Tienes otro hijo, Héctor, ;como lo ha vivido él?
Mi hijo mayor, Héctor, ha vivido y vive con mucho miedo la enfermedad de sus hermanas y por eso

decidimos que necesitaba apoyo psicologico.

BELEN HERRERA
GRUPO MUJER FEDERACION NACIONAL ALCER

¢La enfermedad de tus hijas ha hecho que cambien tus prioridades?
iPor supuesto! Damos por hecho la salud y hay que cuidarla. Tenemos que propiciar y disfrutar los
momentos buenos de la vida.

Mujery
enfermedad
renal

¢Como ha afectado la situacion en tu ambito profesional? ;Os ha afectado a tu parejay a tide

MUJERY ERC

REVISTA ALCER 208

¢Como conociste ALCER Bizkaia? :
En las primeras consultas la Doctora nos hablo de ALCER Bizkaia. Nos
dijo que funcionaban muy bien, y que seguro nos iban a ayudar, como
asi ha sido '

¢Cudles han sido las principales dificultades y retos como madre
de dos ninas con Enfermedad Renal?
Primero de todo, tener que aceptar que la vida de ellas y, por tanto de :
nuestra familia, ha cambiado. Después, empezamos con medicacion,
totalmente desconocida para nosotros, y un cambio en la dieta muy
estricto y muy duro para dos ninas de 8 afnos. Mi reto como madre es
facilitarles el camino, a pesar de los momentos duros, y que mis hijas
sigan viviendo y disfrutando felices. Que esta enfermedad no les pare,
sino que aprendan a vivir con ella. :

¢Como ha sido el apoyo de tu familia?

Como siempre, maravilloso. Estan para todo y eso es importantisimo
en momentos tan duros. Siempre estaré agradecida. :

la misma manera?

Yo estaba y estoy en paro. Si que me preocupa qué tipo de trabajo me puedo permitir teniendo
en cuenta los futuros ingresos y las consultas rutinarias. Mi pareja es autbnomo en jardineria, por
lo que trabaja con clientes particulares. La mayoria ha entendido nuestra situacion, pero hay una
minoria que su prioridad era un jardin perfecto y no han empatizado.

A dia de hoy, tus hijas estan trasplantadas, {como fue ese proceso? ;coémo lo viviste?

El proceso es duro. Tienes esperanza pero, a la vez, vives con el miedo a que no se complique
nada. En nuestro caso son nuestras hijas y mi sensacion era que al ser dos habia mas posibilidades
de que algo se complicase. Pero todo salio genial.

¢{Como es tu dia adiay el de las ninas ahora?

Yo estoy dedicada a ellas, a su medicacion, a su dieta, a sus rutinas... Las ninas con el trasplante
han ganado en calidad de vida. Estdn mucho mas vitales y asumiendo una vida con medicacion y
dieta que les ayuda a seguir asi de bien.

¢Cual es tu esperanza para el futuro?

A nivel médico, que sigan avanzado en la investigacion y consigan que el rindn trasplantado dure
hasta el final de la vida del paciente. A nivel personal, que mis hijas vivan y tengan la oportunidad
de desarrollarse sin que esto les afecte mas de lo debido.

¢Qué mensaje te gustaria compartir con otras madres que estén iniciandose en el camino de
la Enfermedad Renal?
Que confien en su equipo médico. Ellos saben qué es lo mejor para sus hijos y es muy importante

seguir sus indicaciones. Nuestra labor en casa es fundamental. Que nuestros hijos sientan que pue- :

den, por muy duro que sea. Que no vean nuestro miedo, pero si que sientan que les entendemos 'y
les acompanamos con todo nuestro amor, porque hay un rindn para ellos que les va a ayudar a es-

tar mucho mejor. Y por ultimo, que busquen el apoyo de la familia y amigos. Y, como no, de ALCER:

una asociacion que se implica y te ayuda a entender muchas cosas.

¢Qué supone para tila donacién de 6rganos?

Yo soy donante desde los 20 anos. Aun asi, cuando vives en primera persona lo que supone recibir
un organo o, en el caso de mis hijas, dos, tomas conciencia de como un acto de generosidad de tal
calibre cambia la vida y te da esperanza de futuro. Donemos, por favor.

www.alcer.org/revistas
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Delegacioén:

El Bierzo

Barrio La Placa. Avda Islas Baleares, 77
24400 Ponferrada (Leon)

Tel y fax: 987 41 76 75 / Movil 696 97 86 00
E-mail: alcerbierzo@gmail.com
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C/ General O’donell, 4
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En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
meédicas que aporten valor y esperanza a
pacientes de todo el mundo.
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https://personasrenales.org/

Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis
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O mientras espera
su trasplante.

Infébrmese sobre todas las opciones
y los puntos a tener en cuenta.
También para candidatos a trasplante renal.

Muevas Herramientas de Ayuda a la Toma de Decsidn Compartida
deel Tratameento Sustitutrvo Renal para Patentes y Familanes

Opciones de Tratamiento

Renal Sustitutivo
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Adapte el tratamiento a su vida,
no su vida al tratamiento



