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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:
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www.es.diaverum.com

Contactenos:
vacaciones@diaverum.com
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Tel.: 34 635 279 660

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

Querid@s amig@s de ALCER,

Tras el periodo veraniego, llega la
preocupacion por la gripe estacional,
anadida a la situacién endémica del
COVID, que realmente nunca se fue,
aunque con sintomas menos graves, por
lo que os seguimos recomendando la
vacunacioén conjunta gripe+covid para
continuar estando protegid@s.

En otono, la actividad de la FNA ALCER se
caracteriza siempre por ser unas semanas
llenos de reuniones de trabajo, jornadas,
congresos, eventos y presentaciones,
donde cada vez mas las personas con
enfermedad renal somos protagonistas,
y en las que seguimos aportando nuestra
vision y experiencia vivida como usuarios,
pacientes y personas con enfermedad renal.

Mientras leais estas lineas, estaremos
participando en el acto de presentacion
de la EXPO “Dialisis: Esperanza de

Vida”, que organiza la Real Academia

de Medicina de Espana, y donde estara

la sociedad cientifica SEN, junto con
nosotr@s. La EXPO estara durante los
meses de Octubre a Diciembre en Madrid,
en la sala de exposiciones de la real
academia de medicina de Espana.

Durante los dias 25 al 27 del mes de
Octubre, en el Palacio Fonseca de
Salamanca, tendremos nuestro primer
Congreso Nacional de Personas Renales,
donde celebraremos la 372 ediciéon de
nuestras jornadas nacionales y las 27°
edicion de jornadas castellanoleonesas
para personas renales, en formato
presencial. Este evento nos servira de
encuentro, para todo aquel que lo desee,
atodas las personas con enfermedad

renal, familiares, cuidadores, profesionales

y simpatizantes, para conocer los avances
de especial relevancia en el ambito renal.
Esperamos que podais participar y
desplazaros para poder compartir este
congreso de personas renales, que por
primera vez organizamos fuera de Madrid.

La FNA ALCER continua con la actividad
de su club de ocio, mediante la organizacion
de un viaje internacional a Estocolmo
(Suecia) para personas con enfermedad renal,
familiares y acompanantes, incluso estando

en tratamiento de didlisis. Podéis encontrar
toda lainformacion sobre este viaje en el
interior de esta revista.

Estamos trabajando yaen lemay
actividades del Dia Mundial del Rifion de
2025, con el lema “¢Estan tus rinones ok?
Detecta precozmente, protege tu salud
renal”. Por todo ello, la junta directiva de la
FNA ALCER, trabaja conjuntamente con los
profesionales de la Nefrologia, las sociedades
cientificas como SEN y SEDEN, el ministerio
de sanidad, instituciones internacionales y
fundaciones.

Aprovecho estas lineas, para solicitar a
los grupos politicos, la agilizacion de la
aprobacion de la ley para la proteccion
de los donantes en vida, que sigue su
tramite parlamentario, tras aprobarse
por unanimidad en el congreso, para
que pronto pueda ser una realidad, para
poder asi proteger social y laboralmente
a los donantes vivos. La donacion en vivo
en Espaia aun tiene margen de mejora,
y creemos que esta ley pueda dar un
impulso a la solidaridad de la gente que
donaunriién envida.

Os deseo mucha salud renal a tod@s, que
es lo que mas valoramos y entendemos
en nuestro colectivo. No os olvidéis de
vacunaros contra la COVID Yy la gripe
estacional, ya que las personas con
enfermedad renal somos colectivo
vulnerable y de riesgo.

Feliz Otono!
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LA
CISTINURIA

SE PRODUCEEN

NUESTRO ORGANISMO

POR UN PROCESO DE
OXIDACION

Carm
Cabrera,

Clinicos, Servici
de Analisis

Universitario
Ciudad Real

EL AMINOACIDO CISTINA,

o

ALCER

LA CISTINURIA ES UNA ENFERMEDAD CON-
GENITA DEL METABOLISMO DE LOS AMINOA-
CIDOS. EN CONCRETO ES UNA AMINOACIDU-
RIA, ES DECIR, UNA PATOLOGIA ORIGINADA
POR UN EXCESO DE EXCRECION A NIVEL RE-
NAL DEL AMINOACIDO AZUFRADO CONOCI-

DO COMO “CISTINA"

l aminoacido
cistina, se
produce en
nuestro orga-
nismo por un
proceso de oxidacion
a partir del aminoacido
esencial cisteina (Cys)
que también es un ami-
nodacido azufradoy que
forma parte de nuestras
proteinas. La cisteina al
ser un aminoacido esen-
cial, nuestro organismo
no lo puede sintetizary
necesitamos adquirirlo
en la dieta. Sin embar-
go la cistina que tam-
bién es un aminoéacido
constituyente de ciertas
proteinas de nuestro
organismo como las
queratinas de nuestro
peloy unas, lo podemos

LOS CALCULOS DE
CISTINA OBSTRUYEN LOS
CONDUCTOS URINARIOS,

Y LA EXPULSION DE LOS

MISMOS ES LA QUE
GENERA UN COLICO

NEFRITICO

sintetizar a partir de la
cisteina (Cys). Por lo
tanto la cistina tiene un
papel fisiologico impor-
tante en nuestro cuer-
po. ¢{Por qué algunas
personas no son capa-
ces de absorber a nivel
renal el aminoacido
cistina y se excreta en
grandes cantidades por
la orina? Esto de debe
al defecto congeénito de
una proteina transpor-
tadora que tenemos en
el rindn, en concreto en
el tubulo contorneado
proximal. En una perso-
na sana, los aminoaci-
dos que circulan libres
en la sangre se filtran a
través de los gloméru-
los renales debido a su
pequeno tamano, y se
reabsorben por protei-
nas transportadoras es-
pecificas para diferen-
tes aminoacidos en mas
del 95%. Con lo cual, no
perdemos a nivel renal
estos compuestos tan
importantes para nues-
tro organismo, que de
otra forma se perderian
en la orina. Las perso-
nas cistinuricas al tener
alterada una proteina
especifica transporta-
dora de cistina, no la

ENFERMEDAD RENAL
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pueden reabsorber

en el tubulo contor-

neado proximal del

en la proteina trans-
portadora de cistina
de nuestros rinones.

rindn. Esto conduce La cistinuria, es una

a una excrecion de

enfermedad que

este aminoacido en la se hereda de forma

orina, apareciendo

en autosomica recesiva

grandes cantidades.  en la mayoria de los

¢Cudl es el efecto

pacientes, es decir,
la persona cistinurica

adverso o toxico para  tiene 2 mutaciones en
nuestro organismode el transportador, una
una elevada excrecion heredada por via ma-

de cistina en orina?
La cistina es un ami-
noacido muy poco

soluble al pH norma

ternay la segunda por
via paterna. Los padres
de ninos cistinuricos

l  son portadores asin-

de nuestraorinaque  tomaticos, y la enfer-

suele ser ligerament

e medad aparece con

acida. Esto hace que la una probabilidad del
cistina precipite enlos 25% en sus descen-

conductos urinarios

de lugar a la formaci

y dientes. Sin embargo
on enalgunos pacientes

de célculos renales de tiene una herencia de

cistina. Es la formaci

de éstos célculos de
cistina y su posterior

eliminacion por los
conductos urinarios
la responsable de la

on tipo dominante incom-
pleta, de forma que
hay pacientes con una
unica mutacion en el
transportador que pre-
sentan la manifesta-

sintomatologia clinica  cién clinica de formar

que tienen los pacie

tes cistinuricos, toda

ella debida a la form
cion de calculos de
cistina, que son excl

n- caélculos de cistina. En
este segundo caso, los

a- padres de ninos citinu-
ricos también pueden

u- presentar la enferme-

sivos de personas que dad, y serian por tanto

tienen mutaciones

sintomaticos.

L

La prevalencia de esta enfermedad varia
en funcioén de la region geograficay de
la raza. En Espana la prevalencia es de 1
caso entre 1900. La enfermedad debuta
con la aparicion de un primer episodio de
colico nefritico por calculos de cistina. En
el 50% de los casos el primer episodio de
colico nefritico aparece en los primeros
10 anos de vida (edad pediatrica), sin em-
bargo hay pacientes que debutan de for-
ma mas tardia, incluso en la edad adulta.
La formacion de calculos se produce de
forma recurrente, es decir durante toda

la vida del individuo. Actualmente no
existe ninguna cura para la enfermedad,
pero si existen farmacos que retrasan la
formacion de los célculos. Igualmente
éstos pacientes requieren intervencio-
nes quirurgicas para la extraccion de los
calculos renales. Los calculos renales

de cistina son de extremada dureza, a la
vista son de aspecto coraliforme, de un
color amarillo “miel” duros y radioopacos
y son dificiles de eliminar por lo métodos
tradicionales que se utilizan para otros
célculos renales como los de oxalato de
calcio. Es decir, mediante la litotricia ex-
tracorporea por ondas de choque (LEOC)
se pueden eliminar la mayoria de cal-
culos convencionales. En el caso de los
calculos de cistina, unicamente se puede
emplear en aquellos calculos de tama-
Ao muy pequeno inferiora 1.5 cm. En la
mayoria de las ocasiones se requiere de
cirugia para eliminarlos como mediante
la técnica de nefrolitotomia percutanea
(NLP).

¢Cuales son sus sintomas?

La manifestacion clinica mas importante
y severa es la formacion de calculos rena-
les de cistina recidivantes de por vida. Sin
tratamiento, el riesgo de aparicion de un
nuevo calculo es de 1 al ano, con necesi-
dad de cirugia cada 1 a 3 anos.

Los calculos de cistina obstruyen
los conductos urinarios

Los calculos de cistina obstruyen los conductos
urinarios, y la expulsion de los mismos es la que
genera un colico nefritico. Qué se manifiesta con
dolor lumbar, hematuria y riesgo de infeccion de
orina. Aungue es una enfermedad que afecta a

ambos sexos por igual, los hombres por la dife-
rente anatomia urologica que presentan tienen
mas episodios de formacion de calculos que las
mujeres. Asi, en los varones la incidencia anual
de calculos es de 0.42 episodios/ano, y en las
mujeres es de 0.21 episodios/ano.

A consecuencia de la formacion recidivante de
calculos se producen otras manifestaciones clini-
cas asociadas como son: a) dano renal agudo, b)
hipertension, c) enfermedad renal crénica (ERC),
y d) enfermedad renal terminal. La hipertension

en los adultos con cistinuria aparece entre el
30-50% y se asocia a la ERC. La ERC es bas-
tante frecuente en estos pacientes, se pre-
senta en hasta el 70% de casos, y unicamente
evoluciona a enfermedad renal terminal con
necesidad de hemodialisis en el 5% de los pa-
cientes.

¢Como se trata?

Los tres pilares en los que se basa el tratamien-
to de los pacientes cinstinurios son: a) Dieta,
b) Farmacologia, y c) cuando falla la terapia
conservadora (dieta y farmacos) se hace nece-
sario el empleo de la LEOC en los casos que se
pueda utilizar y de cirugia: ureteroscopia flexi-
ble para piedras de menos de 20 mm, y la NLP
para piedras mayores a 15-20 mm.

a) Dieta

Los pacientes deben de seguir una dieta pobre en sal (baja en sodio), por una parte previene la hipertension
que es un problema derivado de la enfermedad, y por otro lado se aumenta la excrecion urinaria de cistina,
disminuyendo la formacion de célculos.

Como en otros enfermedades producidas por célculos urinarios, se debe realizar una elevada ingesta de agua
a diario. En concreto se recomienda beber entre 3-3.5 litros. Pero como ésto es a veces muy dificil de conseguir
sobre todo en los ninos, por lo menos se debe beber > 2 litros diarios de agua. Para aumentar la excrecion renal
de cistina.

b) Farmacos

b.1) Agentes alcalinizadores de la orina
El objetivo de estas sustancias es aumentar el pH de la orina, para evitar en la medida de lo posible la precipita-
cion de los cristales de cistina en los conductos urinarios, y asi se aumenta su solubilidad y posterior excrecion.
Se emplea el citrato de potasio como agente alcalinizante sold o en combinacion con otros farmacos como la
acetazolamida.

b.2) Agentes quelantes
Son sustancias que al interaccionar con la cistina forman compuestos mas solubles que se eliminan mas fa-
cilmente por la orina. Como agentes quelantes se dispone en el mercado de los siguientes: D-penicilamina,
tiopronina, y el captopril.

La D-penicilamina es un compuesto derivado del antibiotico penicilina, forma compuestos con la cistina que
son 50 veces mas solubles. Las dosis del farmaco se deben ajustar a cada persona de forma individualizada
para disminuir los efectos adversos y conseguir una eliminacion diaria de cistina de entre 100-200 mg/dia.

La tiopronina se comercializa en Espana en envases de comprimidos de 100 mg, y tiene un mecanismo de
accion similar a la D-penicilamina. Si se combina con agentes quelantes se potencia su accion terapéutica.

El captopril tiene una doble funcioén, anti-hipertensora y quelante, ya que se une a la cistina formando com-
puestos que son 200 veces mas solubles. Esta indicado en pacientes cistinuricos que ademas son hipertensos.

o
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DEL 30 DE JUNIOAL 6 DE JULIO SE
LLEVO ACABO EL CAMPAMENTO
CRECE, ELPROYECTO ESTRELLADE LA
FEDERACION NACIONAL DE ASOCIA-
CIONESALCER, EN COLABORACION
CONALCERHUELVAY ALCER GIRALDA.
QUEREMOS AGRADECER DE MANE-
RAESPECIAL ATODO EL EQUIPO DE
ENFERMERIA QUE PARTICIPO VOLUN-
TARIAMENTE EN EL CAMPAMENTO:
ANTONIO, PAULA, ROSA, ANDRES, RO-
SARIO, NEREAY LA DRA. JOSE JAVIER
JAULIN.

CAMPAMENTO

CRECE

AUELVA
2024

[ albergue Puerto Pe-

nas, del Grupo Andé-

valo Aventura, fue el

lugar de alojamiento

de los participantes en
el Campamento CRECE de este
ano, situado en un encantador
entorno rural con gastronomia
serrana, turismo activo y educa-
cion medioambiental. El campa-
mento se encuentra en la Zona
de las Penas, a diez kilbmetros
de Aroche y veinticinco de Por-
tugal, en el Parque Natural de la
Sierra de Aracena.

# Como cada ano, el equipo

“ de enfermeria estuvo a cargo

# de la salud y bienestar de los
menoxXZres, asegurando el
seguimiento personalizado de
la toma de medicacion. Ademas,
el equipo de monitores amenizo
los dias con actividades socio-
culturales. La organizacion del
campamento estuvo liderada
por tres profesionales de la

§ Federacion Nacional de Asocia-
ciones ALCER.
La inauguracion oficial tuvo lu-

QUEREMOS AGRADECERA
TODOS LOS COLABORADO-
RES QUE HAN HECHO PO-
SIBLE ESTE CAMPAMENTO
2024: FUNDACION ONCE,
FUNDACION SENEFRO,
SOCIEDAD ESPANOLA DE
NEFROLOGIA, DIAVERUM,
FRESENIUS MEDICAL CAREY
ASTELLAS

gar el 1 de julio en las instalacio-
nes del Albergue Puerto Pena,
contando con la presencia de
personalidades destacadas
como la alcaldesa de Aroche,
Dna. Cristina Romero; la jefa
del servicio de nefrologia del
Hospital Juan Ramoén Jiménez,
Dra. Sonia Cruz; la secretaria de
SEDEN, Dna. Sandra Maestre;

y el presidente de la Federa-
cion Nacional ALCER, D. Daniel
Gallego.

Durante la semana, los partici-
pantes disfrutaron de activida-
des multiaventura organizadas
por el Grupo Andévalo Aventura,
donde el “bosque suspendido”
fue una de las favoritas. El calor
se combatio con actividades
como aquadance y yoga en la
piscina, mientras que las vela-
das nocturnas incluyeron even-
tos clasicos como “la noche del
terror”. Se realizaron también
pruebas intelectuales, como un
Scape Room y una actividad te-
matica sobre criaturas del reino.
Ademas del componente ludico,
el campamento se distinguio
por sus talleres formativos,
destacando “Vida Sana, Rinon
Feliz”, impartido por la Sociedad
Espanola de Enfermeria Nefro-
logica, y “Inside Out”, un taller
sobre salud mental a cargo de
la psicologa Solar Rodriguez,
de la Fundacion Renal Inigo
Alvarez de Toledo. Francisco
Mohand, presidente de ALCER
Ebro, ofrecio una masterclass
sobre alimentacion saludable,

y ALCER Giralda lidero un taller
sobre habitos saludables y ejer-
cicio fisico.

CAMPAMENTO CRECE

www.alcer.org/revistas
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JOVENES CON DISCAPACIDAD Y
SUACCESO AL EMPLEO

Sara Munoz, Responsable de Empleo. Federaciéon Nacional ALCER

En el actual mercado la-
boral, la incertidumbre
y la competencia son
caracteristicas que plan-
tean un escenario com-
plicado para l@s jovenes
con discapacidad que
buscan una oportuni-
dad profesional, espe-
cialmente si nunca antes
han trabajado.

De hecho, segun el 82
informe  Jovenes con

En esta 9° edicion se harealizado una encuesta a 253
personas con discapacidad menores de 30 anos, de
las cuales, un 89,8% esta en busqueda de su primer
empleo. “La ausencia de experiencia laboral, la alta
competencia, las redes de contacto mas limitadas
entre los jovenes o las expectativas y requisitos de
las ofertas de empleo, hacen que las personas que
buscan un primer trabajo encuentren grandes difi-
cultades, que se ven amplificadas en el caso de los
jovenes con discapacidad, debido al ‘gap’ formativo,
la ausencia de accesibilidad y/o prejuicios y estereo-
tipos que frenan la voluntad de los empleadores a
la hora de incorporarles a los equipos de trabajo”,
explica en el informe Francisco Mesonero, director
general de la Fundacion Adecco.

Barreras de acceso

Entre las dos principales barreras en el acceso al
empleo que ha identificado la encuesta esta preci-
samente la barrera cultural, caracterizada por prejui-
cios y estereotipos profundamente arraigados en la
sociedad, que tienden a trasladarse a los procesos

ALCER

de seleccion en forma de decisiones excluyentes o
discriminatorias.

Hasta el 56,7% de los jovenes con discapacidad de-
clara haber sentido discriminacion en el proceso:
43,3% en la fase previa del curriculum y un 72% en
la propia entrevista de trabajo, donde han puesto en
duda o cuestionado sus capacidades o aptitudes
para el desempeno.

En segundo lugar, han identificado una barrera
formativa significativa, que viene de la falta de
programas educativos adaptados, lo que impi-
de a las personas jovenes con discapacidad ac-
ceder a la misma calidad de formacion que sus
coetaneos. Solo el 15,1% de ellas tienen estudios
universitarios, frente al 33,2% de la poblacion ge-
neral. En la misma linea, un 5,8% de las personas
con discapacidad no tiene estudios y un 23,9%
ha completado unicamente la formacion prima-
ria, cifras que se reducen al 0,5% y 9,6% entre el
resto de la poblacion.

Discapacidad, motor de
futuro, presentado el pa-
sado ano, las personas
menores de 30 anos con
discapacidad tardan una
media de 24,5 meses en
encontrar empleo, redu-
ciéndose este tiempo a
la mitad entre el resto de
las personas de su gene-
racion.

Todo esto se refleja en su
tasa de paro, que se situa
en el 48,1%, superando
con creces el ratio de des-
empleo de la media de su
generacion (27,7%), se-
gun el ultimo informe del
SEPE.

ESTE DERECHO
ESTA DESARROLLADO
EN EL RD 1148/2011 QUE
AFECTATANTO A TRABA-
JADORAS/ES POR
CUENTA PROPIA
(AUTONOMAS/OS) COMO
POR CUENTA AJENA
(ASALARIADAS/OS).

En esta 92 edicion se ha realizado una en-

cuesta a 253 personas con discapacidad
menores de 30 anos, de las cuales, un 89,8%
estd en busqueda de su primer empleo.
“La ausencia de experiencia laboral, la alta B0
competencia, las redes de contacto mas li- 20
mitadas entre los jovenes o las expectativas
y requisitos de las ofertas de empleo, hacen
que las personas que buscan un primer tra- 50
bajo encuentren grandes dificultades, que
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se ven amplificadas en el caso de los jévenes
con discapacidad, debido al ‘gap’ formativo, S
la ausencia de accesibilidad y/o prejuicios y 20
estereotipos que frenan la voluntad de los
empleadores a la hora de incorporarles a los 1@
equipos de trabajo”, explica en el informe o
Francisco Mesonero, director general de la Fuente: Fundacion Addeco
Fundacion Adecco.
- Barreras de acceso

" Entre las dos principales barreras en el acceso al empleo que ha identificado la encuesta esta precisamente la :
* barrera cultural, caracterizada por prejuicios y estereotipos profundamente arraigados en la sociedad, que tienden :
© a trasladarse a los procesos de seleccion en forma de decisiones excluyentes o discriminatorias. Hasta el 56,7% :
- de los jovenes con discapacidad declara haber sentido discriminacion en el proceso, 43,3% en la fase previa del :
- curriculum y un 72% en la propia entrevista de trabajo, donde han puesto en duda o cuestionado sus capacidades
: 0 aptitudes para el desempeno. En segundo lugar, han identificado una barrera formativa significativa, que viene :
: de la falta de programas educativos adaptados, lo que impide a las personas jovenes con discapacidad acceder :
- a la misma calidad de formacion que sus coetaneos. Solo el 15,1% de ellas tienen estudios universitarios, frente al :
: 33,2% de la poblacion general. En la misma linea, un 5,8% de las personas con discapacidad no tiene estudios y :
: un 23,9% ha completado unicamente la formacion primaria, cifras que se reducen al 0,5% y 9,6% entre el resto de :
. la poblacion. :

EMPLEO

www.alcer.org/revistas



EMPLEO

REVISTAALCER 210

Con todo, recalcan que esta brecha también es cualitativa: mas de la mitad de los y las jovenes con
discapacidad (el 55%) tiene una vocacion concreta, pero no cree que pueda dedicarse a ella profesio-
nalmente al no existir formaciones homologadas ni adecuadas para su tipo de discapacidad.

- Motivaciones para el empleo: normalizar su vida

Las motivaciones de los y las jovenes con discapacidad para trabajar comparten muchas similitudes
con las de las personas de su generacion, pero presentan ciertos matices. Asi, es significativo que el
aspecto que mas valoran es la posibilidad de incrementar su autoestima y realizarse profesionalmente
(72,3%). Por otra parte, un 68,4% tiene como principal objetivo ser independiente economicamente y
un 55% desea incrementar su circulo social y red de contactos. Por ultimo, un 51% aspira, a traves del
empleo, a conseguir una vida estable y normalizada.

¢Cual es tu principal motivacién para buscar empleo?

Los obstaculos significativos que afrontan los jovenes con discapacidad en su acceso al mer-
cado laboral les motivan a buscar formulas para acercarse a las empresas, con vistas a mejorar
sus oportunidades de empleo. Por ejemplo, participar en programas de mentoria, dirigidos por
profesionales de empresas (84,9%). Ademas, desean realizar practicas en organizaciones para
capacitarse en un puesto de trabajo concreto (80,6%) y participar en talleres y/o webinars sobre
busqueda de empleo, donde puedan recibir consejos practicos y orientacion laboral por parte
de expertos (72,1%).

Algunas recomendaciones para que los jovenes con discapacidad puedan acceder a un primer
empleo son identificar habilidades blandas y destacarlas en el curriculum, construir un discurso
en positivo sobre la discapacidad, utilizar servicios de apoyo y redes de contacto o sistemas de
Inteligencia Artificial.

Desde Federacion Nacional ALCER, ofrecemos a l@s jovenes y adult@s con enfermedad renal
cronica el Servicio Integral de Empleo (https://alcer.org/empleo/), especializado en el apoyo a
la incorporacion al mercado laboral de personas con discapacidad, constituido por un equipo
multidisciplinar.

&Cudl es tu principal motivacidn para busear emplec?
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ASHUA conmemora el Dia Internacional del SHUa denunciando que, aun en el 2024, hay pro- :
blemas para salvar VIDAS por negar el acceso a tratamientos autorizados por el Ministerio de :
Sanidad y la Agencia Espanola de Medicamentos y Productos Sanitarios.

“Correr para Salvar Vidas”, aunque parezca un eslogan, es una advertencia a los profesionales de la
salud, porque solo un rapido diagnostico del SHUa y el tratamiento adecuado pueden salvar la vida de :
una persona. :

El SHUa es una de las 7000 enfermedades raras identificadas, solo el 10% de ellas tienen un tratamiento :
eficaz, y los pacientes SHUa tienen la gran suerte de disponer, desde el 2011, de tratamientos que sal- :
van la vida, pero la asociacion ASHUA exige mas, porque sin investigacion y sin un rapido diagnostico,
seguiremos perdiendo 6rganos y vidas. Con el seguimiento que realiza ASHUA, se puede constatar que :
en el 2024, es decir, 13 anos después de la aparicion del primer medicamento para esta enfermedad
rara, todavia hay pacientes que pierden su funcion renal por la ineficacia de algunos doctores, o quizas
por la presion de las administraciones publicas para reducir el gasto sanitario, ¢y cuanto vale la vida de :
una persona? '

La Asociacion Sindrome Hemolitico Urémico Atipico (ASHUA) conmemor6 el 24 de septiembre, el Dia In-
ternacional de la Enfermedad del Sindrome Hemolitico Urémico Atipico (SHUa) junto con muchas otras
asociaciones de otros paises. Este dia 24 se confirma como un icono para los pacientes, profesionales
de la salud, y se espera que también para las administraciones publicas, porque se debe recordar que el
SHUa se puede vencer, y la investigacion es la llave para evitar que los pacientes mueran. '

En el 2010 la EMA (Agencia Europea del Medicamento) autorizo el primer medicamento para esta en- :
fermedad ultra rata y potencialmente mortal, y el Ministerio de Sanidad de Espana lo incorporé dentro
del Sistema Nacional de Salud para que inmediatamente las comunidades autonomas (CC AA) empeza- :
ran a administrarlo a los pacientes. Hubo que esperar varios anos para que la totalidad de las CC AA lo
administraran a todos los pacientes y transcurrieron exactamente 4 anos, es decir, que durante 4 anos
se discrimino a los pacientes simplemente por vivir en una CC AA que no hizo su trabajo, poniendo en :
riesgo la vida de muchos pacientes. ;

Hoy en dia, en 2024, la asociacion ASHUA sigue mas activa que nunca, ayudando a pacientes y familia-
res, colaborando con doctores e investigadores, pero sin duda alguna dando un paso muy importante
con la colaboracion de la Sociedad Espanola de Calidad Asistencial (SECA) con la cual se han creado las
Normas para la Certificacion de la Atencion a los Pacientes con Sindrome Hemolitico Urémico Atipico,
tanto para pacientes adultos como pediatricos (estandares de calidad para el abordaje del SHUa). En co- :
laboracion con expertos nefrélogos de toda Espana estas normas deben aportar claridad sobre como se
debe actuar con un paciente en riesgo de muerte. Las dos normas QualiSHUa ya estan disponiblesy la :
certificacion de centros sanitarios, servicios o unidades, constituye una de las estrategias mas utilizadas
para asegurar la calidad. Los sistemas de certificacion a los que estamos acostumbrados en el sector :
sanitario se iniciaron en 1919 en Estados Unidos de la mano de la Joint Commission International (JCI).
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EL EJERCICIO FiSICO HA
EMERGIDO COMO UNA
INTERVENCION SEGURA
Y BENEFICIOSA PARALOS

PACIENTES CON CANCER
RENAL :

)

ALCER

EL CANCER RENAL ES UNO DE LOS TIPOS
DE CANCER MAS COMUNES QUE AFECTA
A LOS RINONES, REPRESENTANDO APRO-
XIMADAMENTE EL 3% DE TODOS LOS CA-
SOS DE CANCER EN ADULTOS. ENTRE LOS
FACTORES DE RIESGO MAS RECONOCI-
DOS PARA EL DESARROLLO DEL CANCER
RENAL SE ENCUENTRAN EL TABAQUIS-
MO, LA OBESIDAD, LA HIPERTENSION Y
LA EXPOSICION A CIERTOS QUIMICOS TO-
XICOS. ADEMAS, SE HA OBSERVADO UNA
MAYOR INCIDENCIA EN HOMBRES QUE EN
MUJERES, Y EL RIESGO INCREMENTA CON

LA EDAD.

L ejercicio fisico
ha emergido
como una inter-
vencion seguray
beneficiosa para
los pacientes con cancer
renal, ofreciendo ventajas
significativas durante las
diferentes fases del trata-
miento. Existen varios tipos
de tratamientos que los
pacientes con cancer renal
pueden recibir, como la
cirugia, la terapia dirigida
y lainmunoterapia, cada
uno con efectos secun-
darios especificos que el
ejercicio puede mitigar.
Cirugia: En el contexto de
la nefrectomia, que es una
de las opciones quirurgi-
cas mas comunes para
el tratamiento del cancer

EL EJERCICIO FiSICO
OFRECE VENTAJAS
SIGNIFICATIVAS

DURANTE LAS
DIFERENTES FASES DEL
TRATAMIENTO

renal, el ejercicio preope-
ratorio y postoperatorio
ha demostrado reducir
las complicacionesy
acelerar la recuperacion.
Un estudio de Hojan et al.
(2020) publicado en BMC
Cancer evaluo los efec-
tos de un programa de
ejercicio preoperatorio en
pacientes sometidos a ne-
frectomia y encontré que
aquellos que participaron
en el programa mostra-
ron una menor pérdida
de masa muscular y una
recuperacion mas rapida
de la capacidad funcional
después de la cirugia.
Ademas, estos pacientes
reportaron una mejor
calidad de vida postope-
ratoria comparado con los
pacientes que no realiza-
ron ejercicio (Hojan et al,,
2020).

Terapia dirigida: La tera-
pia dirigida, que incluye
medicamentos como
sunitinib o pazopanib, es
un pilar en el tratamiento
del carcinoma de células
renales avanzado. Sin
embargo, estos tratamien-
tos pueden causar fatiga
severa, que es un efecto
secundario debilitante
para los pacientes. En

un estudio de Courneya
et al. (2013) publicado

-
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en Journal of Clinical
Oncology, se observo
que el gjercicio aerobi-
co moderado mejoro
significativamente los
niveles de fatiga y la
capacidad cardiorres-
piratoria en pacientes
que recibian terapia
dirigida. El ejercicio no
solo ayudo a mitigar la
fatiga, sino que también
mejoro la adherencia al
tratamiento, lo cual es
crucial para la efectivi-
dad de la terapia (Cour-
neya et al., 2013).
Inmunoterapia: La
inmunoterapia, otra mo-
dalidad de tratamiento
utilizada en el cancer
renal, también se asocia
con efectos secun-
darios como la fatiga,
debilidad musculary
pérdida de masa corpo-
ral magra. El ejercicio
de resistencia, en parti-
cular, ha mostrado ser
eficaz en contrarrestar
la sarcopenia inducida
por la inmunoterapia.
Un estudio de Moulin
et al. (2021) en Cancer
Medicine demostro que
un programa de entre-
namiento de resistencia
de 12 semanas mejoro
la masa musculary la
fuerza en pacientes con
cancer renal que esta-
ban recibiendo inmu-
noterapia. Este tipo de
ejercicio también ayudo
a mantener la funcion
fisica general, lo que es
vital para la indepen-
denciay calidad de vida
de los pacientes (Mou-
lin et al., 2021).

Prevencion de Enfer-
medades Secundarias
A largo plazo, los pa-
cientes que sobreviven
al cancer renal pueden
enfrentar un mayor ries-

go de desarrollar otras
enfermedades cronicas,
como enfermedades
cardiovasculares, dia-
betes tipo 2 y osteopo-
rosis. El ejercicio fisico
es una herramienta
esencial no solo para la
rehabilitacion post-can-
cer, sino también para
la prevencion de estas
comorbilidades.

Prevencion de Enfer-
medades Cardiovas-
culares: Los sobre-
vivientes de cancer
renal tienen un mayor
riesgo de desarrollar
enfermedades cardio-
vasculares debido a los
tratamientos agresivos
que pueden afectar el
sistema cardiovascu-
lar. El ejercicio regu-

lar, especialmente el
ejercicio aerobico, ha
demostrado ser efectivo
en la mejora de la salud
cardiovascular en esta
poblacion. Segun un
estudio publicado por
Jones et al. (2014) en
JAMA Oncology, los
pacientes que realiza-
ban ejercicio aerobico
moderado durante y
después del tratamiento
oncologico mostraron
una reduccion significa-
tiva en los marcadores
de riesgo cardiovas-
cular, como la presion
arterial y los niveles de
colesterol. Esto subra-
ya la importancia del
ejerciciocomo una
intervencion preventiva
contra enfermedades
del corazon en sobrevi-
vientes de cancer renal
(Jones et al., 2014).

Control de la Diabetes
y otras Enfermedades

Metabolicas: La terapia
sistémica para el cancer

renal puede inducir resistencia a la insulina
y aumentar el riesgo de diabetes tipo 2. El
ejercicio fisico regular es una intervencion
comprobada para mejorar la sensibilidad a la
insulina y controlar los niveles de glucosa en
sangre. Un estudio de Ligibel et al. (2012) en
Journal of Clinical Oncology demostré que
un programa de ejercicio combinado (ae-
robico y resistencia) de 16 semanas mejoro
significativamente los marcadores de control
glucémico en pacientes con cancer, redu-
ciendo asi el riesgo de desarrollar diabetes
tipo 2 (Ligibel et al., 2012).

Salud Osea y Muscular: La pérdida de masa
Osea y muscular es una preocupacion critica
en pacientes con cancer renal, especialmen-
te en aquellos que han recibido terapias que
inducen a la sarcopenia y la osteoporosis.

El entrenamiento de resistencia, que inclu-
ye ejercicios de levantamiento de pesas 'y
ejercicios de peso corporal, ha demostrado
ser particularmente efectivo en la preserva-
cion de la densidad mineral 6sea y la masa
muscular. Un ensayo clinico publicado por
Winters-Stone et al. (2011) en Medicine &
Science in Sports & Exercise evidencio que el
entrenamiento de resistencia no solo previno
la pérdida 6sea en sobrevivientes de cancer,
sino que también mejoro la fuerza muscular,
lo que es crucial para la prevencion de caidas
y fracturas (Winters-Stone et al,, 2011).

Tipos de Ejercicio y Recomendaciones
para Pacientes con Cancer Renal

El ejercicio fisico es una intervencion clave
en el manejo del cancer renal, y su implemen-
tacion debe ser cuidadosamente adaptada

a las necesidades y capacidades de cada
paciente. Los tipos de ejercicio se dividen
generalmente en tres categorias principales:
ejercicio aerobico, entrenamiento de resis-
tencia, y ejercicios de flexibilidad y equilibrio.
Cada uno de estos tipos de ejercicio tiene
beneficios especificos y se recomienda en
distintas combinaciones segun el estado de
salud y el tratamiento del paciente.

Ejercicio Aerobico

El ejercicio aerobico, también conocido como
ejercicio cardiovascular, incluye actividades
que aumentan la frecuencia cardiaca y mejo-
ran la capacidad cardiovascular y pulmonar.
Ejemplos de ejercicios aerobicos incluyen
caminar, nadar, andar en bicicleta y correr.

Entrenamiento de Resistencia

El entrenamiento de resistencia implica ejer-
cicios que fortalecen los musculos, general-
mente mediante el uso de pesas, bandas de
resistencia o el propio peso corporal. Este
tipo de ejercicio es crucial para prevenir la
pérdida de masa muscular (sarcopenia) que
€es comun en pacientes con cancer renal, es-
pecialmente aquellos sometidos a tratamien-
tos que inducen catabolismo muscular.

Beneficios en Pacientes con Cancer Renal:
El entrenamiento de resistencia no solo ayu-
da a mantener o aumentar la masa muscular,
sino que también mejora la fuerzay la funcion
fisica, lo que es esencial para la independen-
ciay la calidad de vida. Un estudio publicado
en Supportive Care in Cancer por Mourtzakis
et al. (2013) mostro que los pacientes con
cancer que participaron en un programa de
entrenamiento de resistencia experimenta-
ron mejoras en la masa corporal magra y en
la fuerza muscular, lo cual fue particularmen-
te beneficioso en pacientes que recibian tra-
tamientos agresivos como la quimioterapia y
la inmunoterapia (Mourtzakis et al., 2013).

Ejercicios de Flexibilidad y Equilibrio

Estos ejercicios incluyen estiramientos y acti-
vidades que mejoran la flexibilidad y el equi-
librio, como el yoga y el Tai Chi. Aunque no
se consideran ejercicios principales para la
mejora de la capacidad aerobica o la fuerza,
son fundamentales para prevenir caidas, me-
jorar la movilidad y reducir la rigidez muscu-
lar, especialmente en pacientes mayores o
aquellos con movilidad reducida debido al
cancer o sus tratamientos.

Beneficios en Pacientes con Cancer Renal:
El yoga y el tai chi han mostrado beneficios
en la reduccion del estrés, mejora del equili-
brio, y aumento de la flexibilidad en pacien-
tes con cancer. Un estudio publicado por
Mustian et al. (2013) en Journal of Clinical
Oncology observo que pacientes con cancer
renal que participaron en programas de yoga
experimentaron una mejora significativa en
la calidad del sueno y una reduccion del es-
trés percibido, lo cual es esencial para la re-
cuperacion y el bienestar general (Mustian et
al, 2013).
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Ejercicio cardiovascular

Duracion: Se sugiere un minimo de 150 minutos por semana, divididos en sesiones de 30 minutos la mayoria de los
dias de la semana.

- Frecuencia: 3-5 dias a la semana es ideal para obtener beneficios 6ptimos, aunque se puede ajustar segun la toleran-
ciay la respuesta del paciente.

Ejercicio de fuerza:

- Duracion: 2-3 sesiones por semana, con cada sesion durando entre 30 y 45 minutos.

- Frecuencia: Se recomienda incorporar ejercicios para todos los grupos musculares principales (piernas, espalda, pe-
cho, abdomen, brazos y hombros) en cada sesion, con al menos un dia de descanso entre sesiones.

Estiramientos y equilibrio:

- Duracion: Se recomienda realizar sesiones de 20-30 minutos, 2-3 veces por semana.

- Frecuencia: Incorporar ejercicios de flexibilidad y equilibrio al menos 2-3 veces por semana es ideal para complemen-
tar los beneficios del ejercicio aerobico y de resistencia.

Consideraciones Especiales y Precauciones

Los pacientes con cancer renal pueden enfrentar diversas limitaciones fisicas y riesgos que deben ser considerados
al disefar un programa de ejercicio. Es crucial que los programas de ejercicio sean personalizados y supervisados por
profesionales, especialmente cuando los pacientes presentan comorbilidades, estan en tratamiento activo, presentan
metastasis 0seas o tienen una funcion renal comprometida. En este sentido monitorizar el ejercicio, evitar ejercicio de
alta intensidad como correr o saltos, evitar cargas excesivamente altas en los ejercicios de fuerza y adaptar los ejerci-
cios a las posibles lesiones de cada persona.

Conclusion

El ejercicio fisico es una intervencion que ofrece numerosos beneficios para los pacientes con cancer renal, tanto antes como
durante el tratamiento y también en la fase de supervivencia. Desde la reduccion de la fatiga y mejora de la funcion fisica
durante la terapia, hasta la prevencion de enfermedades cronicas como las cardiovasculares y la diabetes a largo plazo, el
gjercicio debe considerarse una parte integral del plan de tratamiento para estos pacientes. Cada vez es mas importante im-
plementar un enfoque multidisciplinar que incluya el ejercicio como una estrategia clave para mejorar la calidad de vida 'y

la supervivencia en pacientes con cancer renal.

www.alcer.org/revistas
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Desde la Federacion Nacional ALCER
queremos dar las gracias a todos/as los/las
participantes del viaje por confiar
y acompanarnos una vez mas,
por compartir sus vidas

ESTOCOLINO 20224)

14 participantes necesitaron
tratamiento de hemodialisis,
el tratamiento lo recibieron en el centro

de dialisis Diaverum Solna (Estocolmo)

el22al29de
septiembre,
Estocolmo
fue el lugar
elegido para
albergar al grupo de perso-
nas con enfermedad renal
cronica y sus acompanan-
tes. En esta edicion conta-
mos con la participacion de
48 personas, de las cuales
14 estaban en tratamiento
de hemodialisis, 1 en diali-
sis peritoneal, 2 en consulta
de ERCAY 11 con tras-
plante renal; el resto de los
participantes eran acompa-
nantes. Los participantes se
desplazaron desde Alican-
te, Almeria, Bilbao, Ciudad
Real, La Coruna, Leon,
Madrid, Murcia, Pamplona,
Sevilla, Toledo, Valencia
y Zaragoza. El punto de
salida fue desde Madrid,
concretamente desde el
aeropuerto Adolfo Suarez.
Volamos hasta Estocolmo,
y alallegada ala ciudad
pudimos realizar una visita
panoramica recorriendo
la ciudad vieja, donde
se encuentran el Palacio
Real, la Catedraly la Torre
Kaknas. Al dia siguiente,
después del desayuno, nos
dirigimos al embarcadero,
donde embarcamos en un
navio para visitar las islas
de Estocolmo, pudiendo
admirar los paisajes natu-
rales. Después del almu
erzo, continuamos con la
visita al barrio judio, donde
descubrimos la historia y el
patrimonio judio, visitando
la gran sinagoga y el me-
morial Raoul Wallenberg.
Al dia siguiente, el grupo
realizo una visita al Ayunta-
miento, donde se celebra
el banquete de los premios
Nobel. Después del almuer-

&

ALCER

zo, nos trasladamos al cen-
tro de dialisis para aquellas
personas que necesitan
recibir tratamiento de diali-
sis durante el viaje. El resto
del grupo pudo disfrutar
de una tarde de tiempo
libre. En el cuarto dia del
viaje, pudimos disfrutar
realizando una excursion a
las ciudades de Sigtunay
Upsala, cuna de la civili-
zacion sueca. Queremos
destacar la Catedral de
Uppsala, que es uno de los
monumentos mas notables
del norte de Europa; en su
biblioteca se encuentra el
Codex Argenteus. Después
de disfrutar del almuerzo

y de tiempo libre, regre-
samos a Estocolmo. Al

dia siguiente, visitamos el
Palacio de Drottningholm,
conocido como el “Versa-
lles sueco” y Patrimonio
de la Humanidad por la
UNESCO. Después del
almuerzo, nos trasladamos
nuevamente al centro de
dialisis para quienes ne-
cesitan recibir tratamiento
de dialisis durante el viaje.
El resto del grupo pudo
disfrutar de una tarde de
tiempo libre. Llegamos al
sexto dia del viaje y salimos
para embarcar y dirigirnos
a laisla de Djurgérden,
haciendo un recorrido por
todas las islas para poder
contemplar todos los par-
ques. Visitamos el museo
de Astrid Lindgren (autora
de Pippi Calzaslargas) y el
popular museo de Vasa,
que alberga un navio del
siglo XVII. Despueés del
almuerzo, pusimos rumbo
al norte para hacer una
visita guiada por el barrio
Ostermalm, el mas lujoso
de Estocolmo.
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fConoces la nueva plataforma gue
te ayudara a cuidar tus rifiones?

Porguse SEMPRE S@ pusde
hacer alge por la sakud renal

FURDACIONRENAL Federacion Nacional
lfiga Abvarez de Toledo

Convocada la 8* edicion de ayudas econOmicas para
estudiantes con Enfermedad Renal Crénica

© La Fundacion Renal Ifiigo Alvarez de Toledo y la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER convocan :
¢ las Ayudas al estudio 2024-2025 para personas con Enfermedad Renal Cronica, que este ano alcanzan su :
: octava edicion, y cuyo objetivo es facilitar el acceso a la formacion reglada de este colectivo. :

. Losrequisitos para optar a estas ayudas son: estar en tratamiento renal sustitutivo o ERCAy estar cursando
. estudios secundarios (ESO, FP o Bachillerato) o estudios universitarios. Se podran solicitar a partir deldia 8 :
: deoctubre através de la pagina web de ALCER www.alcer.org. El plazo de solicitud finaliza el 4 de noviem- :
. brey el resultado de la seleccion se dara a conocer a los beneficiarios el 30 de noviembre. :

. Las personas interesadas podran presentar su solicitud a traveés de la web alcer.org, por correo electronico
: aayudas@alcer.org, o por correo ordinario segun figura en las bases de la convocatoria. :

ALCER participa en el Patient Experience Day:
El evento universitario para futuros médicos

: Daniel Gallego, presidente de Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, participo el pasado 21 de
: septiembre en la segunda edicion del Patient Experience Day, el evento universitario para futuros médicos :
. con el paciente como protagonista. Un encuentro organizado por la Facultades de Medicina de Madrid :
. para estudiantes de medicina de tercero a sexto curso. Se trata de una ventana abierta a la experiencia del
paciente: testimonios, expectativas, propuestas, vision de futuro, etc. :

. Gallego, en representacion del movimiento asociativo ALCER, tuvo la oportunidad de dirigirse a los futu- :
: ros médicos de Madrid, dando su testimonio desde su debut en la enfermedad renal cronica, el proceso :
. de afrontamiento de la enfermedad, su formacion para conocer la misma y su afrontamiento actual como :
: maximo responsable del colectivo de personas con enfermedad renal que componen el movimiento aso- :
. ciativo ALCER. :

Accede a toda la informacion en el siguiente enlace: pxpday.es

www.alcer.org/revistas
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Hablamos con Patricia Pardo,
copresentadora del progra-
ma de Mediaset
“VVamos a ver”

¢Qué le llevo a desempe-
Aar su carrera profesio-
nal como periodista?
Inicialmente me gustaba
el periodismo porque me
gustaba mucho escri-

bir, ademas me llamaba
mucho la radio, contar
historias y las ondas me
apasiona, son dos de mis
asignaturas pendientes.
Después de la realizacion
de un master de radio tele-
vision, comence a trabajar
en una productoray ya
me quedé en el mundo de
la television.

¢Coémo fueron sus co-
mienzos en la television?
Mis comienzos fueron en
Antena 3 siendo reporte-
ra, y al poco tiempo vine
a Mediaset y trabajé en
programas como “Qué
esta pasando” y “El Bus-
cador”, como reportera.
Estar al pie de la calle en
busca de la noticia te da
muchisimas tablas. Me
he formado siguiendo la
noticia en el dia a dia. Es
una perspectiva diferente
para seguir la noticia en
plato. Esos fueron mis co-
mienzos en la television.
Comencé como colabora-
dora de actualidad en el
programa de Ana Rosa, y
poco a poco me fui espe-
cializando hasta hoy.

La donacion de 6rganos es una accion
sumamente generosay necesaria.
Salvavidas y aporta calidad de

vida a las personas que padecen
enfermedad renal.
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¢{Como es un dia en la redaccion
de “Vamos a ver”?

Muy intenso, me levanto a las
cinco de la manana y me vengo

a la redaccion para comenzar

a preparar el programa. Hacer

un programa de actualidad es
frenético, ya que con el paso de
los minutos van cambiando las
noticias. El dia a dia evoluciona
mucho. Es un programa muy vivo,
no hay monotonia, se improvisa
mucho.

¢Qué otra faceta profesional le
gustaria hacer?

Radio. En un formato muy ligado
a la actualidad, las entrevistas en
directo, narrar las cosas que estan
sucediendo. Siempre ligada a la
actualidad. Cada vez me gusta
mas abordar los temas que tienen
que ver con la ciencia y la salud.
Crear conciencia social, ayudar a
la gente.

¢Conoce la enfermedad renal?
En mi familia hay un caso concre-
to de una persona trasplantada
de rinon, lleva mas de veinte anos
con el injerto y gracias a que

se cuida muchisimo tiene muy
buena calidad de vida. Ademas,
muy pronto abordaremos en el
programa el tema de la enferme-
dad renal y tanto Joaquin como
yo estamos formandonos en la
prevencion de la enfermedad y

@
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Trato de comer muy sano
y de mantener el cuerpo
en movimiento, activado.
Me encanta caminar.

las enfermedades asociadas a
ella como la diabetes, la hiper-
tension y el riesgo cardiovascu-
lar. Podemos ayudar al publico a
prevenir la enfermedad o fome-
tarel diagnostico precoz de la
enfermedad.

¢Qué cuidado de la salud llevan

acabo en casa?

El primer cuidado de la salud en

casa es eleminar el azucary los

alimentos procesados de la dieta.

Y se puede hacer, querer es
poder. Hay que organizarse y

concienciarse. Dada la economia

de hoy en dia, debemos buscar

los alimentos adecuados que se

puedan ajustar al bolsillo de la
poblaciény, a su vez, que sean
productos saludables.

¢Como logra evadirse de la pre-
sion mediatica que en situacio-
nes esta sometida debido a su

profesion?
Al principio, cuando te llega de
golpe, te afecta, pero una vez

que lo gestionas te acostumbras

a ello. En la actualidad soy mas

abierta, expongo mas mi opinion
de una manera mucho mas abier-
ta. Me ayuda mucho hacer depor-
te para desconectar y valorar que
lo que mas importa es la opinion
de los tuyos. Es una de las partes

que tengo bien gestionada.
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El 1 dejulio dio comienzo una de las actividades mas
esperadas por ninos y jovenes con enfermedad re-
nal cronica (ERC): el campamento CRECE de Alcer.
Chavales con edades comprendidas entre los 8 y los
17 anos disfrutaron de 8 dias llenos de actividades,
cada cual mas divertida, pensadas por y para ellos.

Tuvimos el placer de que Alcer nos invitara a la Junta
Directiva de la SEDEN (Sociedad Espanola de Enfer-
meria Nefrologica), a la inauguracion oficial de este
campamento y por supuesto, alli nos presentamos
Sandra Maestre, Tesorera, e Inmaculada Moreno,
Vocal de Hospitalizacion y Pediatria de la SEDEN.
iMenudo paraje para los chavales! Alojados en plena
naturaleza en Aroche, en la provincia de Huelva, ro-
deados de arboles, flores, montanasy con una agen-
da de actividades que no iban a dar lugar al aburri-
miento. Unas semanas antes de que llegase la fecha
de ir a Huelva, nos pusimos en contacto nosotras

EXPERIENCIADELASEDENENEL
CAMPAMENTO CRECEDEALCER

R 1

dos y decidimos organizar unas actividades muy di-
vertidas aptas para todas las edades. La primera fue
un concurso con la tematica “Vida sana, rinon feliz”,
en el que los dividimos en 3 grupos que competian
entre si para ver quién acertaba mas preguntas so-
bre vida saludable con enfermedad renal. Al equipo
que fallaba una pregunta, era perseguido y regado
con agua. jFue divertidisimo! Para desempatar, los
3 equipos tuvieron que bailar al ritmo de la musica
y no faltaron voluntarios para liderar el baile al que
luego nos sumamos todos. Otra de las actividades
que organizamos desde la SEDEN, fue con unos ro-
tuladores de agua magicos con los que pasaron un
buen rato entretenidos. Les encantd a pequenos y
a mayores. Después de concursar, bailar y hacer ta-
toos acuaticos, no queriamos dejar de obsequiar a
todos los participantes y voluntarios, con un peque-
no detalle de parte de SEDEN: una botella de agua
de aluminio con nuestro logo.

22/

A las 18 horas, llegd el momento mas formal de la
tarde en el que se dio paso a las autoridades y en
el que, en representacion de la SEDEN, se dijeron
unas palabras dirigidas a los presentes, pero en
especial a los protagonistas del campamento, en
el que trasmitimos el deseo de querer CRECEr, ha-
ciendo alusion al nombre de este campamento que
es CRECE: “querer crecer en conocimiento, en in-
novacion, en investigacion, en humanizacion, pero
sobre todo, en crecer con vosotros, estar presentes
y acompanaros en todas las etapas de vuestra en-
fermedad renal: desde la ERCA hasta el trasplante y
desde la infancia hasta la adultez”.

“Desde SEDEN estamos muy concienciados de los

beneficios que tienen las actividades al aire libre en
los ninos y adolescentes como disminucion del estrés, de la tension arterial y, como es el caso, la
socializacion entre iguales, al ser un campamento para ninos y adolescentes de diferentes eda-
des. Por eso, ha sido muy gratificante poder intervenir y poner un granito de arena para reportar
en ellos estos beneficios. Ha sido una experiencia maravillosa y siempre, lo que se da a los ninos/
as, sera lo que ellos den a la sociedad”, senalan Sandra Maestre e Inmaculada Moreno.
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Antonella Appella, ac-
tualmente trasplantada
de rindn desde hace 11
anos, fue diagnosticada
con enfermedad renal

a los dos anos de edad.
Su diagnostico fue SHU
(Sindrome Hemolitico
Urémico tipico), derivado
de un diagnostico por
una cadena conocida de
“Fast Food". Ha pasado
por diferentes tratamien-
tos sustitutivos (dialisis
peritoneal, hemodialisis y
trasplante renal).

Al ser tan pequena, sus
padres se hicieron respon-
sables de toda la enferme-
dad, y ahora que tiene 27
anos, al mirar hacia atras,
se da cuenta de que la
enfermedad ha dejado
mella en la familia, y las
consecuencias de ello van
de la mano.

Paso a ser un poco la
protagonista dentro del
nucleo familiar, para lo
buenoy lo malo.

El mejor apoyo ha sido su
madre, quien la ha acom-
panado en esta vida que,
por momentos, parece
diferente a la del exterior.
Su madre ha sido la perso-
na con la que ha podido
descargar su dolor, ira,
rabia e impotencia por no
entender, preguntandose:
“¢Por qué a mi? ¢y por
qué asi?”.

ALCER

Para ella, poder participar en los campamentos
del proyecto CRECE ha significado conocer
gente con la que sentirse empatizaday
viceversa, asi como obtener conocimiento
sobre cosas que desconocia o de las que no era

durante muchos veranos, sin que fueraun
limitante mi situacion econémica o de salud.
Esto ha significado poder relacionarme des-
delaseguridadyla confianza, enunazona
de seguridad donde todos compartiamos
heridas y cicatrices, con historias diferentes,
pero al finy al cabo, similares.

tan consciente.
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SEGUNDO TRASPLANTE, " '+
FUE REALMENTE
TRASCENDENTE AL
LLEGAREN UNA ETAPA
DE SU VIDA, YA ADULTA,
DONDE TODO
COBRABA
ENTIDO _.

Altener que asistir a hemodialisis
tres veces a la semana durante 4
horas, los diferentes ingresos, ya
sean de cortos o largos periodos de
estadia, asi como las enfermedades
o trastornos derivados de la propia
enfermedad, han sido cruciales
para no llevar una vida “normali-
zada". Aun asi, sigue intentando
aceptar que nunca llegara a llevar
una vida normal en cuanto a salud
y sus derivaciones se refiere. La
aceptacion es complicada, peroella
cree que se vive mas tranquila y sin
falsas expectativas, dejandose de
comparar con vidas ajenasy vivien-
doelaquiy ahora.

La llamada de su segundo tras-
plante fue realmente trascendente,
llegando en una etapa de su vida
en la que ya era adulta, donde todo
cobraba sentido, donde solo estaba
ellay su posible futuro ante ese
destello del cielo que la ilumina...
con la vida. Después de practica-
mente 4 anos de espera en esa

lista, llegd un punto en el que habia
que dejarlo en segundo plano, o

no vivir esperando a que llegara
ese momento. Ella llego a un punto
en el que, inconscientemente, sus
esperanzas estaban un poco anula-
das. Han pasado ya casi cuatro anos
desde ese dia, casi el mismo tiempo
que estuvo en hemodialisis hasta

&

ese momento, y, jjolin! Es increible
lo lento que pasa la vida cuando
uno esta enfermoy lo rapido que
va cuando se vive con mas libertad,
sabiendo que estas lo suficiente-
mente sano como para ser “libre”,
al menos mas libre que antes.
Conocio a ALCER por los campa-
mentos CRECE. No recuerda bien
si fue a través de uno de los nefrolo-
gos que la trataban en ese momen-
to, por el boca a boca en la planta
de nefrologia durante su ingreso, o
por algun folleto informativo.

Lo que sisabe esque ALCER ha
tenido unimpacto en su vida.

Adia de hoy, por todo lo vivido
con ellos, por la parte humana que
lo forma, por el interés en no parar
de CRECERYy de abarcar muchas
ramas dentro de la enfermedad
renal, por ofrecer esos servicios de
forma personalizada y comunitaria,
y sin duda, por haberle hecho vivir
los veranos con unos cuidados que
ayudaban a que se parecieran a
los de cualquier otro nino sano de
su edad, pero bajo las condiciones
propias e individuales de cada

uno en ese momento, siendo una
enferma renal. Siempre haciéndola
participe de forma activa, tanto con
ella como con sus comparieros y
enfermeros.

ELLADO HUMANO
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,f ENVEJECIMIENTO
POBLACIONAL
El envejecimiento de la caEn—
poblacién es un fendme- | EL ENVEJECIMIENTO REPRESENTA UN PROCESO BIO-
no demografico incues- FIR \ - BII::SATCI)EISKIIXEJE&IJI\Q/IEQE%B%A LOGICO NATURAL INEVITABLE, Y MULTIFACTORIAL, QUE
tionable. Segun los ulti- vl g Y : Sl 4 : AFECTAATODOS LOS ORGANOS. EN EL CASO DEL RINON,
_ . LT ol Pl i e : TENER DIVERSAS REPERCUSIO-
mos datos publicados por 'L el [P /A | g d == SE VAN A PRODUCIR UNA SERIE DE CAMBIOS TANTO EN
B 7ol iidituidNacional &3 b Y FEF e = NES (SANITARIAS, SOCIALES Y LA ESTRUCTURA COMO EN SU FUNCIONAMIENTO. A SIM-
EstallbiedlNE) corad et gl T e e - X ECONOMICAS, ENTRE OTRAS) PLE VISTA, ENTRE LOS CAMBIOS ESTRUCTURALES DEL
dbdidntas Al afio 2029 . ENLOS PROXIMOS ANOS. RINON, SE CONSIDERAN LA DISMINUCION DEL TAMANO Y
P E 480 hd : . PESO, MIENTRAS QUE EN EL ANALISIS AL MICROSCOPIO
W 7 ooPalasy DOrCSIlgs PUEDE HABER ESCLEROSIS DE GLOMERULOS, ASi COMO
N /o poplagigy do 65.ggas ATROFIA DE LOS TUBULOS, FIBROSIS INTERSTICIAL Y
anos, se situo en el 20,4% DANO VASCULAR.
del total, y este porcenta- 1
]:eg?}?]rlzggfyrgggif;z especto al Por lotanto, el enveje-
de poblacion, hasta un ] funcionalismo cimiento renal normal
maximo del 30,5% en los y renal, unodelos por si mismo, implica
proximos 30 anos. cambios mas disponer de una me-
relevantesrena-  nor reserva funcional
lesesladisminuciondela renal, la cual suele ser
tasa de filtracion glomeru-  suficiente para mante-
lar: en concreto, se consi-  ner los requerimientos
ﬁ S, deraque, a partirdelos40  de funcion renal del
Lo EMEEETEticos Gue \ AT _3}"-";*&' anos de edad, comienza organismo acordes a
. se han ido producien- % '.':1»:},_"%_-"-& a descender a ritmo de la edad. Sin embargo,
;j do en el tratamiento de AT S ¢ aproximadamente un 10% el riesgo de desarrollar
enfermedades, asi como R

el desarrollo tecnologico
y economico, entre otros,
han contribuido a un
aumento progresivo en la
esperanza de vida de la
poblacion
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por década. Estos cam-
bios renales asociados al
envejecimiento “normal”
-que son inevitables-,
pueden aparecer sin una
causa concreta de dano
renaly son similares a los
que se podrian encon-
trar en una enfermedad
renal incipiente (enveje-
cimiento “patologico”).

EL ENVEJECIMIENTO RENAL

NORMAL POR Si MISMO,
IMPLICA DISPONER DE UNA

enfermedad renal es
mayor en el rinon senil,
al ser mas vulnerable
ante diversos estimulos
(farmacos, infecciones,
deshidratacion...).

Envejecimiento renal
prematuro o patolo-
gico: La Enfermedad
Renal Crénica

En la enfermedad renal
cronica también se pro-
ducen alteraciones tanto
en la estructura como
en la funcion renal, que
requieren estar presen-
tes durante al menos

ENFERMEDAD RENAL

MENOR RESERVA
FUNCIONAL RENAL, LA
CUAL SUELE SER
SUFICIENTE PARA
MANTENER LOS REQUE-
RIMIENTOS DE FUNCION
RENAL DEL ORGANISMO
ACORDES A LA EDAD

ENVEJECIMIENTO
Y ENFERMEDAD RENAL

tres meses, para estable-
cer su diagnostico. La
presencia de estos cam-
bios renales, en etapas
tempranas de la vida,
podrian representar una
forma de envejecimiento
renal “prematuro o pato-
logico”.

REVISTA ALCER 210
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EXISTEN DIVERSAS

Los hallazgos pa-
tologicos descritos
previamente en

el envejecimiento
“normal”, que po-
drian aparecer sin
una causa concre-
ta, en el casode la
enfermedad renal
existen diversas
causas (algunas
no conocidas) que
contribuyen al
dano renal y/o pro-
gresion de la enfer-
medad, ante una
falta de respuesta
a los tratamientos
especificos ins-
taurados. Entre las
principales causas
responsables de la
enfermedad renal
estadio final (que
requiere algun
tipo de terapia de
sustitucion renal),
se encuentran la
diabetes mellitus
y la hipertension
arterial, ambas
patologias frecuen-
tes con el aumento
de la edad, que,

a su vez, pueden
acelerar el proceso
de envejecimien-
to. De hecho, en

el registro de la
Sociedad Espano-
la de Nefrologia
correspondiente al
ano 2022, un 59%
de pacientes que
iniciaban alguna
modalidad de
dialisis o trasplante
eran personas de
65 0 mas anos.

La edad como
factor de riesgo
de enfermedad
renal

Antes de abordar la
edad como factor
de riesgorenal, es
conveniente re-
calcar que la edad
por si misma, no
representa ninguna
enfermedad. Igual-
mente hay que
diferenciar la edad
cronologica (la que
figura en nuestro
carnet) de la edad
biologica (nuestro
arbol vascular), ya
que ambas no coin-
ciden, sobre todo,
cuando estamos
ante un envejeci-
miento prematuro o
patologico. Frente
alaedad, esta claro
que no podemos
quitarnos anos,
pero evitando esti-
mulos daninos para
el rinon vulnerable
senil, se podria
demorar el enve-
jecimiento renal
patologico.

Al haber menor
reservarenal con la
edad, existe mayor
riesgo de deterioro
brusco de la fun-
cionrenal, y cada
episodio de dano
renal “agudo”, con-
tribuye a una caida
mayor de la reserva
renal, y desarrollo
de enfermedad
renal cronica.

La enfermedad renal crénica en el
paciente anciano

El envejecimiento renal “normal” unido a la coexisten-
cia de enfermedades frecuentes en personas ancia-
nas (diabetes mellitus, hipertension arterial, enferme-
dades cardiovasculares...), hacen que la enfermedad
renal cronica sea mas comun entre personas de 65
anos 0 mas respecto a personas jovenes. En nues-
tro pais, el estudio EPIRCE mostré una frecuencia
global de enfermedad renal cronica cercana a un 7%,
mientras que en mayores de 64 anos esta frecuencia
se situd en un 24%. Ademas de tener una frecuencia
elevada, la enfermedad renal cronica en el paciente
anciano presenta una complejidad a la hora de su
manejo: en estos pacientes, no solo hay que consi-
derar parametros renales y sintomas derivados de la
enfermedad renal, también hay que tener presentes
los sindromes propios de la edad, como la fragilidad
-un estado de prediscapacidad-, la situacion mental
(deterioro cognitivo) y funcional (dependencia), asi
como su calidad de vida y aspectos sociales. Igual-
mente, por las diversas enfermedades que acom-
panan a la enfermedad renal, suele ser necesario el
uso de multiples farmacos, algunos con riesgo de
deteriorar aun mas el funcionamiento renal. Todo ello
hace que el manejo de la enfermedad renal cronica
avanzada en esta poblacion sea complejo a la hora
de tomar decisiones sobre manejo conservador o
sustitucion renal con dialisis o trasplante.

Envejecimiento renal saludable: nuestro objetivo

La existencia de cambios renales “leves” por el simple
hecho de cumplir anos, que son los mismos cambios
que se encuentran al inicio de una enfermedad renal,
implica que la unica forma a nuestro alcance de tratar
de evitar un envejecimiento renal prematuro, es cui-
dando nuestra salud y ahi entra nuestra responsabili-
dad individual. Esta claro que lograr un envejecimiento
renal saludable empezaria cuidando nuestro estilo

de vida, evitando el estrés y habitos toxicos (tabaco,
exceso de alcohol...), realizando ejercicio fisico con re-
gularidad, asi como control de otros factores de riesgo
asociado como la presion arterial o diabetes mellitus
en caso de estar presentes. Por ultimo, recalcar que
la forma en que tratemos a nuestro organismo a

lo largo de los anos, podra modular, al menos en
parte, la calidad de esos anos de vida que se han
conseguido prolongar con los avances cientifi-
cos-tecnologicos.

La web Iganfriends.org ya esta en funcionamiento

IgAN Friends es una comunidad donde aprender mas so-
bre tu enfermedad, leer sobre las experiencias de otras
personas que viven con NefropaFederacion Europea de
Pacientes Renales y la ERKNet (Red Europea de Referen-
cia de Enfermedades Renales Raras). IgAN Friends es una
comunidad disenada pory para personas con IgAN, con el
objetivo de fomentar el apoyo mutuo y el intercambio de
conocimientos. Proximamente estara disponible la version
en castellano de la web.

El lanzamiento de esta pagina web supone un primer paso
en la creacion de una comunidad europea de pacientes
con IgAN y el plan para la comunidad va mucho mas alla
de la pagina web. En el futuro, nuestro objetivo es ofrecer
recursos educativos, organizar encuentros para compartir
experiencias, ofrecer sesiones de formacion y facilitar opor-
tunidades de aprendizaje directamente con los principales
investigadores en el campo. También estamos planificando
un futuro encuentro donde los miembros podran reunirse,
compartir experiencias y mantenerse al dia con los ultimos
avances en el tratamiento e investigacion de la Nefropatia
por IgA.

friends
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La Federacién Europea de Pa-

cientes Renales Participa en el
Foro Mundial de Adherencia

El pasado 30 de agosto, la Federacion Euro-
pea de Pacientes Renales (EKPF) participo en
el Foro Mundial de Adherencia, celebrado en
Bruselas. Durante este encuentro, se aborda-
ron como las innovaciones digitales pueden
mejorar la adherencia a la medicacion y los
resultados de salud en toda Europa. EKPF
fue invitada a ofrecer la perspectiva de los
pacientes renales, asegurando que sus voces
sean el centro de estos avances tecnologicos.
La participacion de EKPF destaco la impor-
tancia de involucrar a los pacientes en el di-
seno y la implementacion de soluciones que
favorezcan su bienestar. Este foro es parte de
una Accion COST, que impulsa la colabora-
cion cientifica y tecnologica a nivel europeo.

WORLD
FDHERENCE
FORUM
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Los miembros de FEDERG se reunen
en Matorell para celebrar
una década de trabajo

Los miembros de FEDERG, la Federacion de Grupos de Pa-
cientes Afectados por Enfermedades Genéticas y Raras Re-
nales, se reunieron para celebrar una década de trabajo en
favor de las enfermedades renales raras y genéticas, y para
trazar nuevas rutas que fortalezcan su papel en las politicas
europeas de inclusion de estas patologias. A este encuentro
asistieron, ademas de la Federacion Nacional ALCER, asocia-
ciones como ASHUA, HIPOFAM, AIRG-E y ACE (Asociacion
de Cistinosis Espana), junto a representantes de entidades
europeas.

Elobjetivo de la reunion fue planificar acciones concretas para
aumentar el conocimiento de estas enfermedades, promover
la investigacion y ser una voz activa en la toma de decisiones
politicas relacionadas con la inclusion de estas patologias.
Los participantes reflexionaron sobre las futuras actividades
que podrian anadir valor a los miembros de FEDERG en su
rol de defensores de las enfermedades renales raras, como
captar mayor atencion para estas patologias, y como presio-
nar a gobiernos y farmacéuticas para que inviertan en estas
enfermedades, incluso en aquellas que afectan a grupos mas
pequenos. La colaboracion conjunta se destaco como un eje
clave para mejorar la defensa de estas enfermedades a nivel
europeo.

JunTOS para ser lideres en laimplicacion
de lafarmacia con el paciente trasplantado
D
La falta de adherencia a los tratamientos
inmunosupresores es responsable del 36
% de los rechazos que se producen. Uno
de cada dos trasplantados no consigue
cumplir con su tratamiento. Arranca el
proyecto JunTOS para mejorar la adhe-
renciay evitar rechazo. El elevado numero
de medicamentos al dia, la frecuencia con
la que se tienen que tomar y la exactitud
de las tomas es lo que hace que tenga ma-
yor complejidad terapéutica. Casi uno de
cada dos pacientes trasplantados de or-
gano solido no consigue cumplir adecua-
damente su tratamiento inmunosupresor
poniendo en riesgo el éxito del trasplante
Y SuU propia supervivencia. Este martes, se
presentd en rueda de prensa, en la sede
del Consejo General de Colegios Farma-
céuticos, el estudio de investigacion del
proyecto JunTOS para mejorar la adhe-
rencia a los tratamientos en los pacientes
trasplantados de 6rgano solido.

ALCER PARTICIPA EN UN PROYECTO DE EDUCACION SANITARIA PARA APORTAR CONFIANZA
PARA LAS PERSONAS TRASPLANTADAS ANTE LA INFECCION POR CITOMEGALOVIRUS

Los pacientes trasplantados presentan mayor riesgo de infecciones por tener
su sistema inmunitario debilitado debido a la medicacion para evitar el rechazo
del nuevo organo. Una de las mas frecuentes es la infeccion por citomegalovirus
(CMV), que puede tener consecuencias graves para el paciente y comprometer
el éxito del trasplante, por lo que es importante prevenirla y tratarla a tiempo. Con
el fin de incrementar la confianza en este proceso medico, se ha lanzado un pro-
yecto informativo y de educacion sanitaria dirigido a personas que van a recibir o
han recibido un trasplante y a sus familiares, una iniciativa que ha contado con el
apoyo de Takeda, la colaboracion de diversas asociaciones de pacientes y la par-
ticipacion de especialistas del Hospital Universitario Gregorio Maranén de Madrid.

Expertos y autoridades sanitarias discuten estrategias para preveniry
diagnosticar la enfermedad renal cronica

AstraZeneca celebro en Madrid una jornada para fomentar la
prevencion y el diagnostico precoz de la enfermedad renal
cronica. En la sede del Servicio Madrileno de Salud (Sermas),
AstraZeneca, junto con la Federacion Nacional Alcer, las So-
ciedades Espanola y Madrilena de Nefrologia, Alcer Madrid
y la Direccion General de Salud Publica de la Comunidad de
Madrid, han celebrado este jueves la jornada de debate politi-
co-sanitario Un silencio que tienes que escuchar - Escuchando
el silencio, diagnosticando la ERC para fomentar la prevencion
primaria y secundaria de la enfermedad renal cronica (ERC). La
sesion ha tenido como objetivo dar a conocer el impacto y el
abordaje de esta patologia, asi como la necesidad de actualizar
eldocumento de consenso existente, publicado en 2012, sobre
recomendaciones para la deteccion, seguimiento y criterios de
derivacion de la enfermedad renal cronica en el ambito de la
region madrilena.

1 DE CADA 3 PACIENTES CON DIABETES PUEDE PADECER
ENFERMEDAD RENAL CRONICA

Con el objetivo de mejorar su abordaje y de concienciar
sobre la problematica que supone esta complicacion, la
Federacion Espanola de Diabetes (FEDE), en colabora-
cion con Bayer, ha llevado a cabo la jornada “Claves de
la enfermedad renal cronica y diabetes: propuestas para
priorizar su deteccion precoz” en Valencia, la cual reunio
a profesionales de distintos ambitos, como la Administra-
cion Publica, la sanidad y el asociacionismo, para poner
sobre la mesa la importancia del diagnostico temprano
para evitar futuras complicaciones. El evento, moderado
por el Director del Canal Diabetes, Angel Ramirez, conto
con la participacion de figuras como el Dr. José Luis Go-
rriz, Jefe de servicio de nefrologia del Hospital de Valen-
cia; Daniel Gallego, Presidente de la Federacion Nacional
ALCER, y Maria Teresa Mari, Presidenta de la Asociacion
de Diabetes de Castellon. Ademas, se conto con la pre-
sencia del Secretario autonomico de Sanidad, Fran-
cisco José Ponce, quien realizo la bienvenida insti-
tucional al acto.

&

NOTICIAS

www.alcer.org/revistas



-

MUJERY ERC

LA LABOR DE LA ENFERMERIA

NEFROLOGICA EN MUJERES

ANA MARTIN Y SARA MUNOZ
FEDERACION NACIONAL ALCER

(Podrias contarnos un
poco sobre tu experienciay
formacion en enfermeria?
Estudié enfermeria en la
Escuela de Enfermeria del
Hospital de Navarra, miem-
bro de SEDEN desde 1990
y me especialicé en Nefrolo-
gia (1993). Después obtuve
el titulo de Técnico Superior
en Prevencion de Riesgos
Laborales (2000), un Master
en Gestion de Servicios Sa-
nitarios (2010) y un Experto
en Desarrollo Directivo de
Equipos de Trabajo (2014).
En cuanto a mi experiencia,
la préctica totalidad de mi
vida laboral, excepto algun
periodo, se ha desarrollado
en relacion con la nefro-
logia. He trabajado como
enfermera, supervisoray
jefe de Area.

También he sido profesora
y coordinadora de practicas
del alumnado de enferme-
ria, he trabajado como do-
cente en diferentes cursos
y talleres, y como evalua-
dora externa en la SEDEN.
He sido coautora de varias
comunicaciones y posteres
y en el ano 2018 colabore
con la SEN en la coelabo-
racion de un capitulo para
su manual de Hemodialisis
Domiciliaria.
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El avance cientifico, la mejora de las técnicas de sustitucion :
renal y la evolucion farmacolégica hacen que sea posible :

. y mas frecuente que mujeres en programa de dialisis sean :

madres.

: ¢Qué importancia tiene el apoyo multidisciplinario en el tratamiento de las mujeres con enferme- :
: dad renal cronica?

El trabajo multidisciplinar es, a dia de hoy, esencial en cualquier area de atencion en Salud. Si hemos

de tratar y cuidar excelentemente a la mujer con enfermedad renal cronica, hemos de teneren cuentay :
abordar desde todos los puntos los aspectos que afectan a su vida, como sujeto personal, familiar, labo-
. raly social que es, y con la particularidad de ser mujer. Es importante que establezcamos un sistema de :
atencion en red que facilite a todas las personas en general y a la mujer en particular la vida en aquellas
cuestiones que por causa de la enfermedad se vea limitada. :

¢Cuales son los mayores desafios que enfrentas al trabajar con mujeres que tienen enfermedad

: renalcrénica?

El mayor desafio que se presenta es la enfermedad en si misma para todas las personas con enfermedad

. renal cronica. Las personas con responsabilidades monoparentales y de cuidado en sus familias, mayor- :
mente mujeres, hemos de prestar un especial acompanamiento. Particularmente en mujeres con ninos
© pequenos, hemos de ser especialmente sensibles, sobre todo en el momento de acceder al tratamiento :
de didlisis, elegir la técnica y gestionar horarios, facilitandoles la conciliacion lo mas posible. :

: ¢Qué diferencias, si las hay, notas en el manejo de la enfermedad renal crénica entre mujeres y hom- :
© bres? '

En cuanto a la atencion en los niveles de la enfermedad, en la didlisis y en el cuidado por parte de los y

las profesionales, ninguna. El cuidado ha de ser individualizado y ajustado a las necesidades en todos :
. los casos. Es cierto que, en el caso de las técnicas domiciliarias, cuando el paciente es hombre, si tiene :
una pareja femenina, esta muestra una disposicion mayor a aprender la técnica que al contrario. Es algo
cultural que entronca con la tradicion del cuidado en nuestra sociedad. ’

¢Qué consejo le darias a las nuevas enfermeras que comienzan a trabajar con mujeres con enfer-
: medad renal crénica? :

Mi consejo iria encaminado a formarse lo mas posible en la especialidad para cuidar desde la excelen-

. cia a la persona con enfermedad renal. También a ser especialmente sensible en la escucha activa y
el acompanamiento, a desarrollar la observacion, tan necesaria en nuestra profesion. Hemos de estar
atentas a lo que nuestra paciente expresa, pero también a lo que calla. En la sociedad que vivimos ac-
. tualmente hay diversidad social, culturaly familiar, por lo que tenemos que estar preparadas para ofrecer :
el mejor cuidado. Ser facilitadoras con las mujeres que sostienen una familia monoparental, el cuidado
. de familiares, ninos y mayores. Investigar para mejorar el cuidado de los pacientes en general y a las :
mujeres en particular. :

Nos encontramos con mujeres que llevan anos en nuestro :
pais, que han salido de casa muy poco o no han salido, no :
. manejan el idioma y no han accedido al mundo laboral. Y en :
estos ambitos socioculturales es otra mujer la que asume el |
. cuidado de la mujer enferma. :

e
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Dna. Marta Moreno Barén
D. Antonio Cabrera Cantero
Dna. Paula Suarez Suarez

ALCER ALAVA

D. José Fernando Lois Rodriguez
C/ Arquillos, 9 + 01001 Vitoria
Tel y Fax. 945 2318 95
info@alceralava.org

ALCER ALBACETE

D. Antonio Escribano Rozalén
C/ Mayor, 49, 1° drcha

02001 Albacete

Tel. 669 0192 73
alceralbacete@gmail.com

ALCER ALICANTE

Dna. Estefania Reus Cardona

C/ Martin Luther King, 4 - pta. 4-2 - bajo
03010 Alicante

Tels. 965 2514 51 / 601 42 5118

Fax 965 25 53 50
asociacion@alceralicante.org

ALCER ALMERIA

Dna. Marta Moreno Barén

Plaza del Carmen, 8,5° - 2

04003 Almeria

Tel. 950 85 70 00 / Fax 950 25 70 43
info@alceralmeria.org

ALCER ASTURIAS

D. Rogelio Garcia Suarez

Avda. Roma, 4, Oficina 5-6

33011 Oviedo

Tel. 985 25 62 50 / Fax 985 25 62 50
alcerasturias@gmail.com

ALCER AVILA

Dna. Vanesa Belmar Gonzalez
Carretera Valladolid 74 » 05004 Avila
Tel. 9202214 34
alceravilal@gmail.com

ALCER BADAJOZ

Dna. Patricia Garcia Casquete

C/ Padre Tomas, 2

06011 Badajoz

Tel. 924 23 34 65 / Fax 924 26 04 49
alcerbad@alcerbadajoz.org

Delegaciones:

Villanueva de la Serena

Plaza de Espana 4, 2° Planta
06700 Villanueva de la Serena
Teléfono y fax 924 84 30 38
alcervillanueva@telefonica.net

LLerena

Centro de Participacién Ciudadana
C/ Isabel La Catédlica, 4

06900 Llerena

Teléfono y fax 924 87 20 45
alcerllerena@telefonica.net

ALCER BARCELONA

Dna. Beatriz Silva Franco

C/ Jocs Florals, 159

08014 Barcelona

Tel. 93 331 03 31/ Fax 93 33132 62
asociacion@alcerbarcelona.org

ALCER BIZKAIA

Dna. Belén Herrera Furones

Plaza Aro, 1 - bajo + 48006 Bilbao

Tel. 94 459 87 50 / Fax 94 459 88 50
alcerbizRaia.bio@gmail.com

ALCER BURGOS

D. Francisco Javier Sancho Martinez
Camino Casa La Vega, 4-6

09007 Burgos

Tel. 947 22 97 O1 / Fax 947 22 97 O1
administracion@alcerburgos.org
ALCER CACERES

Dna. Elisa Sanchez Sanchez

C/ Roche Sur Yone, 9 - bajo, 4
10005 Caceres

Tel. 927 21 03 84 / Fax 927 21 03 84
administracion@alcer-caceres.org
ALCER CADIZ

Dna. Alicia Cortés Lobo

C/ Tanguillo, 19 Bajo B

11404 Jerez de la Frontera

Tel. 956 35 56 58 / Movil. 638 77 90 15
Fax 956 25 51 01
alcercadiz@gmail.com

ALCER CANTABRIA

D. Jesus Gémez Gandarillas

Plaza de Rubén Dario, s/n - edificio Feygén
39005 Santander

Tel. 942 27 60 61 / Fax 942 27 23 48
info@alcercantabria.org

ALCER CASTALIA

D. Juan Domenech Galarza

C/ Enmedio, 22 -2°E

12001 Castellon

Tel. 964 22 83 63 / Fax 964 22 83 63
alcer@alcercastalia.org

ALCER CEUTA

Dna. Mercedes Medina Rodriguez
C/ Antioco, 12 - local, 1°

51001 Ceuta

Tels. 956 51 5183 / 630 71 39 30
Fax 956 51 51 83
alcerceuta@hotmail.com

ALCER CIUDAD REAL

D. Pablo Leén Giménez

Avda Pio XII, Edificio Especialidades (SESCAM),
3° planta. Apartado de Correos 432

13002 Ciudad Real

Tels. 926 2153 00 / 638 241238
alcerciudadreal@hotmail.com

Delegacion:

Puertollano

Plaza Maria Auxiliadora S/N

13500 Puertollano

Tel. 69115 91 65
alcerciudadreal.puertollano@hotmail.es

@

ALCER CORDOBA

D. José Maria Reifs Trocoli

Plaza del Santuario de la Fuensanta, 2
14010 Cérdoba

Tel. 957 43 43 85 / Fax 957 43 43 85
alcer@alcercordoba.org

ALCER CORUNA

D. Rafael Rodriguez Martinez

Hotel de Pacientes do CHUAC

C/ As Xubias de Arriba, 84, 4° planta
As Xubias

15003 A Coruna

Tel. 98129 87 59
info@alcercoruna.org

Delegaciones:

Ferrol

Casa Solidaria

C/ Velazquez, 44 6° Planta - 15403 Ferrol
Tel. 88193 72 35

info@alcercoruna.org

Santiago de Compostela

Casa del Bienestar Social (CABES)
C/ Manuel Maria, 6, 2° oficina 2
15705 -Santiago de Compostela
Tel. 670 33 90 66
info@alcercoruna.org

ALCER CUENCA

Dria. Amelia Ovejero Munoz
C/ Hermanos Becerril, 3 - bajo
16004 Cuenca

Tel.y Fax 969 23 66 95
alcercuenca@alcercuenca.org

ALCER EBRO

D. Francisco Mohand

C/ Santa Teresa, 29. 35 50006 Zaragoza
Tel. 976 3590 01/ Fax 976 111218
alcerebro@alcerebro.org

D. Pablo Beca Soto

C/ Luis Montoto, Pje. Nebli-local, 3
Méd. Ay B. 41018 Sevilla

Tels. 954 42 38 85 - 649 43 44 37
Fax 95 4411216
info@alcergiralda.org

Delegacién:

Huelva

C/ Berdigon, 1-3 - Entreplanta
21003 Huelva

Tel. 954 42 38 85

ALCER GUIPUZKOA

Dna. M. Arantzazu LazkRano Larranaga

C/ Real Compania Guipuzcuana de Caracas, 12, bajo
20011 Donostia

Tels. 943 46 90 47 - 943 47 36 36

Fax 943 44 4473

alcer@alcergipuzkoa.org

ALCER GRANADA

Dna. Concepcion Martin Laguna
C/ San Julian, 18 - Bajos
Urbanizacién Los Carmenes.
18013 Granada

Tel. 95815 2213 / Fax 95817 10 06
alcergranadasede@gmail.com

Delegacioén:

Baza

C/ Maestro Alonso s/n Edificio Razaloz
1? planta. 18800 Baza (Granada)

Tel. 687 53 53 36

alcergr_@hotmail.es

ALCER GUADALAJARA

D. Alfredo Barrado

Plaza de Europa, 3 - Edificio Europa
19002 Guadalajara

Tel. 606 4572 26 / 677 4253 50
alcerguada@hotmail.com

ALCER HUESCA

D. Eric Guardanino

C/ Alcalde J. A. LIanas Almudevar, 25 bajo 1
22004 Huesca

info@alcerhuesca.com

ALCER ILLES BALEARS

Dna. Irene San Gil

Edificio Palmazenter

C/ Ter, 27 - 1° Pta 14. Poligono De Son Fuster
07009 Palma de Mallorca

Tel. 97172 32 43 / Fax 97149 87 78
informacion@alcerib.org

ALCER JAEN

D. Lorenzo Rueda Pena

C/ Ubeda, 6, sotano derecha

23008 Jaén

Tel. 953 25 22 44 / Fax 953 25 22 44
Tel. 625 83 87 41
alcerjaen@alcerjaen.org
presidencia@alcerjaen.org

ALCER LEON

D. Julio Antonio Gonzalez

C/ Descalzos, 10 Bajo

24003 Leodn

Tel. 987 23 66 40 / Fax 987 23 66 40
alcerleon@gmail.com

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

Tel y fax: 987 41 76 75 / Movil 696 97 86 00
E-mail: alcerbierzo@gmail.com

ALCER LUGO

Dna. Maria José Otero Diaz

C/ Infanta Elena, 11

Casa Clara Campoamor, local 5y 7.
27003 Lugo

Tel. 982 24 32 31 / Fax 982 24 32 31
alcerlugo@gmail.com

ALCER MADRID

Dna. lluminada Martin - Crespo Garcia
C/ Virgen de la Oliva, 67-69

28037 Madrid

Tel. 91754 36 04 / Fax 91 754 02 98
alcermadrid@alcermadrid.org

ALCER MALAGA

Dna. Josefa Gémez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41-1° B

29010 Malaga

Tel. 952 64 00 36 / Fax 952 6412 38
info@alcermalaga.org

ALCER MELILLA

Dna. Pilar Pérez Bermudez

C/ Carlos de Arellano, 15 - bajo derecha
52003 Melilla

Tel. 95119 52 72

Fax. 952 68 26 88
pilarperez.bermudez@gmail.com

ALCER MENORCA

Dna. Loli Ametller Pons

C/ Pau Picasso, 38

07702 Mahén

Tels. 626 68 22 61/ 652 22 43 39
hola@alcermenorca.com

ALCER NAVARRA

Dna. Gema de la Nava

C/ Monasterio de la Oliva, 29 - entresuelo
31011 Pamplona

Tel. 948 27 80 05 / Fax 948 27 80 05
info@alcernavarra.org

E-mail: vicentepellicer59@gmail.com

ALCER ORENSE

D. Miguel Angel Quintas Barros
C/ Rua Recadero Paz, 1 CIS AIXINA
32005 Orense

Tel. 988 22 96 15
alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA
DiAa. Inmaculada Gutierrez de la Parte

alcerpalencia@alcer.org

ALCER LAS PALMAS

Dna. Paula Suarez Suarez

C/ Santa Juana de Arco, 10, local
35004 Las Palmas de Gran Canarias
Tel. 928 23 08 98

Fax 928 24 79 63

alcerlp@yahoo.es

ALCER PONTEVEDRA

Dna. Nuria Maria Cruz Ramos

Rua Benito Corbal, 45 (Portal Lateral,

Rua Javier Puig Llamas, 1 - Planta 3°- Oficina 1)
36001 Pontevedra

Tels. 693 71 40 05 - 670 28 01 45
infoalcerpontevedra@gmail.com

ALCER LA RIOJA

D. César Ceniceros

Atencién a pacientes. Despacho en
Hospital San Pedro de Logrofio

Sede Social: C/ Monasterio de Yuso, 3 Bajo
26006 Logrono

Tels. 9412577 66 / 9412577 55 / Fax 94125 77 66
info@alcerrioja.org

ALCER SALAMANCA

D. Juan Carlos Sanchez Matas
Avda. de ltalia, 8 - 1° - of. 6

37006 Salamanca

Tel. 923 25 7140 / Fax 923 25 71 40
alcersalamanca@alcer.org

ALCER SEGOVIA

Dna. Elena Torrego Fuentes
Centro Civico “El Carmen”
C/ Pintor Herrera, 2

alcersegovia@gmail.com

ALCER SORIA

D. Francisco Javier Pérez Redondo
C/ Venerable Carabantes, 9-11 local
42003 Soria

Tel. 680 81 86 39
presidenciaalcersoria@gmail.com

ERTE TENERIFE
D. Corviniano Clavijo Rodriguez
C/ General O’donell, 4

ALCER

ALCER TERUEL

D. Eduardo Miguel Repullés
Centro Social Ciudad de Teruel
C/ Yague de Salas, 16 - 5° planta
4400I Teruel

Tel. 978 61 83 88 / 605 81 81 30
alcerteruel@yahoo.es

ALCER TOLEDO

D. Juan Carlos Garcia del Villar
Hospital Universitario de Toledo
Avd. del Rio Guadiana, s/n
45007 Toledo

Tel. 925 59 22 84 / 629 05 66 67
alcertoledo@hotmail.com

ALCER TURIA

D. José Navarro Mallech

C/ Chelva, 7 - 9 - 46018 Valencia
Tel. 96 385 04 02 / Fax 96 115 58 31
asociacion@alcerturia.org

ALCER VALLADOLID

D. Alfonso San José Pérez

alcervalladolid@gmail.com

ALCER ZAMORA

D. José Manuel Pelaez Blanco

Ed. La Alhondiga- Plaza Santa Ana, 7
49006 Zamora

Tel. 659 60 04 42
alcerzamora@hotmail.com

ASHUA

D. Francisco Monfort

C/ Rey Juan Carlos |, 18
12530 Burriana (Castellon)
Tel. 667 76 6179
info@ashua.es

HIPOFAM

D. Antonio Cabrera Cantero

C/ Avenida del Tai6, 90

08769 Castellvi de Rosanes (Barcelona)
Tel. 677 75 26 26
consultas@hipofam.org

AIRG-E (Entidad adherida

Dna. Marta Roger

C/ Cartagena, 340-350
08025 Barcelona

Tel. 690 30 28 72
info@airg-e.org

ACE (Entidad adherida

Avda. Canal de las Salinas 26

43879 Els Muntells-St. Jaume (Tarragona)
Tel. 690 30 28 72
info@grupocistinosis.org
direccion@grupocistinosis.org

Lidia Albacar. Tel. 605 06 92 43

Lourdes Sanz. Tel. 626 68 46 16

ALCER SURESTE (Entidad adherida

D. Alfonso Rodriguez Marchante
C/ Ortega y Gasset, 9. Plta. 6°
Edifico Iberdrola.

alcersureste@alcersureste.org
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En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
medicas que aporten valor y esperanza a
pacientes de todo el mundo.

En Astellas trabajamos para lograr que nuestro lema camblande el matana sea una realidad.
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