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En Diaverum, queremos que esto no sea una
preocupacion para usted.
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Gracias a nuestro programa d.HOLIDAY podrd
disfrutar de unas merecidas vacaciones sin tener
que preocuparse por su tratamiento.

Nuestro personal se encargard de
todos los trdmites administraciones en
relaciéon a su reserva de plaza de didlisis
en uno de nuestros centros repartidos

por toda la geografia espanola.

Seleccione su destino de vacaciones:
www.dialisisvacacional.es
www.es.diaverum.com

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

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

Querid@s amig@s de ALCER,

Tras el periodo estival, llega la
preocupacion por la gripe estacional,
anadida a la COVID, que realmente
nunca se haido, por lo que os seguimos
recomendando la vacunacion conjunta
gripe+covid para continuar estando
protegid@s.

Queremos seguir mostrando nuestro
apoyo y soporte para todas las personas
con enfermedad renal en este periodo de
coexistencia del virus COVID-19 y la gripe
estacional, y que, en muchos casos deben
seguir adelante a pesar de las adversidades
y situaciones personales en el dia a dia.
Queremos mostraros todo nuestra
solidaridad y ayuda, estamos a vuestra
disposicion para resolver dudas y tener
mas informacion en la FNA ALCER.

Estos meses la agenda de la FNA ALCER

se caracteriza siempre por ser una agenda
repleta de reuniones de trabajo,
jornadas, congresos, foros y encuentros
socioeducativos de personas con
enfermedad renal.

Mientras leais estas lineas, estaremos
actualizando la estrategia en el
documento marco de abordaje de la
enfermedad renal crénica, junto con el
ministerio de sanidad y las sociedades
cientificas SEN y SEDEN, incluyendo

indicadores de calidad para poder medir
resultados.

Durante el proximo mes de Noviembre,
vamos a celebrar los dias 25y 26 de
Noviembre, en el Hotel llunion Atrium
de Madrid, la 362 edicion de nuestras
jornadas nacionales para personas
renales, en formato presencial. Este
evento nos servird de encuentro, para todo
aquel que lo desee, a todas 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 de forma presencial para
continuar estando juntos.

La FNA ALCER continua con la

actividad de su club de ocio, mediante

la organizacion de un viaje internacional

a Alemania (Selva Negra) para personas
con enfermedad renal, familiares y
acompanantes, incluso estando en
tratamiento de dialisis. Podéis encontrar
toda la informacion sobre este viaje en el
interior de esta revista.

Estamos trabajando para crear
protocolos y estrategias especificas
para la proteccién de personas
inmunocomprometidas, como somos las
personas con enfermedad renal croénica,
ya que somos muchos mas vulnerables
y con peor prondstico en caso de
infecciones por virus o bacterias. Por
todo ello, la junta directiva de la FNA ALCER,
trabaja conjuntamente con los profesionales
de la Nefrologia, las sociedades cientificas

como SENy SEDEN, el ministerio de sanidad,

instituciones y fundaciones.

Aprovecho estas lineas, para solicitar a
los grupos politicos que pronto pueda
conformarse gobierno en Espana,

para poder tratar temas cruciales

y necesidades de las personas con
enfermedad renal. Desde el movimiento
asociativo Alcer vamos a acompanar, apoyar
y promover un movimiento asociativo de
pacientes mas fuerte, profesionalizado y
dinamico, que pueda ayudar a disenary
crear sistemas de salud mas profesionales,
eficientes y humanos.

Os deseo mucha salud renal a tod@s,
que es lo mas importante que podemos
desear y tener en estos dias. No os
olvidéis de seguir con las medidas de
proteccion individual y distancia social,
ademas de vacunaros contrala COVID y
la gripe estacional, ya que las personas
con enfermedad renal somos colectivo
vulnerable y de riesgo.
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[ Campamen-
to Interna-
cional KREW,
organizado

cion Europea de Pa-
cientes Renales (EKPF)
en colaboracion con la
Federacion Nacional
ALCER, tuvo lugar en la
localidad de Miraflores
de la Sierra, en Madrid.
El campamento junto
29 jovenes de siete
paises que durante una
semana, del 8 al 15 de
julio, compartieron esta
experiencia internacio-
nal para jovenes con
enfermedad renal.

dero importante reto-
mar esta actividad que
tanto beneficio tiene
para los adolescentes
con enfermedad renal.

LA FEDERACION EUROPEA
DE PACIENTES RENALES Y
LA FEDERACION NACIONAL
ALCER ORGANIZAN UN CAM-
PAMENTO INTERNACIONAL
PARA ADOLESCENTES CON
ENFERMEDAD RENAL EN MI-
RAFLORES DE LA SIERRA, EN
MADRID.

por la Federa-

Desde la EKPF se consi-

ALCER

Un campamento les
ofrece la oportunidad
de conectar con otros
jovenes con experien-
cias similares, lo cual
crea un ambiente de
comprension y confian-

za que, sin duda, poten-

cia su autoestima. Ade-
mas, una experiencia
internacional de estas
caracteristicas es muy
beneficioso para que
los participantes pue-
dan aprender de otras
culturas, costumbresy
tradiciones. Acudieron
29 adolescentes de
Holanda, Espana, Gre-
cia, Chipre, Finlandia,
Polonia y Portugal.

El campamento se llevo
a cabo en el Albergue
“El Colladito de Miraflo-
res”, un entorno per-
fecto para una semana
de campamento. El
albergue, ubicado en
Miraflores de la Sierra,
ofrecia una piscina,
zonas boscosas para
explorar, canchas
deportivas, cabanasy
salas multiusos para
actividades educativas
y recreativas.

CAMPAMENTO KREW
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Tanto en la jornada de llegada como en
la de despedida, el equipo de ALCER Yy
la EKPF se coordino para garantizar un
eficiente proceso de recogida de los/as ,‘
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comida ofrecida en el albergue. Los platos,
preparados de manera casera, fueron per-

fectamente adaptados a las necesidades de

nuestro grupo y muy ricos.

Las actividades fueron muy variadas:
desde aventuras al aire libre hasta visitas
culturales, los adolescentes tuvieron la
oportunidad de disfrutar de todo. Las altas
temperaturas de Madrid no impidieron que
los jovenes participaran en actividades
deportivas como la multiaventuray una
excursion en piragua en el embalse de la
Pinilla. También tuvieron la oportunidad de
explorar la ciudad de Madrid, con un reco-
rrido panoramico en autobus y una visita al
Museo del Prado.

Ademas, se organizaron excursiones a
Miraflores de la Sierra y se llevaron a cabo

talleres educativos sobre el consumo de sal

en enfermedad renal cronica y el fomento
de un estilo de vida saludable. La piscina
se convirtio en una actividad estrella en la
que los grupos se fueron mezclando entre
ellos y se lanzaron a hablar entre todos.
Todos los dias fueron intensos, pero espe-
cialmente emotiva fue la ultima noche en
la que pudimos disfrutar de una noche de
discotecay de las despedidas de final de
campamento.

Retomar la experiencia de este campa-
mento internacional ha sido muy positivo.
A pesar de las diferencias de idioma, todo
el grupo consiguio comunicarse entre si.
Todos se esforzaron al maximo para enten-
derse y mezclarse, aunque al principio se
mostraran un poco mas timidos.

El Campamento Internacional
KREW congreg6 a 29 adoles-
centes de siete paises diferen-
tes para disfrutar de una emo-
cionante semana en Miraflores
de la Sierra, en Madrid. Cada
grupo estuvo acompanado por
un enfermero o enfermera de

Su propio pais, garantizando la
atencion médica adecuada. Este
campamento fue organizado por
la EKPF en colaboracion con la
Federacion Nacional ALCER

oe/
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El empleo, una preocupacion mas para las
personas con enfermedad renal

Sara Munoz

EMPLEO

Para las personas con
enfermedad renal cro-
nica, una de las mayo-
res preocupaciones y
motivos de consulta
en el Servicio Integral
de Empleo de la Fe-
deracion Nacional de
Asociaciones Alcer, es
saber sivan a poder tra-
bajar. La enfermedad
renal cronica puede re-
percutir en la vida labo-
ral de el/la paciente en
distintos grados depen-
diendo del estadiode la
enfermedad en la que
se encuentre. Ademas,
no solo puede afectar
a nivel funcional, sino
que en muchas ocasio-
nes es el impacto psi-
cologico lo que motiva
a coger la baja tempo-
ral tras su diagnostico.
Ademas de los estadios
de la enfermedad, la si-
tuacion laboral previa a
la enfermedad también
va a condicionar la vida
con un buen periodo
de cotizacion.

PARA LAS PERSONAS
CON ENFERMEDAD
RENAL CRONICA,
UNADE
LAS MAYORES
PREOCUPACIONES
ES SI VAN A PODER
TRABAJAR
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No existe un marco normativo espe-
cifico que recoja las obligaciones y
beneficios de las empresas frente

a personas con enfermedad renal
cronica. Tampoco ellas tienen un
marco de proteccion especifico en
ningun ambito.

Los derechos y obligaciones son los
mismos que los demas empleados, es
decir, pueden solicitar permisos para
consultas meédicas, beneficiarse de
una baja por enfermedad y tener una
prestacion durante esta baja. Segun
los resultados obtenidos del estudio
realizado por FNA Alcer: “ltinerario la-
boral y enfermedad renal cronica 2019,
la situacion de las personas con enfer-
medad renal cronica en relacion con el
mercado laboral”, les situa en una baja
participacion en el mercado laboral.
Esto se refleja en un elevado numero
de personas consideradas inactivas
y una baja tasa de empleo: un 28% en
hombresy un 23% en mujeres. La razon
principal para la inactividad en este gru-
po es la incapacidad laboral, afectando
al 62,59% de los hombres y el 48,88%
de las mujeres, seguida de cerca por la
jubilacion.

Si analizamos la pregunta ¢cual era
su situacion laboral antes del diag-
nostico de la enfermedad?

El77% delamuestraestabantrabajando
antes del diagnostico. Una vez comen-
zado el tratamiento renal sustitutivo, al
26% de las personas con enfermedad
renal que trsabajaban previamente se
les reconocié una incapacidad laboral,.
Un 20 % estuvo trabajando un tiempo,
pero tuvo que dejarlo; un 19% ceso de
inmediato la actividad; y solo un 14%
pudo seguir trabajando.

La mayoria de las personas con enfermdad renal crénica en 2019 eran empleadas
asalariadas con contratos indefinidos a jornada completa y desempenaban sus fun-
ciones sin necesidad de realizar ajustes o adaptaciones significativas en sus puestos

En cuanto al tratamiento renal sustitutivo que estaban reci-
biendo en ese momento, el 58,62% de estas personas estaban
trasplantadas; el 20,68% habian decidido realizar el tratamien-
to desde casa; y un 17,24% acudian a dializarse al hospital o
centro de dialisis. Ademas, mas de un 25% de estos pacientes
eran autonomas/os, con un 14,28% de mujeres, en compara-
cion con el de los hombres que alcanzaba el 35,11%.

Padecer una enfermedad cronica no tiene que privar de po-
der desarrollar las distintas esferas de la vida con normalidad,
como acceder o0 mantener un puesto de trabajo. No obstante,
sabemos que el desempleo o el despido afecta mas a este co-
lectivo, si no conocen servicios o centros de informacion que
puedan asesorarle en este ambito.

El Servicio Integral de Empleo de FNA Alcer ofrece atenciony
orientacion sociolaboral a las personas que presentan condi-
ciones cronicas de salud y/o discapacidad para que puedan
mantener su empleo en igualdad de condiciones o acceder a
nuevos puestos en entornos libres de obstaculos que pudie-
ran propiciar el abandono o pérdida del empleo.

El servicio cuenta con una pagina web: https://alcer.org/em-
pleo/ donde se recogen ofertas de empleo, noticias, becas
y cursos, ademas de ofrecer la posibilidad de inscribirse a la
bolsa de empleo.

Ademas, muchas de las entidades ALCER cuentan en su equi-
po multidisciplinar con profesionales que analizan como las/
os pacientes se enfrentan al mercado laboral, si tienen o no
proteccion social, si pueden o no compatibilizar prestaciones
y qué necesidades psicosociales y rehabilitadoras deben ser
cubiertas para disenar un plan individualizado de insercion o
reinsercion sociolaboral.

de trabajo.

EMPLEO
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DESDE LA FEDERACION NACIONAL ALCER
QUEREMOS DAR LAS GRACIAS ATODOS/AS
LOS/LAS PARTICIPANTES EN ESTE VIAJE POR
CONFIARY ACOMPANARNOS UNA VEZ MAS, POR

COMPARTIR SUS VIDAS.

OS ESPERAMOS EN LA PROXIMA EDICION.

VIAJE INTERNACIONAL
BAVIERA - SELVA NEGRA - 2023

0s participantes se
desplazaron desde
Alicante, Almeria,
Bilbao, Burgos,
Cadiz, Ciudad Real,
Coruna, Granada, Las Pal-
mas, La Rioja, Leon, Madrid,
Sevillg, Valencia y Zaragoza.
El punto de salida fue desde
Madrid, concretamente
desde el aeropuerto Adolfo
Suérez. Volamos hasta Zu-
rich, donde pudimos realizar
una visita panoramica por la
ciudad. Después del almuer-
zo salimos hasta Friburgo,
donde nos alojamos.
Al dia siguiente y después
del desayuno nos dirigimos
hasta Estraburgo (la petit
France), donde pudimos
conocer diferentes lugares
de la ciudad: la zona de los
pescadores y molineros, la
magnifica catedral gotica,
o la popular place Kleber,
entre otros.
Después del almuerzo pudi-
mos disfrutar de tiempo libre
y regresamos a Friburgo.

15 PARTICIPANTES NECESITARON
TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS,
EL TRATAMIENTO LO RECIBIERON
EN EL CENTRO FRESENIUS MEDI-
CAL CARE LAHR Y MUNICH

TENEMOS QUE DESTACAREL
TRATO EXCEPCIONAL DEL EQUIPO
MEDICO, EQUIPO DE ENFERMERIA
Y AUXILIARES.
GRACIAS A ELLOS NOS SENTIMOS
COMO EN CASA.

ALCER

Al dia siguiente el grupo
pudo conocer la ciudad de
Freiburg, ciudad alemana
asentada en unas de las
regiones mas bonitas de
Europa. Hicimos un recorri-
do panoramico por la ciu-
dad visitando la Catedral, el
Palacio Episcopal, el nuevo
y antiguo Ayuntamiento,

la antigua universidad, la
puerta de San Martiny la
residencia de Erasmo de
Rotterdam. El cuarto dia del
viaje, visitamos las Catara-
tas del Rin, las mas grandes
de Europa, y realizamos

un viaje en barco por el
lago Titisee, encerrado en
un fantastico escenario

de agua y montanas. Al

dia siguiente visitamos las
ciudades de Tribergr, uno
de los destinos mas turis-
ticos de la zona. También

la capital de los relojes de
cuco, Gegenbach, uno de
los pueblos mas bellos de
la Selva Negra. Finalmente,
Offenburg, situada en la en-

trada del valle del rio Kinzig,

que nace en la Selva Negra
y se convierte en afluente
del Rin en las proximidades
de Kehl. Para finalizar el
viaje pudimos realizar una
visita panoramica de Mu-
nich, donde pudimos ver
los lugares mas emblemati-
cos como la Plaza de Maria
0 el Ayuntamiento.

VIAJE INTERNACIONAL
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EL PRURITO ES UN SINTOMA MOLESTO
QUE PUEDE LLEGAR A SER INCAPACI-
TANTE, Y LIMITAR LA VIDA DEL PACIEN-
TE A NIVEL LABORAL, SOCIAL Y EN SU
VIDA INTIMA. TODO ESTO INFLUYE
MUCHO EN LA CALIDAD DE VIDA, EN
LA CALIDAD DEL SUENO Y EN UN MA-
YOR RIESGO DE SUFRIR DEPRESION.
ADEMAS, LOS PACIENTES CON PRURI-
TO CRONICO E INTENSO PRESENTAN
MAYOR RIESGO DE INFECCIONES, DE
HOSPITALIZACION Y SE REDUCE SU
SUPERVIVENCIA.

&

¢Qué es el Prurito aso-
ciado a la Enfermedad
Renal Crénica (ERC)?
El prurito es una sen-
sacion desagradable
que provoca la ne-
cesidad de rascarse
en todo el cuerpo, o
en una parte espe-
cifica. Vulgarmente
lo denominamos
picor. Si dura mas de
6 semanas, se consi-
dera prurito crénico.
Se habla de Prurito
asociado a ERC cuan-
do aparece en pacien-
tes con enfermedad
renal moderada o
avanzada, en los que
se han excluido otras
posibles causas.
Puede ser localizado
o generalizado, con

PRURITO

EL PRURITO ES UNA
SENSACION

DESAGRADABLE QUE
PROVOCA LA NECESIDAD
DE RASCARSE

ara poder decir abuso de sustancias...)
que el prurito También es importante
estarelacionado  descartar que esté re-
con la ERC es lacionado con algunos
necesario des- farmacos, entre los que
cartar otras enfermedades  destacan los opioides.
tales como: Si el picor empieza poco
después del inicio de un
- Dermatologicas (pso- nuevo farmaco, hay que
riasis, dermatitis atopica, sospechar que puede
infecciones cutaneas, etc)  tener relacion.
- Sistémicas (enfermeda-
des de la via biliar, o de

Dra. Rosa Elena Pé-
rez Morales. Adjunto

Servicio de Nefrologia ¢Esunsintoma Frecuente?

frecuencia simétrico. del Hospital Nuestra la glandula tiroides, por Si, mas del 60% de las
Si es intenso y dura- Serora de Candelaria, ejemplo) personas con ERC sufren
Tenerife. - Neuropaticas (como her-  de este sintoma, y puede

dero pueden aparecer
lesiones en la piel
como consecuencia
delrascado.

pes simple, pinzamiento llegar a ser moderado o
de algun nervio raquideo)  severo en 20-40% de los

- Psicologicas (trastornos ~ casos.
obsesivos-compulsivos, ¢{Por qué los pacientes
con Enfermedad Renal
cronica que padecen de
Prurito no se lo cuentan

Dr. Juan Manuel Bua-
des. Jefe de Servicio
de Nefrologia del Hos-
pital de Son Llatzer,
Palma de Mallorca.

ENFERMEDAD RENAL
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Anteriormente se
denominaba prurito
urémico, pero
actualmente se sabe

que hay otros factores
implicados ademas de

la elevacion de los
productos
nitrogenados
en sangre

@

AVANCESENEL
TRATAMIENTO
DEL PRURITO

EN LOS PACIENTES
CON DANO RENAL
AGUDO GRAVE

TAMBIEN SE ELEVAN

ESOS PRODUCTOS

NITROGENADOS, PERO
GENERALMENTE NO

PRESENTAN PICOR

o

a su nefrélogo?

Porque creen que el picor
no tiene relacion con su
enfermedad renal. Algu-
nos sienten verguenza.
Otros acuden al meédico
de cabecera o al dermato-
logo en busca de solu-
cion, porque creen que

el sintoma es ocasionado
por una enfermedad de

la piel.

www.alcer.org/revistas
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asociado ala Nefropatia?

Los pacientes que si
lo comentan con su
nefrélogo, en ocasio-
nes perciben que se
le resta importancia, o
que se le prescriben
tratamientos que no
son efectivos o que
tienen efectos secun-
darios graves, y por
ese motivo no insis-
ten. En general los
nefrélogos no suelen
preguntarlo directa-
mente, a no ser que
el paciente presente
lesiones de rascado
en zonas visibles. Por
todo esto es un sinto-
ma que clasicamente
ha sido infradiagnos-
ticado. En los ultimos
anos esto ha comen-
zado a cambiar, ya
que se ha retomado el
interés en este pro-
blema. Destacan las
iniciativas a nivel de
la Sociedad Espanola
de Nefrologia (SEN),
tales como la Semana
del Prurito, en las que
se preguntaba a los
nefrologos su percep-
cion sobre el prurito
de sus pacientes y los
tratamientos utili-
zados, o de ALCER,
que ha remitido a sus
SOCios una encuesta
elaborada por un gru-
po multidiscipliar de
expertos sobre el puri-
to. Ambas han servido
para visibilizar este
sintoma y estimular la
busqueda soluciones
efectivas.

¢Cuales son las con-
secuencias del Prurito
en la vida diaria?

El Prurito es un sintoma
molesto que puede
llegar a ser incapacitan-
te, y limitar la vida del
paciente a nivel laboral,
social y en su vida inti-
ma. Todo esto influye
mucho en la calidad

de vida, en la calidad
delsuenoyenun
mayor riesgo de sufrir
depresion. Ademas, los
pacientes con prurito
cronico e intenso pre-
sentan mayor riesgo de
infecciones, de hospi-
talizacion y se reduce
Su supervivencia.

¢Por qué se produce
el Picorasociadoala
Nefropatia?

La aparicion del prurito
en la ERC es multifac-
torial: el deposito de
toxinas debidas a su
acumulacion por el de-
terioro del filtrado renal,
el mal funcionamiento
del sistema inmunolo-
gico, la afectacion de
los nervios periféricos
y el desequilibrio entre
los receptores del siste-
ma opioide que favore-
cen y reducen el picor.
Clasicamente se ha
“culpado” del prurito,
al aumento de la urea 'y
del fosforo en la sangre
de los pacientes rena-
les, pero estos factores

no permiten explicar totalmente la aparicion
de este sintoma. En las ultimas décadas las
técnicas de dialisis son mucho mas efecti-
vas para depurar la urea, y los nuevos tra-
tamientos del fésforo consiguen reducirlo
rapidamente, y mantenerlo en niveles opti-
mos. Sin embargo, un numero importante
de pacientes sigue padeciendo de prurito.
Se ha comprobado que existe mayor infla-
macion a nivel sistémico y a nivel de la piel
de los pacientes con picor asociado a ERC,
y esto se puede medir en sangre, con ciertos
parametros, como la elevacion de los globu-
los blancos, la disminucion de la albumina,
la elevacion de la ferritina y de la proteina C
reactiva.

El desequilibrio del sistema opioide se pos-
tula como uno de los factores mas importan-
tes, yaque en la ERC se produce un desequi-
librio a favor de los receptores opioides mu,
que producen prurito y una disminucion de
los kappa, que disminuyen el prurito.

¢Hay novedades en el tratamiento de
este tipo de Prurito?

Si, gracias los avances cientificos que han
permitido entender mejor sus causas, se
han desarrollado nuevos tratamientos. Los
tratamientos que se utilizan hasta la fecha
en nuestro pais son:

Tratamientos topicos: hidratantes vy
emolientes, anestésicos topicos (cap-
saicina, etc), contrairritantes topicos (al-
canfor mentolado)

Medicacion via oral como neuromo-
duladores: gabapentina, pregabalina,
montelukast.

En casos resistentes, se indica la fotote-
rapia con rayos UVB.

Los antihistaminicos y corticoides, que
se usan mucho en urticaria, no son efec-
tivos para tratar en prurito asociado a
ERC, por lo que es importantes hacer un
diagnostico correcto antes de iniciar un
tratamiento.

¢Puede prevenirse?

Es muy importante que nuestro nefrélogo
nos prescriba una dosis de dialisis adecua-
da, y que nosotros seamos buenos cumpli-
dores del tratamiento dialitico y farmaco-
l6gico indicado por el nefrologo. Esto nos
ayudara a controlar los factores clasicos
(uremia, hiperfosfatemia, etc) y a mantener
una buena nutricion. El tratamiento con
omega 3 podria disminuir la inflamacion
sistémica, asi como suplementar algunas
vitaminas implicadas en el buen funcio-
namiento de la conduccion nerviosa (Vi-
tamina B1,B6,B12), y en la produccion de
colageno (vitamina C). Es muy importante

utilizar cremas hidratantes después del
bano, y emolientes a diario, ya que el pru-
rito se asocia a la sequedad cutanea hasta
en un 80%.

Otras recomendaciones para evitar el pru-
rito: Utilizar ropa de fibras naturales, tales
como el algodon, que no aprieten y que
permitan que el cuerpo transpire. Evitar du-
chas de agua caliente, y evitar el calor y el
frio excesivos. Los alimentos muy calientes
0 picantes, las bebidas alcoholicas, y el es-
trés también son factores desencadenan-
tes del picor.

¢Podemos ayudar a otros pacientes renales
que padecen de este problema?

Si, conociendo mas sobre este tema, de como afecta la salud y a la calidad de
vida, y animando a quienes lo padecen a hablar con su nefrologo, y a buscar
informacion, porque cada vez hay mas arsenal terapéutico para tratarlo.
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Lo primero que quiero
aclarar es que ladieta
del paciente renal no
deberia ser una dieta
aburrida y basada en
prohibiciones. Debe-
ria ser una dieta me-
diterranea, variada,
ricay facil de llevar.
Con muchos colores
y sin ultraprocesados.
Nuestro primer ob-
jetivo, siempre debe
ser la prevenciony el
enlentecimiento de
la progresion de la
enfermedad (renal o
laque sea...). Y para
poder actuar frente
a ellos, debemos
conocer los factores
deriesgo de la ERC.
Este conocimiento,
es aconsejable que
no sea exclusivo del
paciente, sino que se
extienda a su entor-
no familiar y que la
modificacion de los
habitos, sino son
correctos, se aplique
a toda la familia.

LAS FUENTES VEGETALES Y
EL MAGNESIO

Las fuentes vegetales las que
nos aportan mas magnesio,
necesario para metabolizar
correctamente la vitamina D,
mantener un buen control de
la tension arterial y para otras
funciones de

muchisimas
nuestro cuerpo.
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DUDAS MAS
FRECUENTES

LA PREGUNTA QUE DESDE EL INICIO DE MI CARRE-
RA COMO NEFROLOGA, CON MAS FRECUENCIA ME
HAN PLANTEADO MIS PACIENTES EN CONSULTA HA
SIDO: “DOCTORA, PERO, ; QUE PUEDO COMER ?”
ESTE ES EL MOTIVO FUNDAMENTAL QUE ME LLEVO
A COMENZAR MI FORMACION EN NUTRICION HACE
MAS DE 15 ANOS.

POR ESO, ESCRIBIR ESTE ARTICULO DONDE INTEN-
TARE RESOLVER LAS DUDAS MAS FRECUENTES SO-
BRE NUTRICION EN LA ENFERMEDAD RENAL CRONI-

CA (ERC), ME HACE ESPECIAL ILUSION.
|

O primero que

quiero aclarar

es que la dieta

del pacien-

te renal no
deberia ser una dieta
aburrida y basada en
prohibiciones. Deberia
ser una dieta mediterra-
nea, variada, rica y facil
de llevar. Con muchos
colores y sin ultraproce-
sados. Nuestro primer
objetivo, siempre debe
ser la prevencion y el
enlentecimiento de la
progresion de la en-
fermedad (renal o la
que sea). Y para poder

LA PREGUNTA QUE
DESDE EL INICIO DE M
CARRERA COMO NE-
FROLOGA CON MAS FRE-
CUENCIA ME HAN PLAN-
TEADO MIS PACIENTES
EN CONSULTA HA SIDO:
“DOCTORA, PERO,

. QUE PUEDO COMER?"

o

actuar frente a ellos,
debemos conocer los
factores de riesgo de la
ERC. Este conocimien-
to, es aconsejable que
no sea exclusivo del
paciente, sino que se
extienda a su entorno
familiar y que la modi-
ficacion de los habitos,
si no son correctos, se
aplique a toda la fami-
lia. Alimentarse y nutrir-
se no son lo mismo, y
esto es especialmente
importante en la ERC.
El hecho de ingerir
alimentos no asocia
siempre una buena
obtencion de nutrien-
tes. Conforme avanza
la enfermedad renal los
requisitos de los dife-
rentes nutrientes y la
utilizacion que se hace
de los mismos, cambia
sustancialmente. Estos
cambios se acompanan
de multiples anomalias
nutricionales y metabo-
licas que observamos
habitualmente en la
enfermedad renal.
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LA ATENCION DE FORMA
INDIVIDUALIZADA,

Aqui os voy a dar
pautas generales y
algunos consejos,
pero recordad, que
no existen enferme-
dades sino enfer-
mos. Cada paciente
necesita atencion
de forma individua-
lizada; las recomen-
daciones para una
mujer diabética de
70 anos en dialisis
peritoneal, o las de
un hombre de 30
anos deportista 'y
trasplantado, no
deberian ser las
mismas. Empeza-
mos con algunas
consideraciones
sobre los macronu-
trientes (hidratos de
carbono, proteina

y grasa), porque no
todos son iguales.
En cuanto a los hi-
dratos de carbono,
debemos evitar los
azucares simples,

y cuidado, porque
tienen muchos nom-
bres que a veces
llevan a engano,
como panela, azu-
car moreno, siropes,
fructosa, melaza,
azucar de coco...

Su consumo debe
ser muy ocasional
y no superar los 25
g.aldia (1 terrén o
cucharadita son 4
g.). Sin embargo, los
hidratos en forma
de fibras como las

verduras deben
ser de consumo
diarioy la base

de la dieta. Los
alimentos con mas
almidones pueden
ser muy interesan-
tes, sobre todo si
lo consumimos en
forma de almidon
resistente. El almi-
don es un hidrato
de carbono que
se encuentra
habitualmente en
patatas, bonia-
tos, arroz, avena
y otros cereales.
Cuando lo cocina
mos, se convierte
en un almidon
muy digerible,
pero si queremos
que se comporte
mas como una
fibra resistente
ala digestiony
que disminuya los
picos de glucosa,
solo tenemos que
enfriarlo tras coci-
narlo. Si ademas,
lo recalentamos
cuando lo vamos
a comer, aumenta
todavia mas la
proporcion de este
tipo de almidon
tan beneficioso.
Con este método
tan sencillo, el al-
midon se compor-
ta como una fibra
soluble prebidtica
(alimento de nues-
tra microbiota).

Tampoco las grasas son todas iguales aun-
que a veces se meten todas en el mismo saco
y se demonizan por igual. Por supuesto que
las grasas y aceites refinados como las de
los ultraprocesados, no estan indicadas en
ninguna dieta, pero, tenemos grasas que no
solo no son perjudiciales, sino que son muy
beneficiosas pudiendo ser consideradas casi
medicamentos por su poder antioxidante y
antiinflamatorio. Os dejo el ejemplo del acei-
te de oliva, frutos secos y de los acidos gra-
sos omega 3 ( nueces, pescados azules...),
que tienen sobrada evidencia en cuanto a
sus beneficios cardiovasculares. Las grasas
también son necesarias para absorber las vi-
taminas liposolubles A, D, Ky E. Las proteinas
son otro macronutriente que trae de cabeza al
paciente renal. En cuanto a la cantidad reco-
mendada, debe ser individualizada ya que las
necesidades no son las mismas con una en-
fermedad renal que pierda proteinas o en las
distintas técnicas de dialisis o trasplante. Mu-
chas dudas existen sobre el consumo de los
suplementos de proteina o proteina en polvo.
Aunque debe estar supervisado por un pro-
fesional, la mayoria de las veces no supone
un problema y puede estar indicada siempre
que sea de buena calidad.

La proteina animal aumenta la carga acida y
la produccién de toxinas urémicas. Por ello,
no abuses de la proteina de origen animal,
en especial de las carnes rojas y procesadas
como los embutidos y sustituyela siempre
que puedas por proteina vegetal y si es de
origen animal, prioriza pescados y aves. No
podemos dejar de hablar de la microbiota en
este articulo. Sabemos que en la insuficiencia
renal existe un desequilibrio en la microbio-
ta digestiva, tanto por la propia enfermedad
como por la dieta o cantidad de farmacos que
se suelen consumir.

Este desequilibrio o disbiosis aumenta la pro-
duccion bacteriana de toxinas urémicas que
son absorbidas y se acumulan en la ERC, au-
mentando el estrés oxidativo y la inflamacion.
Esto ocurre principalmente con la llegada de
proteinas de origen animal al intestino.

En la ERC existe un aumento de la permeabi-
lidad de la barrera intestinal que permite el
paso a la circulacién sistémica de endotoxi-
nas y otros productos bacterianos que agra-
van el estado inflamatorio de la ERC.

En cuanto a los micronutrientes, si alguno ge-
nera verdadero interés es el potasio. La dieta
baja en este mineral en insuficiencia renal
debe reservarse solo para los casos realmen-
te necesarios, sin generalizar.

a dieta en insuficien-

cia renal, clasica-

mente ha reducido

frutas, legumbres y

verduras, por su con-
tenido en potasio. Sin embargo,
evidencia actual apunta a un
beneficio de las dietas basadas
en vegetales, en el manejo de
la ERC. Por ello, eliminarlos de
nuestra dieta nunca debe ser la
primera opcion. Tampoco de-
bemos cocinarlos sistematica-
mente con técnicas culinarias
para eliminar potasio, ya que de
este modo, perdemos ademas,
muchos otros nutrientes. Los
polifenoles flavonoides y todos
los pigmentos de los vegetales
son antioxidantes, antiinflama-
torios, disminuyen la formacion
de acido urico y ademas son el
alimento de las bacterias bene-
ficiosas de nuestra microbiota.
Una dieta mas “verde” favorece
la pérdida de peso y el control
de la tension arterial, dos de los
factores de riesgo modificables
de la enfermedad renal. Otra
ventaja de este tipo de dietas es
que el fosforo de los vegetales
es menos asimilable que el de
los alimentos de origen animal
o el de los aditivos que encon-
tramos en los ultraprocesados.
También son las fuentes vege-
tales las que nos aportan mas
magnesio, necesario para me-
tabolizar correctamente la vita-
mina D, mantener un buen con-
trol de la tension arterial y para
otras muchisimas funciones de
nuestro cuerpo. Algunos de los
alimentos mas ricos en magne-
sio son los frutos secos, las le-
gumbres y las verduras. El aci-
do folico, imprescindible para la
formacion de globulos rojos o
para disminuir los niveles de ho-
mocisteina (y con ella el riesgo

cardiovascular), lo encontramos
en los vegetales de hoja verde.
Por otro lado, con el consumo
de vegetales y principalmente
con las legumbres, obtenemos
la fibra necesaria para un buen
transito intestinal y para evitar
el tan habitual estrenimiento.
Esta fibra es el alimento de las
“bacterias beneficiosas” de la
microbiota intestinal, que la
fermentan, produciendo mu-
chos compuestos con efectos
antiinflamatorios como los 4ci-
dos grasos de cadena corta, de
gran importancia en la disminu-
cion del riesgo cardiovascular.
Por otro lado, con el consumo
de vegetales y principalmente
con las legumbres, obtenemos
la fibra necesaria para un buen
transito intestinal y para evitar
el tan habitual estrenimiento.
Esta fibra es el alimento de las
“bacterias beneficiosas” de la
microbiota intestinal, que la
fermentan, produciendo mu-
chos compuestos con efectos
antiinflamatorios como los aci-
dos grasos de cadena corta, de
gran importancia en la disminu-
cion del riesgo cardiovascular.

La dieta occidental actual, ya de
por si pobre en fibra, lo seria aun
mas si restringimos los alimentos
que la contienen por el miedo al
aumento de potasio. Siempre
individualizar. Y una herramien-
ta (que no una dieta) por la que
siempre me preguntan mis pa-
cientes, es el ayuno intermiten-
te. Este puede ayudarnos con el
control de algunos de los facto-
res de riego de la enfermedad re-
nal como la Obesidad, Diabetes
0 HTA. Se trata de una opcion
que puede ser muy interesante
pero ha de individualizarse su in-
dicacion, realizarlo siempre bajo
la supervision de un profesional
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y asegurar la adecuada ingesta
de nutrientes, fibra y electrolitos.
Por ultimo, no podemos olvidar
algunos déficits nutricionales
producidos por las interacciones
entre alimentos y medicamen-
tos. El paciente renal esta con
frecuencia polimedicado y pre-
cisa de farmacos como antibio-
ticos, quelantes, suplementos vi-
taminicos, etc. La forma correcta
de tomarlos, y el conocimiento
delimpacto sobre nuestra micro-
biota y de las interacciones que
pueden tener con algunos nu-
trientes, son clave para evitar los
efectos secundarios. Por ejem-
plo, la toma de Metformina pue-
de disminuir los niveles de vita-
mina B12, el consumo de café
puede aumentar o disminuir los
efectos de muchos farmacos o la
toma cronica de inhibidores de
la bomba de protones, altera la
absorcion de muchas vitaminas
y minerales. Como mensaje final
quiero recordar que las herra-
mientas mas potentes de las que
disponemos para mejorar nues-
tra salud, y que mas al alcance
tenemos, son la dieta, el ejercicio
y los cambios en nuestro estilo
de vida.
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Jacob Petrus, climatolo-
go y divulgador cientifi-
co espanol. Presentador
del programa “Aqui la
Tierra” de RTVE

¢Como le llego la oportuni-
dad de trabajar en los me-
dios de comunicacion?

Desde pequenajo me encan-
to la radio. Siempre estaba
escuchando la radio, y tenia
decidido que queria estu-
diar periodismo. El problema
es que no me dio la nota y
comencé geografia con la
idea de cambiarme al ano si-
guiente. Durante este primer
ano me di cuenta que en esta
rama podia especializarme
en meteorologia y trabajar
en medios, aposté por ello.
Después de trabajar en varios
medios locales de Cataluna 'y
conseguir dos becas, me lle-
go la oportunidad de venir a
Madrid y trabajar para el Gru-
po Prisa en el ano 2000.

¢Comollego “Aquila Tierra”?
Llegué de Telemadrid a
RTVE en el ano 2013. Fue
una apuesta de RTVE para
cambiar el contenido de las
tardes, por un programa que
revolucionara las tardes con
un programa dedicado a la
naturaleza.

¢Como es un dia en su vida
profesional?

Un dia es muy largo. A las ocho
de la manana entro en directo
en Radio Nacional, asi que me
levanto un rato antes para pre-
parar el contenido del espacio.
A partir de ahi comienzo con la
busqueda de materiales para
preparar el contenido de la tar-
de en “Aqui la Tierra”. A partir
de las doce de la manana lle-
go a las instalaciones de RTVE

_

LA DONACION DE ORGANOS ME
PARECE UN ACTO FABULOSO.LA
CIENCIA NOS HA PERMITIDO ESTE
GRAN REGALO QUE ES LA DONACION
DE ORGANOS

para reuniones de contenido, graba-
ciones, maquillaje, hacer el directo
de “Aqui la Tierra”. Los viernes hago
por la tarde una seccion en Radio
Nacional en el programa de Lourdes
Maldonado.

¢Qué importancia tienen las condi-
ciones atmosféricas en la salud de
las personas?

Es una de las ramas que debe comen-
zar a investigar la medicina. El cambio
de la presion meteorologica y la tem-
peratura tiene incidencias en la salud.
En el Hospital del Mar de Barcelonaya
se vienen aplicando diferentes tera-
pias condicionadas a las situaciones
deltiempo. Es algo que como digo he-
mos de comenzar a investigar, ya que
no todas las personas reaccionan de
la misma forma a los cambios atmos-
fericos. En este aspecto queda mucho
por saber tanto en la salud fisica como
sobre todo en el aspecto psicologico
de las personas.

ONDICIONE

¢ A qué aspectos le da mas impor-
tancia en el cuidado de la salud?

Para mi es fundamental hacer depor-
te a diario, es mi momento de desco-
nexion y descomprension mental.

@ ®
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PRESENTAR CADA 28 DE DICIEMBRE
LA GALA “INOCENTE, INOCENTE"

HACE VIVIR UNA EXPERIENCIA UNICA.
LAS ORGANIZACIONES SIN ANIMO DE
LUCRO SON UN TEJIDO FUNDAMEN-

TAL EN NUESTRO PAIS

Suelo escaparme durante una hora
y media aproximadamente al medio
dia para cargar pilas y volver desestre-
sado al trabajo. El deporte te permite
mantenerte bien fisicamente y cuidar
el aspecto psicologico. Otro de los as-
pectos a tener en cuenta como todo
el mundo sabe es cuidar la alimenta-
cion, y en Espana tenemos la suerte
de tener la dieta mediterranea. Inten-
to comer de todo, pero sin abusar de
las grasas y los hidratos, evitando el
consumo de alcohol. Ademas de pa-
sar controles médicos periodicos al
menos una vez al ano.

¢Colabora con alguna entidad sin
animo de lucro?

Tengo la suerte desde hace cinco
o seis anos de presentar en RTVE
cada veintiocho de diciembre la
gala “Inocente, Inocente” para ce-
rrar el ano. Es una suerte poder vivir
esa experiencia de vida, sensibili-
zarse y poder conocer gente mara-
villosa. He tenido la suerte de poder
visitar las instalaciones de algunas
organizaciones con las que colabo-
roy me parece fundamental la labor
que realizan con pacientes y sobre
todo con los familiares.
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DIA MUNDIAL DEL SHUA 2023

ASHUA conmemora el Dia Internacional del SHUa reivindicando el acceso al tratamiento autorizado
por el Ministerio de Sanidad y la AEMPS para salvar vidas. Ante el mas minimo indicio de SHUa, no
caben dudas porque la vida de los pacientes esta en juego, por eso el lema de este ano: “Piensa
SHUa ... para salvar vidas”.

El SHUa es una de las 7000 enfermedades raras identificadas, pero solo unas 70 tienen un trata-
miento eficaz, y el SHUa es una de estas 70, por eso desde nuestra asociacion no nos cansamos de
reivindicar la necesidad de un rapido diagnostico porque la solucion ... el medicamento existe, es
verdad que no cura la enfermedad, pero salva la vida de los pacientes porque es capaz de frenar la
hemolisis en pocas horas. También queremos denunciar la lentitud de algunas Comunidades Au-
tonomas en Espana en facilitar el acceso a estos medicamentos que han demostrado salvar vidas.
La Asociacion Sindrome Hemolitico Urémico Atipico (ASHUA) conmemora hoy, 24 de septiembre,
el Dia Internacional del Sindrome Hemolitico Urémico Atipico (SHUa) junto con muchas otras aso-
ciaciones de otros paises. Este dia 24 se confirma como un icono para los pacientes, profesionales
de la salud y esperemos que también para las administraciones publicas, porque debemos 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
enfermedad ultra rara y potencialmente mortal, y el Ministerio de Sanidad de Espana lo incorporo
dentro del sistema nacional de salud, para que inmediatamente las CCAA empezaran a administrar-
lo a los pacientes. Sin embargo, tuvimos de esperar varios anos, para que la totalidad de las CCAA
lo administraran a todos los pacientes. Pasaron exactamente 4 anos, es decir, que durante 4 anos
se discrimino a los pacientes simplemente por vivir en una CCAA que no hizo su trabajo, poniendo
en riesgo la vida de muchos pacientes. Hoy en dia, en el 2023, desde ASHUA volvemos a presenciar
que el segundo medicamento autorizado para el SHUa sigue sin estar disponible en algunas CCAA.
Volvemos a tener pacientes de segunda... volvemos a poner la vida de los pacientes en gran riesgo.
A los pacientes SHUa y sus familias no les importa el coste del medicamento ni la burocracia que
pueda conllevar la autorizacion de los medicamentos, importa la vida de las personas. ASHUA sigue
muy de cerca esta situacion para informar a los pacientes sobre sus derechos, porque cuando el
Ministerio de Sanidad y la AEMPS autorizan un medicamento, no podemos entender ningun motivo
para poner en riesgo la vida de las personas.

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER alerta de las graves

consecuencias que la guerra en Gaza supone para los pacientes renales, a

sus familias y a los profesionales sanitarios

COMUNICADO OFICIAL

Nuevamente un conflicto bélico pone en serio peligro a personas ajenas totalmente al mismo. Ante
la inminente ofensiva de Israel en la franja de Gaza y los cortes de suministro ya ejecutados, nueva-
mente son los mas vulnerables los que mas sufren los resultados de una guerra. Entre ellos estan,
sin duda, las personas sometidas a dialisis y trasplantes, que no pueden acceder a su tratamiento
por falta de agua o suministro, viven con la tremenda angustia de no saber si se van a poder dializar
Si se recupera la situacion, si esa demora pondra en peligro sus vidas, o huir y no saber si van a en-
contrar tratamiento para su patologia.

Segun informo el Centro de informacion Palestino, en Gaza se dializan unas 1.100 personas con
insuficiencia renal, al menos 3 veces por semana, de los cuales 38 son ninos.

Desde ALCER instamos a los Gobiernos cercanos a ayudar en lo que esté en sus manos y apoyar
cualquier accion humanitaria que sea necesaria en estos momentos para que los enfermos renales
de Gaza puedan acceder a su tratamiento, ofreciendo tratamiento de dialisis y medicamentos para
los pacientes trasplantados que se desplacen huyendo de la guerra. Como entidad perteneciente
a la EKPF (Federacion Europea de Pacientes Renales), creemos en la cooperacion entre paises, la
solidaridad, la democraciay la colaboracion. Estos valores nos hacen caminar juntos hacia nuestros
objetivos comunes: mejorar el bienestar de los pacientes renales. Sin embargo, las guerras siempre
traen violencia y malestar a sus habitantes.

Debemos respetar el derecho internacional humanitario, y es absolutamente necesario proteger
a la poblacion civil. Los pacientes renales son un grupo en riesgo, y exigimos que sigan teniendo
acceso a la dialisis, al trasplante y a la atencion sanitaria.

Solicitamos a Israel que respete los derechos humanos y reconsidere el corte de suministros de
agua y luz a centros sanitarios, asi como permitir la entrada de los suministros sanitarios basicos y
medicacion, para las personas en didlisis y trasplantados que lo necesiten.

Nos solidarizamos con todos los afectados por esta terrible tragedia y desde la Federacion
Nacional ALCER queremos mostrar todo nuestro apoyo y compromiso con las personas con
enfermedad renal, ofreciendo nuestra ayuda para gestionar recursos que puedan aliviar esta
horrible situacion.

Exigimos encarecidamente que los gobiernos y los proveedores de servicios médicos unan
sus fuerzas para garantizar los tratamientos de las personas con enfermedad renal y sus fami-
liares, que son siempre las mas fragiles y vulnerables.

www.alcer.org/revistas
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“Mis comienzos en Alcer, los recuerdo como muy entranables, con ganas e ilusion,
para hacer cosas que sirvieran para mejorar la dialisis y los problemas de los com-
paneros, se habia puesto en marcha una asociacién en Madrid, pero que era muy

importante que se creara a nivel nacional, ya que eran muchos los problemas con los
que se encontraban en esos momentos los pacientes renales, como eran los pocos
centros para dialisis y a su vez las muy pocas maquinas, lo cual suponia que miles de
personas morian en Espana, por no poderse dializar”.

Paco Hernandez Benito, natural de Salamanca, tengo 69
anos, solteroy con dos hijos maravillosos, Maria madre de
mi Unico nieto Marcos, y mi hijo Alberto.

Empezo miandadura renal, alla por el ano 1969, donde a
través del tiempo se me diagnosticé una Glomerulonefri-
tis cronica.

Esto me llevo a que el 5 de enero de 1973, se me realizara
mi primera dialisis peritoneal, para seguidamente hacer-
me una fistula externa, para conectarme durante 8 horas
tres dias a la semana, a una maquina compuesta por un
depdsito de agua, con 240 litros de agua mas la mezcla
de tres o cuatro garrafas de Renofundina.

Esta maquina se llamaba Trabenol y todo me parecia
ciencia ficcion. Con el tiempo me dializaron en una
maquina mas moderna el Centry, cuyo dializador era
de placasy lo cual supuso que se me rebajara a 6 ho-
ras. Fui trasplantado por primera vez de vivo de una
hermana el 21 de enero de 1982 en el hospital Ramon
y Cajal, para volver a dialisis en el ano 1996, ya con la

dialisis completamente cambiada a como yo la habia
vivido, menos horas y maquinas mas seguras.

Volvi a ser trasplantado de cadaver por segunda vez
el famoso dia catastrofico de la Torretas de Nueva
York, el 11 de Septiembre de 2001, para seguir tras-
plantado en la actualidad.

1.- ¢{Como recuerda sus inicios en ALCER?

Mis comienzos en Alcer, los recuerdo como muy entra-
nables, con ganas e ilusion, para hacer cosas que sirvie-
ran para mejorar la dialisis y los problemas de los com-
paneros.

Salamanca contaba con dos centros de dialisis y sus je-
fes de servicio respectivos eran del hospital Clinico Uni-
versitario, Dr. José Matias Tabernero Romo, y Dr. Felipe
Rubio Clemente.

Un dia, los doctores nos citaron a todos los pacientes, a
una reunion que se iba a celebrar en la capilla del hospi-
tal Clinico. La reunion se celebro con el doctor Tabernero,

22/

2.- ;Que fue lo mas duro para las personas:
con enfermedad renal en los primeros:

los pacientes que asistieron fueron Fermin,
épaciente en dialisis y dedicado a la musica,
gGir()n que a través del tiempo fue el respon-
'sable de la revista de ALCER e Isabel Entero,
Ela cual creo venia acompanada de su marido,
Eel cual también estaba en dialisis.

EEstas personas nos explicaron que habian
puesto en marcha una asociacion en Madrid,
pero que consideraban que era muy impor-
tante que se creara a nivel nacional, ya que
Eeran muchos los problemas con los que se
lencontraban en esos momentos los pacien-
tes renales, como eran los pocos centros para
Ediélisis y a su vez muy pocas maquinas, lo
Ecual suponia que miles de personas morian
Een Espana, por no poderse dializar. Recuerdo
Eque de esa reunion salimos cuatro personas
responsables de tirar hacia adelante, de tan
importante mision.

‘Empezamos con idas y venidas a Madrid,
siempre con nuestros medios economicos,
y alli nos juntabamos pacientes venidos de
§Coruha, Bilbao, San Sebastian, Zaragoza,
‘Barcelona, Sevilla, Murcia, Malaga, etc. y por
Esupuesto Madrid.

ELas reuniones las presidian Fermin y dos per-
'sonajes que fueron fundamentales para AL-
CER: Inigo Alvarez de Toledo e Isabel Entero.

‘Después de muchas reuniones, firmamos
en 1976 nuestros primeros estatutos 24
gciudades, las cuales pusimos por mayoria
-absoluta a la Asociacion el nombre de AL-
ECER, y empezamos a caminar todos unidos,
a conseguir los objetivos marcados. Fuero
anos emocionantes y a mi personalmente
Eme supuso, ser el primer presidente de Al-
ﬁcer Salamancay el seguir vinculado a Alcer
hasta el dia de hoy, dentro de sus juntas di-
Erectivas. Un orgullo como persona.

. Los comienzos de Alcer Salamanca, como los del resto de las ciudades de

Espania, fueron duros. No contabamos con local fijo donde acudir, anda-
. bamosfaltos de dinero para poder hacer publicidad y, pararemate, se nos
: ponian demasiadas trabas en la Administracion

anos de la creacion de ALCER?

Los comienzos de Alcer Salamanca como:
los del resto de las ciudades de Espana;:
fueron duros. No contabamos con local fijo
donde acudir, andabamos faltos de dinero;
para poder hacer publicidad, y para remate:
se nos ponian demasiadas trabas en la Ad-§
ministracion. En aquella época, habia un:
tope de edad maximo para entrar en diali-
sis, pues habia pocos centro y maquinas y
la edad era 55 anos y a partir de ahi, se lesﬁ
ponia un tratamiento y lo que duraran. Los§
problemas en los pacientes renales eran§
muchos y variados, se nos rompian dema-
siados dializadores, debido a que estaban:
retenidos muchos dias en las aduanas, lo;
cual les perjudicaba tanto cambio de tem-

peratura.

mos con el tiempo la hepatitis C.

Logicamente los calambres de los futbolis-
tas, no tenian comparacion con las que nos
daban a nosotros en dilisis. Culpa de ello
tenian el pinzamiento que las enfermeras
hacian en el sistema de sangre, para que
perdiéramos peso, pues se calculaba a 0jo y
habia veces, que perdiamos tanto peso, que§
saliamos con voz de ultratumba, que pare-ﬁ
cia que segun hablabas no te escuchaban:
Indudablemente otro gran problema fue el§
transporte al principio, los pacientes se des—§
plazan en los coches de linea, y el que se lo§
podia permitir en taxi, pues luego la admi-§
nistracion les pagaba una cantidad ridl'cula§
y a los seis meses, lo cual suponia un caos
primero para la llegada al centro de dialisis y
segundo para la muy humilde economia de:

muchos de los pacientes.

Este hecho a nosotros los pacientes nos su-
ponian demasiadas transfusiones de san-
gre, que conllevaria a que todos contrajéra-
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3.- La enfermedad renal, ;coémo le cambio la vida

2| familiar, social, laboral?

Pasé aproximadamente como un afno ingresado a
temporadas muy seguidas, fui pionero en la biopsia
renal en mi ciudad, la cual fallaron para después,

® mandarme a la clinica Jiménez Diaz, donde pasé

A Salamanca venian pacientes a dializarse de Avila,
Segovia, Zamora, Palencia, Caceres y Portugal.

La mayor parte de personas que estabamos en dia-
lisis éramos jovenes y los mas mayores eran madres
0 padres con hijos, y los cuales ninguno llegaba a
los 50 anos, y por si fuera poco, existia demasiada
mortalidad.

También teniamos problemas con las fistulas, se nos
recortaban demasiado los brazos, hoy dia nos con-
funden con los tatuajes.

dos meses ingresado y donde conoci por primera
vez los banos comunes de la dialisis y de donde sali
con un informe médico, en el cual me daban seis
meses de vida (de este informe, me enteré tiempo
después).

Esto me supuso estar protegido por mis padres y
con privilegios ante mis otros 11 hermanos.

De hecho mis padres fueron los primeros en intentar
donarme un rindn y a los pocos anos dos hermanos
se hicieron las pruebas y querian hacérselas mas.

En esos anos sin didlisis, se me puso de medicacion
el famoso Inmurel, el cual me lo traian de Inglaterra,
y debido a este medicamento mejoré unos anos.

Como cualquier jovencito tenia mi vida encauzada,
trabajaba de aprendiz electricista y luego estudiaba
en nocturno Maestria Industrial, por la rama eléctrica.

También realizaba atletismo, el cual no se me daba
mal como velocista y salto de longitud. Prueba de
ello es que fui ganador, en los 100 metros lisos, salto
de longitud y peso, en los primeros juegos para tras-
plantados, celebrados en Torremolinos.

Pero todo esto en esa época me lo prohibieron debi-
do a la enfermedad renal.

Como segundo hijo de una familia numerosa y
obrera, no me podia permitir hundirme moralmen-
te y la opcion rendirse no entraba en mi lenguaje
y por consiguiente, mi palabra favorita fue “estoy
bien ” y la actitud una sonrisa y adelante.

En el aspecto laboral hice pinitos en algunas co-
sas, pero siempre estaba la pérdida de horas por
la didlisis.

Asi que siendo presidente de ALCER se me ocurrio la
idea de crear una empresa de trabajo, que pudiéra-
mos realizar personas en didlisis y trasplantadas.

Junté a companer@s jovenes de los dos hospitales, y
les propuse hacer una cooperativa entre todos, la cual
en el aspecto psicologico nos iba a venir muy bien,

@

“DE QUE SIRVE TODA LA CIENCIA DEL

y nuestros padres nos iban a dar de comer
igualmente y nosotros de esa manera estaria-
‘mos integrados en el mundo laboral y quiza
gya través del tiempo, con un sueldo digno.

‘Para esta aventura, solo salimos cuatro per-
sonas Angelines, Pepe, José Angel y un ser-
Evidor, los cuales nos pusimos a latareay a los
créditos bancarios, creando una empresa de-
Edicada a fotocopias, reproduccion de planos,
encuadernacion y offset, a la cual pusimos
ccomo nombre Copisteria OPE.

‘Echamos a rodar con mucha ilusion y empe-
zamos a hacer cursos de todo lo que era la
‘empresa y a preguntar a profesionales.

‘Al ano de echar a rodar, fallecio nuestra com-
Epahera Angelines, lo cual supuso un hundi-
Emiento moral en el resto y nos planteamos
Edejarlo, pero luego decidimos seguir, como
‘homenaje a ella.

EAl poco tiempo cogimos a Fila que estaba en
dialisis.

Para poder trabajar nos crearon un turno noc-
turno para poder realizar la tarea, y comenza-
‘mos esta aventura en 1980, llegando a ser 12
Ecompaﬁeros en plantilla en su momento.

4 ¢Qué cambios cree que tiene que rea-
Elizar los equipos médicos , enfermeria,
sociales.... Para humanizar la enfermedad
renal?

En los primeros anos de didlisis, los centros
donde acudiamos eran como nuestro segun-
do hogar. Alli reiamos, llordbamos, pero nos
sentiamos siempre arropados, por nuestro
personal sanitario.

‘Hoy dia los centros son mucho mas grandes
lo cual conlleva muchos pacientes en dialisis
y muy mayores, a su vez también se junta mu-

MUNDO SI NO HAY CARIDAD"”

cho personal sanitario, lo que supone todo:
ello, que el paciente llega, le pinchan, queé
pase lo mejor posible la didlisis y asi hasta el§
dia siguiente. :

Termino con esta frase, que aprendi a los 15§
anos de la capilla de la Clinica la Concepcic’mi
y que dice: DE QUE SIRVE TODA LA CIENCIA
DEL MUNDO SI NO HAY CARIDAD . :

5.- {Qué le queda por hacer a las adminis—i
traciones para un tratamiento pleno a las
personas que sufren una enfermedad re-
nal?
Lo primero que deberian de hacer, es acercaré
la dialisis lo mas cerca posible de los hogares:
de los pacientes, ya que actualmente se pa-§
san horas de viaje para recibir su tratamien-
to, con el riesgo que supone todos los dias la§
carretera. Después indudablemente la falta:
de Psicologo y Nutricionista. Y por ultimo re-i
conocer al paciente trasplantado el Grado deﬁ
discapacidad en todo el territorio nacional. :

Después de pasar unas pinceladas a mu-ﬁ
chos anos de historia, quiero terminar di-
ciendo GRACIAS a tod@s los pacientes y sus
familias, que en los principios de la Asocia-§
cion cogieron con fuerza e ilusion la antor—§
cha de ALCER, para luchar y llevar a buen:
puerto nuestros objetivos ; y qué muchos:
no lo consiguieron y se quedaron sin llegar§
a meta, pero con la grandeza de que siem-
pre tuvieron a su lado, a otro compaﬁero?
para cogerla y seguir el camino. :

“GRACIAS ATOD@S LOS PACIEN- :
TES Y SUS FAMILIAS, QUEEN LOS
PRINCIPIOS DE LA ASOCIACION
COGIERON CON FUERZAEILU- :
SION LAANTORCHA DE ALCER,
PARA LUCHARY LLEVAR A BUEN
PUERTO NUESTROS OBJETIVOS":

ELLADO HUMANO
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TEORIADE LOS HUMORES

Y CALCULOSRENALES

Hasta la aparicion
de la medicina mo-
derna, la teoria de
los cuatro humores
o humorismo (nada

gue ver con explicar

chistes) sobrevivio
en la practica me-
dicay farmacéutica
en Europa hasta

bien entrado el siglo

XIX, como modelo
para el funciona-
miento del cuerpo
humano, tanto en
la salud, como en
la enfermedad de
cuerpoy mente.

Dicha teoria surgio
por primera vez en
la antigua Grecia,
aunque posible-
mente se remonte
a la época de los
faraones. Fue uno

de los pilares princi-

pales de las ense-
nanzas del griego
médico-filosofo

Hipocrates, pionero
de la practica médi-

ca. Posteriormente,

el humorismo se

aplico ampliamen-

te en medicina, en
gran parte gracias
a su adopcion por
Galeno.

La palabra “hu-
mor” procede del
latin para liquido
o fluido. Los hu-

mores se clasifica-

ron como bilis ne-
gra, bilis amarilla,
flemay sangre.
Se relacionaban
los humores y los
cuatro elementos
de la naturaleza:
fuego, aire, agua
y tierra. Ademas,
a esta relacion

se le atribuian
otras cualidades:
caliente, frio,
humedoy seco.
El fuego se con-
sideraba caliente
y seco, el aire ca-
liente y humedo,
elagua humeday
fria, y la tierra fria
y seca.

Se consideraba que la perturbacion podria
resultar de exceso de indulgencia en la comi-
da o bebida, demasiado o demasiado poco
esfuerzo fisico, o cambios en los llamados
“naturales”, es decir, el entorno y el clima in-
controlable. Debido a la similitud de los ele-
mentos naturales y los humores, ciertos hu-
mores eran Mas Propensos a Ser excesivos
durante determinadas estaciones del ano. La
flema aumentaba durante el invierno, trayen-
do consigo bronquitis y neumonia porque la
flema era fria y humeda, como los frios invier-
nos. En la primavera céalida y humeda, la san-
gre caliente y humeda aumentaba, causando
disenteria y hemorragias nasales.

La tarea del médico era diagnosticar qué hu-
mor estaba fuera de equilibrio; el tratamiento
se centraba en restaurarlo. Para ello se aplica-
ban cambios en la dieta o en el estilo de vida,
o se reducia el humor ofensivo y desequili-
brado al evacuarlo.

En la teoria humoral, las enfermedades no
eran vistas como fuerzas o entidades sepa-
radas del cuerpo, sino que eran entendidas
como estados de desequilibrio corporal. Los
meédicos entrenados en la teoria humoral se
basaban no solo en el conocimiento de tex-
tos médicos, sino también en la comprension
personal del paciente; en la inspeccion de
sangre, orina y otros fluidos producidos por
el cuerpoy en la descripcion de los sintomas
del paciente.

ALCER

Los medicamentos no eran una parte importante de
los tratamientos hipocraticos. Fue Galeno quien, en el siglo |

d.C., empezé el tratamiento con hierbas medicinales
y compuestos: la “Polifarmacia”, fue sulegado

Sin embargo, a veces los tratamientos podian ser excesivamente intrusivos, e implicaban dolor
considerable, malestar, e incluso trauma fisico. Por ejemplo, se utilizaban purgas con laxantes y
emeticos, se aplicaban sanguijuelas, la piel sufria ampollas por cataplasmas calientes, o se rea-
lizaban sangrias. Esta ultima técnica se aplicaba en los casos de sobreabundancia de uno u otro

humor (llamado “plétora”, “congestion”, o “inflamacion”), ya que asi el cuerpo alcanzaba un equi-
librio mas saludable, o también se utilizaba como un tonico estacional.

La cantidad de sangre extraida del paciente variaba habitualmente en concordancia con la dolen-
cia que se estaba tratando y el entusiasmo o la creencia del médico. Para un paciente ya debilitado
por un grave enfermedad, estos intentos de curacion eran mas amenazantes que la enfermedad
misma. Por ejemplo, el decimoséptimo rey de Inglaterra, Carlos Il, fue tratado con sangrias para
combatir las convulsiones, muriendo en el intento.

En otra vertiente, el humorismo permitio explicaciones simples para complejos estados emocio-
nales. Se definieron cuatro temperamentos, asociados a emociones caracteristicas: los individuos
con mucha sangre (sanguineos) son sociables, los con mucha flema (flematicos) son calmados,
los con mucha bilis (biliosos) son coléricos y a aquellos con mucha bilis negra se los denomino
melancolicos.

-

PIEDRAS EN EL RINON

www.alcer.org/revistas



-

PIEDRAS EN EL RINON

REVISTA ALCER 206

El humorismo se considera totalmente obsoleto hoy en
dia. La idea de tener fluidos que gobiernan la salud de

las personas, controlados por los elementos de la natu-
ralezay las estaciones, parece absolutamente absurda.

EL MODELO HUMORAL NOS HA DEJADO EXPRESIONES
QUE SIRVEN PARA DESCRIBIR LA DISPOSICION DE
ALGUIEN: “ESTA DE BUEN (O MAL) HUMOR"; O “ES

FLEMATICO".

El modelo humoral nos ha dejado expresiones que sirven para describir la disposicion de al-

guien: “esta de buen (o mal) humor”; o “es flematico”. También quedan restos de la teoria

en el lenguaje médico actual, ya que nos referimos a inmunidad humoral o regulacion humo-
ral en relaciéon con sustancias como
las hormonas y los anticuerpos que
circulan por el cuerpo; o usamos el
término “discrasia” sanguinea para
referirnos a cualquier enfermedad o
anomalia sanguinea. La clasificacion

" de alimentos asociada sobrevive en
adjetivos que todavia se utilizan para
la alimentacién, como cuando llama-
mos a alguna especia “caliente” y al
vino “seco”.

FLEGMAT aANGYIN

' Indudablemente el humorismo se

. considera totalmente obsoleto hoy
en dia. La idea de tener fluidos que
gobiernan la salud de las personas,
controlados por los elementos de la
naturaleza y las estaciones, parece
absolutamente absurda.

Pero para conocer un poco mejor la
teoria humoral, en la segunda parte
de este articulo veremos un ejemplo
de como se aplicaba dicha teoria en el tratamiento de los calculos renales, de acuerdo con un
tratado médico del S. XIX.
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“Convocada la séptima edicion de ayudas econdémicas para

estudiantes con enfermedad renal»

ALCER ALCER

Universo ALCER

La Fundacion Renal Inigo Alvarez de Toledo y la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER convocan las
Ayudas al estudio 2023-2024 para personas con enfermedad renal cronica, que este ano alcanzan su séptima
edicion, y cuyo obijetivo es facilitar el acceso a la formacion reglada de este colectivo.

Los requisitos para optar a estas ayudas son: estar en tratamiento renal sustitutivo o ERCA y estar cursando
estudios secundarios, (ESO, FP o Bachillerato) o estudios universitarios. Se podran solicitar a partir del dia de
hoy a través de la pagina web de ALCER www.alcer.org,. El plazo de solicitud finaliza el 31 de octubre y el
resultado de la seleccion se dara a conocer a los beneficiarios el 30 de noviembre.

AYUDASALE

En las seis ediciones anteriores se otorgaron 63 ayudas a otras tantas personas con enfermedad renal, siendo
15 de ellas continuistas, 9 de los cuales han finalizado sus estudios.

Dos estudiantes han finalizado sus estudios de grado, uno ha finalizado medicina en junio y ahora esta in-
merso en la preparacion del MIR, examen al que se presentard en 2024. Otra se ha graduado en biologia, ha
realizado ademas un master de investigacion en medicina transaccional y su objetivo inmediato es empezar
un doctorado en biomedicina.

En el curso 2021-2022 dos de los beneficiarios de las ayudas han terminado magisterio, uno bachillerato y
un cuarto sus estudios de FP de panaderia. Ya en el curso 2022-2023 otros tres estudiantes han finalizado sus
ciclos formativos, uno un ciclo de Formacion Profesional en operaciones de laboratorio, otro ha finalizado una
Formacion Profesional Basica de servicios administrativos y se ha matriculado en un grado medio de adminis-
tracion de empresas y un tercero ha terminado el grado superior de riesgos laborales y ya se ha incorporado
al mercado de trabajo.

La Fundacion Renal, que financia este programa, destina un total de 6000 euros anuales. Los importes con-
cedidos se han destinado fundamentalmente a colaborar en los gastos de alojamiento, transporte o material
didactico.

Cristina Sanz, directora general de la Fundacion Renal, muestra su satisfaccion por el éxito de un programa
que alcanza ya su séptima edicion y que, “gracias a la colaboracion de las dos entidades, ha servido para
impulsar el esfuerzo que todas estas personas con enfermedad renal, beneficiarias de las ayudas, han venido
realizando todos estos anos para lograr llevar a término sus estudios a pesar de su enfermedad”.

Por su parte Daniel Gallego, presidente de la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER senala que “la

-
enfermedad renal cronica impacta de manera importante también en las personas que estan realizando sus D E S C A R G A T E LA Y A
estudios, por ello nos sentimos especialmente satisfechos con la colaboracion de ambas entidades en este
programa de ayudas, que avanza por su 7K edicion”, porque “ello nos permite ayudar a quienes mas lo nece-
sitan, siendo conocedores del sobre esfuerzo que supone seguir estudiando a pesar de las limitaciones que

les genera esta enfermedad”. Sigue Daniel indicando que supone “una alegria y un orgullo ver que muchas La AFPP de referencia de las personas con enfermedad renal,
de las personas beneficiarias ya han finalizado sus estudios”. familiares, pl"ﬂfESlDl"‘lﬂ|E$ y cuidadora EJES
ACCEDE A TODA LA INFORMACION A TRAVES DEL SIGUIENTE CODIGO QR
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MUJERY ERC

NEFROPROTECCIONEN
LAS MUJERES MAYORES
DE 40 ANOS

SARA MUNOZ Y ANA MARTIN
FEDERACION NACIONAL ALCER

Las personas con en-
fermedad renal crénica
pasan por diferentes
etapas y cambios fi-
sicos y emocionales.
Tanto hombres, como
mujeres, atraviesan
por procesos diversos,
enfocandonos en aque-
llas mujeres que ya
pasan la barrerade los
40 anos. La Dra lzcay
Ronderos, medica ne-
frologa de Baxter RCS
nos resuelve en este
articulo algunas dudas:

¢Qué cuidados renales
deben tener las muje-
res mayores de 40 afos
para mantener sus ri-
fones sanos y no tener
problemas de salud
relacionados con ellos,
como, por ejemplo, la
ERC?

Se debe, primero, man-
tener los habitos salu-

dables que nos permi-
ten tener una excelente
salud renal.

med

stos son: actividad fisica,
hidratacion adecuada (se re-
comienda tomar entre 1 litro
y 1,5 litros diarios de agua),
no consumir en lo posible co-
midas ricas en sodio y/o comidas ultra
procesadas, aumentar el consumo de
verduras y frutas (5 porciones diarias),
no auto medicarse, cesar el tabaquis-
mo y disminuir el consumo de alcohol.

Es importante prevenir la aparicion

de enfermedades precursoras de la en-
fermedad renal cronica (ERC) como la
diabetes, la hipertension arterial y otras
patologias, por lo cual se recomienda
visitar cada ano al meédico para hacer
una valoracion y practicar lo examenes
indicados, por ejemplo, la citologia y
mamaografia, que sirven para la detec-
cion temprana del cancer.

o

La hipertension y la diabetes son las
dos principales enfermedades que
conducen a la enfermedad renal
cronica. Si una mujer que pasa la
barrera de los 40 ya tiene alguna de
estas enfermedades, {qué cuidados
debe tener para no llegar ala ERC?

Debe recibir el tratamiento y la inter-
vencion de un equipo multidiscipli-
nario que le permita llegar a las metas
de tension arterial y a las de control
glucémico, sumado a un seguimiento
estrecho a todos los factores de riesgo
cardiovascular, revision del perfil lipidi-
co, continuar con todos los habitos de
vida saludable y realizar seguimiento a
la funcion renal tomando examenes de
laboratorio. Esto, ademas de evitarla,
también permitira realizar un diagnosti-
co temprano.

¢Qué cuidados renales
debe tener una mu-

jer mayor de 40 anos
cuando ya es diagnos-
ticada con ERC? ¢;Cual
debe ser su estilo de
vida? ¢{Qué tratamien-
to debe seguir?

El tratamiento es el mis-
mo para cualquier pa-
ciente con enfermedad
renal cronica indepen-
diente de la edad: debe
estar en control con un
grupo interdisciplinario
en el que seincluya
seguimiento y manejo
por nefrologia, nutri-
cion, enfermeria, trabajo
social, psicologia 'y

mas, quienes buscaran
disminuir o detener el
riesgo de progresion

y manejar los factores
que mas influyen en
este, como lo son el
control de las cifras de
tension arterial, diabe-
tes y las enfermedades
que puedan influir en el
mayor compromiso de
la funcion renal.

Son varios factores

que influyen en este
tema. Dependiendo del
compromiso del funcio-
namiento renal, se debe
preparar a las pacientes
para que opten por la
terapia de remplazo
renal de forma oportuna
y evitar complicaciones.
También deben conti-
nuar manteniendo un
estilo de vida saludable,
realizando actividad fisi-
ca periodica, evitando el
cigarrillo, disminuyendo
el consumo de alcohol
y quitando de sus dietas
los alimentos ultra pro-
cesados.

¢Enqué estadiode la
enfermedad se debe
pensar en la dialisis?

Cuando se presenten
funcionamientos rena-
les < 25 ml/Min, se debe
iniciar un proceso edu-
cativo con miras a reali-
zar una preparacion al
paciente para que opte
por el método de terapia
de remplazo renal. Este
debe ser acorde con

su condicion clinicay
con sus preferencias y
necesidades.

¢Queé es la dialisis?
¢{COmo es este trata-
miento hablando de
mujeres que ya supera-
ron los 40 anos?

La dialisis es un trata-
miento que sustituye la
funcion de los rinones
cuando estos tienen un
grado de funcionamien-
to menor. Se puede rea-
lizar por medio de dos
modalidades: hemodia-
lisis y dialisis peritoneal.
El tratamiento no tiene
preferencia por la edad
0 género de los pacien-
tes, se puede utilizar
cualquiera de los dos
siempre y cuando no
haya una contraindica-
cion clinicay el paciente
asi lo desee.

El ciclo hormonal de
una mujer se puede
ver afectado cuando
se tiene ERC, pero
sobre todo cuando

se llega a la dialisis
¢Como cambia el ciclo
hormonal hablando de
mujeres que ya pasan
los 40 afnos?

El ciclo hormonal si pue-
de cambiar, y no solo
para este, sino para to-
dos los grupos de muje-
res que presenten enfer-
medad renal cronica en
estadios avanzados (4 y
5). En las mujeres que se
encuentran en dialisis,
las alteraciones en el

: ciclo menstrual son mas comunes y van desde la :
: amenorrea (ausencia de menstruacion), oligome- :

. norreas (ciclos pocos frecuentes con poco flujo
: o de corta duracion), hasta tener menopausia

: temprana (estar sin menstruacion por un periodo

: mayor a 12 meses). Otro factor a tener en cuenta

: es la ovulacion, lo cual puede comprometer la fer-:

tilidad debido a una disfuncion hormonal.

. ¢La dialisis puede generar una disminucionen

: el deseo sexual?
: Es un proceso que se puede dar en mujeres en
: dialisis, pero no solamente por el mismo trata-

- miento, si no también por una situacion de origen

multifactorial como por ejemplo la depresion, la

- alteracion en la apariencia corporal y los cambios :

: hormonales que se presentan en la enfermedad
renal cronica. También se pueden observar

: dispareunia (dolor durante la relacion sexual),

: anorgasmia y disminucion de la excitacion.

. La dialisis puede ocasionar trastornos como fati-
ga, alteraciones en el sueno y depresion.

: ¢Queé otros efectos puede tener en una mujer
 mayor de 40 anos?

: Asi es, sobre todo en los inicios de la terapia de

: dialisis, como consecuencia tanto de los cam-

: bios hormonales como de la adaptacion propia

. ala terapia dialitica. Se pueden presentar, ade-

: mas, cambios relacionados con la presencia de

: menopausia como oleadas de calor, cambios de
- humor, etc.

: ¢La disminucion del deseo sexualy las altera-
: ciones anteriormente mencionadas pueden

: mejorarse con otros tratamientos o medica-

. mentos?

: Eltema de la disminucion del deseo sexual debe

ser primero estudiado porque puede ser multifac-
: torial, tanto de origen fisico como emocional, por :
- lo tanto requiere abordaje integral que nos ayude

a determinar la o las causas de esta condicion.
: Para casos como la menopausia precoz tan

: frecuente en estas pacientes y que puede

. producir alteraciones en el deseo sexual, se

: recomienda dar suplencia hormonal, hasta que
: se complete la edad promedio en la que usual- :

: mente se presenta la menopausia. Esto, con el
- fin de disminuir los sintomas y ayudar con el
: deseo sexual.
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40 anos de trasplante renal del
presidente de honor de ALCER

El pasado 27 de septiembre de 2023 se cumplieron 40 anos
del trasplante de rindn que recibid nuestro presidente de ho-
nor, Carlos MX Romeo Casabona y que continua funcionante.
Son 40 anos de una vida muy ligada a ALCER en sus inicios
y que continua con su incorporacion al patronato de nuestra
Fundacion en el ano 2023 y su eleccion como presidente de
honor en el ano 2019.

Para rememorar tan importante efeméride nos ha querido
trasladar estas palabras:

“El 27 de septiembre de 2023, hizo cuarenta anos que me
trasplantaron del rindn en el Hospital Ramon y Cajal de Ma-
drid. Los casi diez anos previos de hemodialisis en el Hospital
Miguel Servet de Zaragoza, aunque fueron muy durosy llenos
de privaciones, me estimularon en la autodisciplina, la austeri-
dad, la actividad, la resistencia y la empatia hacia las personas
con discapacidad o vulnerables que he conocido.

Por todo lo anterior y lo que he vivido durante estos anos, por-
que no es frecuente llegar a tal aniversario, quiero ahora diri-
gir mi profundo agradecimiento a quienes en algun momento
me han apoyado y ayudado, han tenido paciencia conmigo,
me han comprendido y disculpado mis fallos y errores, en pri-
mer lugar a mis padres y a mis hermanos, a mis amigos y ami-
gas, a mis amigos y amigas mas intimos, a los profesionales
de la salud médicos y enfermeras/os, a los companeros/as de
trabajo y de otras actividades, a todos con los que me he cru-
zado en este tiempo”.

Carlos Romeo

La vacunacion en los pacientes de riesgo: de la inmunizacion

anual a la de toda lavida

Los pacientes inmunocromprometidos, como aquellos en tratamiento renal sustitutivo, precisan
de un seguimiento continuado de su situacion serologica.

Hay pacientes especialmente vulnerables a las enfermedades infecciosas. Son aquellos con
sistemas inmunitarios debilitados bien por una enfermedad o por un tratamiento: aquellos con
trasplante de médula o de organo solido, los que se encuentran en dialisis, que tienen una en-
fermedad oncologica u oncohematologica, una patologia de inmunodeficiencia primaria o una
infeccion por VIH, entre otras muchas.

ALCER estuvo presente en la
tradicional recepcionreal en
Marivent

Fallece Paulino Blanco, alma mater de la radio de
Vilalba y expresidente de ALCER Lugo

El lucense murio a los 62 anos en su casa de Cospeito.

A Terra Cha perdio este viernes a una de las voces que
relato su actualidad durante anos. Paulino Blanco Alvarez
fallecio a los 62 anos en su casa de San Xoan de Sista-
llo, en Cospeito, por problemas de salud que acarreaba
desde su juventud. Aunque llevaba tiempo jubilado, el
lucense dejo marcada a toda la comarca por su trabajo
en Radio Principal Vilalba y también por su cercaniay pre-
ocupacion por los problemas de sus vecinos. Ademas fue
un pilar fundamental en la defensa de la sanidad, como
afectado por ser el primer lucense trasplantado de rinoén,
fue presidente de la Asociacion para la Lucha Contra las
Enfermedades del Rinon (Alcer).

FALLECE JUAN PABLO LEIVA, PRESIDENTE DE LA SOCIEDAD ESPANO-
LA DE CUIDADOS PALIATIVOS Y COLABORADORDE ALCER

La Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (Se-
cpal) comunico hace unos dias el fallecimiento de
su presidente, el Dr. Juan Pablo Leiva.

«Desde ALCER trasladamos nuestro mas sentido
pésame y un calido abrazo a su familia y a todos
sus seres queridos, a quienes acompanamos en su
dolor», afirman en el comunicado.

El Dr. Leiva, especialista en Medicina Familiary Co-
munitaria y pionero en el desarrollo de los cuida-
dos paliativos renales en Espana, desarrollaba su
labor como médico paliativista en el Hospital Santa
Marina de Bilbao.

Asumio la presidencia de Secpal en febrero de

La Familia Real lleva 50 anos yendo a Pal-
ma y organizaron el encuentro con repre-
sentantes de diversos ambitos el pasado
mes de agosto.

Sus Majestades, Felipe VI y dona Letizia,
acompanados por la Reina Sofia, recibie-
ron a mas de 500 invitados en la tradicio-
nal recepcion de verano a la sociedad ci-
vil que se cita, en el Palacio de Marivent.
Un ano mas el colectivo de personas con
enfermedad renal estuvo representado en
la recepcion con la presencia de Daniel
Gallego, presidente de Federacion Nacio-
nal ALCER.

Los Reyes y la reina Sofia recibieron a los
asistentes a la cita al pie de la explanada
de acceso al edificio central del complejo.

2021, un reto que afrontd “con gratitud y humil-
dad” y que le ha llevado a emprender una lucha incansable por avanzar hacia el pleno desarrollo de
los cuidados paliativos, que consideraba “la clave estratégica para la humanizacion de la salud”.
Ademas el doctor Leiva colaboré con ALCER de forma activa participando en las Jornadas Nacio-
nales, con la elaboracion de articulos divulgativos, y en la creacion de la estrategia renal en Islas
Baleares.
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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

Dia. Koro Aldaz Iraola

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. Leonor Garcia Munoz

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

Centro Social Municipal

C/ Cifuentes, 26

19003 Guadalajara

Tel. 606 457226 / 677 4253 50
alcerguada@hotmail.com

Delegacioén:
Plaza de Europa, 3 - Edificio Europa
19002 Guadalajara

ALCER HUESCA

D. Eric Guardanino

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

Tel. 974 24 09 93 / Fax 974 24 09 93
Movil: 675 66 66 11

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

C/ Urraca, 13 - bajo E + 47012 Valladolid
Tel. 983 39 86 83 / Fax 983 39 86 83
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

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 (Asociacion Cistinosis Esp

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/ Periodista Enrique Llanez, 2 bajo
30003 Murcia

Tel. 626 865 415
alcersureste@alcersureste.org
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ECOGRAFIA EMPLEO
PARATIROIDEA

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

En Astellas trabajamos para lograr gue nuasiro lema combionds ef manang s¢a una realidad,

"r_'hir!ma

astellas.es



https://personasrenales.org/

Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

o
8.,

O mientras espera
su trasplante.

Informese 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 Comparticda
del Tratamibento Susttutve Renal para Pacientes y Familianes

Opciones de Tratamiento

Renal Sustitutivo

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



