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Cuidados de verdad

Para

la vida

Diaverum presta atencion renall

que mejora la vida de los pacientes
con enfermedad renal crénica
(ERC), lo que les permite vivir una
vida plena. La visién de Diaverum

es transformar la atencién renal,
ofrecer la mds alta calidad en sus
servicios y capacitar a los pacientes
para que vivan una vida plena.
Trabajamos en colaboracidn con
los Servicios Publicos de Salud

para mejorar la atencion, al mismo
tiempo que con las comunidades
locales para educar sobre la salud y
el valor de la prevencion.

Descubranos:
www.diaverum.com

EDITORIAL

na vez pasado el

verano mas atipico de

nuestras vidas, donde

estamos viviendo una

segunda ola epidémi-
ca, con rebrotes y restricciones en los
movimientos de las personas en los
viajes internacionales y las reuniones
familiares, muy posiblemente tenga-
mos nuevos confinamientos locales y
selectivos.

Quiero que mis primeras pala-
bras sean de consuelo y apoyo
para todas las personas que han
perdido a algin familiar o ser
querid@ durante esta pandemia.
y que, en muchos casos deben seguir
adelante a pesar de las adversidades
y situaciones personales en el dia a
dia. Queremos mostraros todo
nuestro apoyo, estamos a vues-
tra disposiciéon en la FNA ALCER
para ayudaros.

Tras el periodo estival, estos meses
la agenda de la FNA ALCER se ha
caracterizado siempre por ser una
agenda repleta de reuniones de
trabajo, jornadas, congresos,
foros y encuentros socioeduca-
tivos de personas con enfermedad

Bienvenid@s,

renal. Dada la situacion actual, todas
estas reuniones y jornadas, se
estan realizado o programando
de forma virtual por videoconfe-
rencia.

Mientras leas estas lineas, vamos a
celebrar los dias 28 y 29 de Octu-
bre, la 332 edicion de nuestras jor-
nadas nacionales para personas
renales, en formato virtual we-
binar. Estas jornadas nos sirven de
encuentro a todas las personas con
enfermedad renal, familiares, cuida-
dores, profesionales y simpatizantes,
para que podamos aprender unos de
otros compartiendo experiencias, en
el que mostramos temas de actuali-
dad como la COVID-19 e iniciativas
de especial relevancia en el ambito
renal. Esperamos que podais
uniros de forma virtual para con-
tinuar estando juntos, aunque
sea a través de la pantalla.

La FNA ALCER va a presentar su
candidatura a la presidencia de
la EKPF, (Federacion Europea de
Pacientes Renales), donde hemos
sido socios fundadores desde 1980,
ademas de estar presentes en el
Comité ejecutivo durante los Ultimos
afios. Mediante la presidencia quere-
mos visibilizar y reivindicar un marco
legislativo comun europeo de las ne-
cesidades de las personas con en-
fermedad renal y su entorno social,
desarrollando programas trans-
versales a nivel europeo que nos
protejan a tod@s con equidad y
justicia social.

Tod@s estamos deseando volver
a vivir, en el sentido mas amplio
de la palabra, en lo mas parecido a
la normalidad que teniamos antes
de la pandemia. Esta claro que este
virus nos ha cambiado la forma de
relacionarnos, de movernos, de de-
mostrarnos carifio y afecto, pero lo
mas preocupante es que también ha
cambiado la monitorizacion de nues-
tra enfermedad, nuestras revisiones
periddicas, las operaciones quirdr-
gicas y listas de espera, asi como el

ALCER

abordaje de las enfermedades cro-
nicas. La pandemia ha supuesto
una disrupcion y un paréntesis
inaceptable en la continuidad
de la calidad asistencial, por no
haber desarrollado a tiempo la
telemedicina y las nuevas tecno-
logias adaptadas al entorno de la
salud.

Somos conscientes de que muchas
cosas van a cambiar en la forma en
que nos relacionaremos, pero nos
adaptaremos a estas nuevas si-
tuaciones para preservar la salud
y poder seguir adelante en nues-
tra actividad, siempre desde la res-
ponsabilidad, teniendo la seguridad y
la salud como referentes de nuestra
actividad.

Por todo ello, la junta directiva
tomo la decision el pasado mes
de Marzo, de cancelar todas las
actividades presenciales para
el afio 2020, y el pasado mes de
junio la recomendacién de evitar
desplazamientos no urgentes y
no gestionar plazas de dialisis va-
cacionales conjuntamente con la
SEN. Ahora mismo estamos evaluan-
doy observando la evolucion de la
pandemia, para tomar las decisiones
oportunas con respecto a los pro-
yectos y actividades del proximo afio
2021. Esta nueva realidad implica
seguridad, y ello supone proteger la
salud y el bienestar de todas las per-
sonas con enfermedad renal y sus
familiares.

Os deseoc mucha salud a tod@s,
que es lo mas importante que
podemos desear y tener en estos
dias. Esperemos que la vacuna
contra la COVID-19 llegue lo
mas pronto posible, mientras
tanto, no os olvidéis de vacuna-
ros contra la gripe estacional, ya
que las personas con enfermedad
renal somos colectivo vulnerable
y de riesgo.

DANIEL GALLEGO
PRESIDENTE FEDERACION NACIONAL ALCER
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| documento en el que

nos vamos a basar

para el presente arti-

culo surgié como una

iniciativa con un abor-
daje multidisciplinar de un grupo
de profesionales de la Sociedad
Espafiola de Nefrologia (SEN),
la Sociedad Espafiola de Endo-
crinologia y Nutricion (SEEN), la
Sociedad Espafiola de Enferme-
ria Nefrolégica (SEDEN) y de la
Academia Espafiola de Nutricion
y Dietética (AEDN) basandose en
las recomendaciones naciona-
les e internacionales en el area
de la nutricién y procesos infla-
matorios agudos, aplicandolo al
paciente con Enfermedad Renal
Cronica (ERC), Dialisis y trans-
plante. Podra modificarse en
funcién de los nuevos conoci-
mientos especificos en la infec-
cion por SARS-CoV-2. Confiamos
en que pueda aportaros infor-
macion util en el manejo dieté-
tico de vuestra enfermedad. La
irrupcion de la pandemia por
infeccion por COVID-19 plantea
enormes desafios para nuestra
salud. Es previsible que el virus
no desaparezca por completo y
pueda resurgir cuando las condi-
ciones ambientales y sociales lo
favorezcan, como esta ocurrien-
do en la situacion actual, por lo
que debemos estar preparados
para el manejo integral de la
enfermedad. El espectro clinico

de la infeccion varia desde una
forma asintomatica, que cursa
como una enfermedad leve con
signos y sintomas inespecificos
de afectacion respiratoria aguda,
hasta una neumonia grave con
insuficiencia respiratoria y shock
séptico. Cada una de estas fases
requieren unas medidas dieté-
ticas especificas que a continua-
Cion pasamos a desarrollar.

RECOMENDACIONES DIETE-
TICAS COVID-19 FASE LEVE

* Asegurar la ingesta hidrica segun
las indicaciones de tus profesio-
nales sanitarios, a través de agua,
caldos vegetales, caldos de carne
0 pescado o infusiones.

Ingerir 5 raciones de frutas vy
verduras al dia frescas y de tem-
porada. En caso de hiperpotase-
mia, acudir a las recomendacio-
nes para el control dietético del
potasio.

* Asegurar el consumo diario de
cereales preferiblemente inte-
grales, a excepcion de hiperfos-
fatemias e hiperpotasemias, que
se recomienda consumo de ce-
reales refinados.

* Se recomienda una ingesta de
lacteos diaria preferiblemente
seleccionar lacteos fortificados
en vitamina D. Elegir variedad de
leche semidesnatada y queso de
semicurado. Asegurar el consu-
mo de 1 yogur al dia, incluyendo
el suero lacteo.

Consumir a diario carnes, pesca-
do, huevos o legumbres seguln la
siguiente distribucion:

Carnes magras o blancas: 3-4
veces a la semana.

Pescados: 4-5 veces a la semana.
Asegurar el consumo de pescado
azul almenos 2 veces por semana.
Huevos: 3-4 veces a la semana;
preferiblemente en tortilla, plan-
cha o pasados por agua.
Legumbres: 2-3  veces por
semana. Si consume legumbres
en conserva debe eliminar el li-
quido de la conserva.

Consumir solo de forma ocasio-
nal los embutidos y las carnes
procesadas.

El consumo de frutos secos esta
permitido segun la fase de la ERC
en la que se encuentre, siempre
crudos o tostados sin sal y sin
azucar.

Priorizar el consumo de aceite
oliva virgen extra, tanto para co-
cinar como para alifio.

Evitar el consumo de alimentos
ultraprocesados y de comida
rapida.

RECOMENDACIONES  DIETE-
TICAS COVID FASE MODERADA
Las recomendaciones dietéticas
especificas en esta fase de la in-
feccion por COVID-19 son:

* Fraccionar las ingestas en 5-6
tomas al dia.

Elegir variedad de leche entera y
quesos grasos para aumentar el
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aporte caldrico. Asegurar el con-
sumo de 1-2 yogures enteros al
dia, incluyendo el suero lacteo.
Imprescindible consumo diario
de carnes, pescado, huevos o le-
gumbres en comida, cena y una
toma extra en desayuno, media
mafiana o merienda.

* Durante la etapa de afectacion
moderada, se ha descrito la pre-
sencia de anorexia, disfagia, dis-
geusia y diarreas, por lo que se
han desarrollado recomendacio-
nes dietéticas especificas para el
tratamiento de estos sintomas
que a continuaciéon pasamos a
desarrollar.

RECOMENDACIONES DIETE-
TICAS: ANOREXIA
(falta de apetito)

Recomendaciones generales:
+ Realizar 5-6 pequefas inges-
tas cada 2-3 horas, sin necesi-
dad de sentir hambre y evitan-
do la sensacion de plenitud.
Permitiendo flexibilidad hora-
ria, y aprovechando los mo-
mentos del dia en que se pre-
sente mayor apetito.

- Comer acompafiado, en platos
pequefios, y retirando los platos
de la mesa antes de pasar al si-
guiente plato.

* Tener cerca los alimentos fa-
voritos de poco volumen vy alto
valor caldrico

+ Variar los mendus, utilizar colo-
resy texturas atractivas.

+ Empezar a ingesta por el segun-
do plato.

+ Utilizar especias para potenciar
el sabor de sus comidas.

+ Realizar ejercicio antes de las
ingestas, con la finalidad de au-
mentar el apetito.

Recomendaciones para enri-
quecer la dieta

+ Consumir batidos de frutas o ce-
reales con leche entera, helados o
yogures.
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- Agregar a los purés, cremas o
sopas: aceite de oliva virgen extra,
patata, maicena, pan frito o arroz.
+ Aumentar el consumo de aceite
de oliva, afiadirselo a pan, tosta-
das, cremas y purés.

* Realizar las verduras rehogadas y
consumir los alimentos (pasta, pollo,
carme, pescadoy pavo) con salsa.

» Consumir las frutas en almibar.
‘Agregar  huevos  troceados
encima de ensaladas, verduras,
guisos, sopas, pastas y patatas.

Anotacion: Modificar las reco-
mendaciones en caso de ne-
cesidad de control de potasio
o fosforo. (Recurrir a las reco-
mendaciones para el control de
potasio y fosforo).

RECOMENDACIONES DIETE-
TICAS: DISFAGIA

La disfagia se define como la
dificultad para tragar de forma
segura y eficaz, puede ser a soli-
dos a liquidos 0 ambos.
Recomendaciones generales

- Comer en un ambiente tranqui-
lo, relajado y en compafiia.

+ Comer sentado o lo mas incor-
porado posible, evitando la hipe-
rextension del cuello.

* Realizar 5-6 ingestas al dia de
poco volumen

+ Tomarse el tiempo necesario
para comer, dejando tiempo sufi-
ciente entre cada cucharada.

* Ingerir cantidades pequefas en
cada cucharada.

+ Evitar que se acumulen los ali-
mentos en la boca.

+ Los alimentos deben estar a
temperatura templada, evitando
los muy frios y calientes.

+ Dar importancia a la presenta-
cion y el sabor de los platos pro-
curando que sean atractivos.

Recomendaciones dietéticas

* La textura tipo puré es la que
causa menor dificultades para
tragar.

*+ Si es necesario la textura tri-
turada, la distribucién de las co-
midas puedes realizarse de dos
maneras:
+ Un tdrmix Unico que incluya
farinaceos, vegetales y alimen-
tos proteicos con un volumen
maximo de 300- 400 ml + un
triturado de frutas y/o lacteos
de con un volumen maximo de
125-150 ml.
- Un 1° plato triturado de fari-
naceos y verdura (150-200 ml)
+ 2° plato triturado de carne o
pescado guisado con salsa un
triturado de frutas y/o lacteos
de con un volumen maximo de
125-150 ml.
+ Si necesitamos aumentar la
viscosidad de un triturado po-
demos utilizar recursos culina-
rios (cereales dextrinados, pure
de patata, tapioca, maicena...) 0
espesantes comerciales que no
modifican el sabor del plato.
Conviene mantener una
buena hidratacion adaptando
todos los liquidos (agua, zumos,
caldos, infusiones, leche...) a la
viscosidad recomendada me-
diante el uso de espesantes
comerciales para evitar dar un
sabor diferente a los liquidos
espesados. También se puede
utilizar para la hidratacion las
aguas gelificadas.

Alimentos a evitar:

+ Dobles texturas en los platos
como la sopa con fideos, leche
con cereales, arroz con leche.

+ Alimentos duros y quebradizos
como el pan tostado, los cereales
de desayuno, patatas chips, galle-
tas...

+ Alimentos con pieles o semillas
como las fresas, los kiwis, los to-
mates...

+ Alimentos fibrosos como los
puerros o los esparragos.

+ Alimentos que no forman un
bolo cohesivo al morderse como
el arroz, la legumbre, los frutos
Secos.

+ Evitar alimentos que despren-
den jugo al morderse como las
mandarinas, naranjas o sandia.

RECOMENDACIONES DIETE-
TICAS: HIPOGEUSIA, AGEUSIA
O DISGEUSIA

Se define como la disminucién,
falta o alteracién del sabor de
terminadas comidas.
Recomendaciones generales

+ Mantener una correcta higiene
bucal

+ Enjuagarse la boca con infu-
sién de manzanilla o bicarbonato
antes de comer.

- Tomar chicles o caramelos sin
azUcar entre las comidas para
evitar el mal sabor de boca.

- Utilizar utensilios de madera
para cocinar y cubiertos de plas-
tico para comer.

Recomendaciones dietéticas
en hipogeusia o ageusia

+ Potenciar el sabor de los platos
a través del uso de especias y/o
hierbas aromaticas

+ Mezclar las cremas y verduras
con alimentos que potencien el
sabor.

+ Cuando hay disminucion del
sabor elegir alimentos liquidos o
jugosos.

Recomendaciones dietéticas
en disgeusia
+ Las frutas acidas pueden ayudar
a hacer desaparecer el sabor me-
talico.
+ Para hacer desaparecer sabo-
res extrafios paladear infusiones
antes, durante y después de las
comidas

Se recomienda saborizar el
agua con frutas citricas.
+ Enmascarar los posibles sabo-
res.
+ Enmascarar los posibles sabo-
res desagradables de carnes y
los pescados a través de las si-
guientes técnicas:
+ Macerarlos en zumos citricos,
salsas agridulces o especias no
picantes

REVISTA ALCER N¢ 194
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+ Afadir ingredientes o condi-
mentos dulces o aromaticos

+ Preparar pudding, croquetas,
empanadas, canelones, lasafia...

RECOMENDACIONES DIETE-
TICAS: DIARREA

Para el adecuado manejo dieté-
tico de la diarrea es aconsejable:
+ Disminuir la ingesta de fibra.

+ Evitar alimentos ricos en fibra:
verduras, frutas, legumbres,
frutos y frutas secas, asi como
productos integrales

+ Consumir frutas cocida o al
horno sin piel, o en forma de
zumos colados o néctares. Las
frutas mas recomendables son:
manzana o pera asada.

+ Aumentar el consumo de ali-
mentos con pectina: manzana,
pera, patata hervida, membrillo...
+ Reducir la cantidad de lactosa.

+ Evitar el consumo de lacteos y
derivados. Sustituyéndolos por
leches o yogures sin lactosa, o
por bebida vegetal de soja.

- Probar la tolerancia al kéfir o
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yogur, en sus variedades desna-
tadas.
» Disminuir la cantidad de grasa
de la dieta.
+ Disminuir el consumo de grasa
como condimentos (mantequi-
llas, margarinas, mayonesa...)
Consumir alimentos magros:
pollo sin piel, pavo, cerdo sin
grasa. Preferiblemente consumir
pescado blanco.
+ Se aconseja el consumo de ali-
mentos desnatados.
+ Otras recomendaciones:
+ Beber liquido entre las ingestas,
con la finalidad de asegurar un
adecuado estado de hidratacion.
+ Se recomienda evitar el azlcary
productos azucarados.
+ Eliminar el consumo de alimen-
tos irritantes: café (consumir des-
cafeinado), té negro, gaseosas,
licores, pimienta, quesos ma-
durados, o frutas citricas como:
mandarina, naranja, kiwi, pifa.
Las técnicas culinarias recomen-
dadas son: horno, coccién, plan-
cha, vapor, o papillote. Utilizando

poca cantidad de aceite en su
elaboracion. El aumento de los
requerimientos energéticos vy
proteicos derivado del hiperca-
tabolismo, asociado a la dismi-
nucion de la ingesta por la falta
de apetito, hace muy dificultoso
que puedan cubrir los requeri-
mientos caloricos y proteicos a
través de la alimentacion; por
esto la primera medida que reco-
mienda la Sociedad Espafiola de
Endocrinologia y Nutricion (SEEN)
es enriquecer la dieta con recur-
sos culinarios; tal y como hemos
comentado anteriormente. En
los casos en que estas medidas
no sean suficientes, se debe va-
lorar la suplementacién nutricio-
nal oral. Son productos de con-
sistencia liquida, por lo que son
de facil ingestion en los pacientes
con dificultades respiratorias.
Ademas, su alta concentracion
en proteinas permite alcanzar los
requerimientos nutricionales tan
altos que se presentan en la afec-
tacion por COVID.
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I CANCER RENAL

TRATAMIENTO DE
PAGIENTES GON
TUMORES RENALES

El cancer renal supone el 2-3% de
los canceres del adulto. Alrededor
del 20-30% de los nuevos
diagnésticos se hacen en una fase
avanzada y un porcentaje similar
de los pacientes diagnosticados
con enfermedad localizada
desarrollan metastasis en el curso

de la misma

(S) Sergio Vazqguez, Jefe Servicio de Oncologia Médica Hospital Lucus Augusti de Lugo

a edad media de presen-
tacion es 65 afios, con
una incidencia 1.5 veces
mayor en hombres que
en mujeres. La supervi-
vencia a 5 afios es del 60-70% si
el tumor esta localizado y 20% en
casos avanzados, cifras que estan
claramente mejorando con los Ul-
timos avances como los que pre-
sentamos aquf y que correspon-
den a los congresos oncoldgicos
mas importantes del Ultimo afio.

El cancer de rifidn metastasi-
Co se trataba hace afios con un
tratamiento de inmunoterapia
muy toxico (Interleucina-2 a altas
dosis) que podia conseguir curar
hasta un 10% de pacientes, pero
habfa muchos fallecimientos
por efectos secundarios sobre
el corazdn. A pesar de adminis-
trarse en unidades de cuidados
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intensivos dicho tratamiento se
abandond en la practica tota-
lidad de hospitales al desarro-
llarse nuevos farmacos desde
el 2006, mucho menos toxicos.
Sunitinib fue el primer farmaco
aprobado para esta enfermedad
con una forma de actuar que
consiste en inhibir la nutricion
de las células tumorales destru-
yendo los vasos que las rodean.
Otros farmacos de la misma fa-
milia se desarrollaron como pa-
zopanib y otros como axitinib
que se utilizaba cuando ya no
funcionaba el primero. También
otros farmacos que actuaban
en los mecanismos internos de
las células tumorales como eve-
rolimus o temsirolimus se desa-
rrollaron. Durante afios se han
ido utilizando dichos farmacos
hasta que se desarrolld nueva in-
munoterapia (nivolumab) en los

pacientes que progresaron a la
primera linea de tratamiento y el
desarrollo de otro farmaco inhi-
bidor de vascularizacion llamado
cabozantinib. Estos farmacos se
aprobaron en 2016 y desde en-
tonces el desarrollo de nuevos
tratamientos para el cancer renal
no ha cesado. Hoy en dia se han
presentado ya resultados de
combinaciones de inmunotera-
pia (nivolumab con ipilimumab)
en casos de un prondstico malo
o intermedio y lo mas reciente
combinaciones de farmacos inhi-
bidores de los vasos que rodean
al tumor combinados con inmu-
noterapia (axitinib con pembroli-
zumab o axitinib con avelumab).
Estamos viviendo un momento
apasionante en el tratamiento de
este tumor porque se estan con-
siguiendo remisiones completas
del tumor muy duraderas en al-

gUNOS Casos y con mantenimien-
to de la calidad de vida debido a
la tolerabilidad de dichos trata-
mientos.

En el Congreso de la Sociedad
Europea de Oncologia Médica
(ESMO 2019), se han presentado
resultados de nuevos farmacos
con mecanismos de accion origi-
nales como alterar la utilizacion
de la glucosa por las células tu-
morales (telaglenastat). Se pre-
sentaron los primeros resultados
y el futuro puede ser la combina-
cion de estos farmacos con otros
ya utilizados en cancer renal
como cabozantinib. El verdadero
reto en Oncologia va a ser selec-
cionar qué pacientes se van a be-
neficiar mas de un tipo u otro de
tratamiento. En este sentido se
han comunicado en el Congreso
Europeo resultados de estudios

como TITAN-RCC que comparan
la eficacia de nivolumab con ipi-
limumab tras la progresion a ni-
volumab observandose resulta-
dos esperanzadores. Lo ideal es
seleccionar el mejor tratamiento
en funcion de las alteraciones
cromosomicas o estructurales de
las células tumorales y probable-
mente ese sea el futuro.

En el Simposio Cientifico del afio
2019 organizado por el Grupo
Cooperativo SOGUG, también se
hizo un repaso exhaustivo de las
novedades en el tratamiento de
los pacientes con tumores rena-
les. En los pacientes con enfer-
medad avanzada o con presen-
Cia de metastasis, el tratamiento
estandar inicial con inhibidores
de tirosinkinasa antiangiogén-
cos (por ejemplo, sunitinib, pa-
zopanib, tivozanib). Cuando la
enfermedad empeora con estos
tratamientos, la inmunoterapia
con nivolumab demostré en un
estudio realizado hace unos afios
ser superior a everolimus tanto
en la posibilidad de responder
como en que los pacientes trata-
dos con nivolumab presentaban
una supervivencia mas larga. Ac-
tualmente, los tratamientos con
inmunoterapia han demostrado
eficacia en el tratamiento inicial
o de primera linea de los pacien-
tes diagnosticados de un cancer
renal de células claras metasta-
sico. La combinacion de dos far-
macos inmuoterapicos, ipilimu-
mab y nivolumab ha demostrado
ser superior a sunitinib en los
pacientes en primera linea. Tam-
bién la combinacién de un far-
maco de inmunoterapia con una
pastilla de inhibidor de tirosinki-
nasa (pembrolizumab+axitinib ¢
avelumab-+axitinib), han demos-
trado ser mejores que el suniti-
nib en otros dos estudios clinicos
comparativos. Esto significa que,
tras obtener las aprobaciones
pertinentes y necesarias de las

ALCER

agencias que regulan la comer-
cializacion y seguridad de todos
los medicamentos, tanto euro-
peas como nacionales, estaran
disponibles para el tratamiento
de los pacientes. Estas combina-
ciones de medicamentos supo-
nen un avance importante en el
tratamiento de estos pacientes
ya que mejoran el prondstico
frente a los tratamientos de los
que disponiamos previamente.

En el Ultimo Congreso Americano
sobre avances en el tratamien-
to de Tumores Genitourinarios
(ASCO GU 2020), celebrado en
febrero de 2020, nos encontra-
mos con pocas novedades en
Cancer Renal que puedan cam-
biar la practica clinica. En pri-
mera linea de tratamiento, cabe
destacar la comunicacion oral
de los datos a 4 afios del estudio
Checkmate 214, que comparaba
una combinacién de inmunote-
rapia, Ipilimumab + Nivolumab
frente a Sunitinib como primera
linea de tratamiento. Se man-
tienen los datos de eficacia, de
manera que a 4 afios la combi-
nacion continuda siendo superior
a sunitinib; importante destacar
que un 35% de los pacientes se
encuentran sin progresion de la
enfermedad a tres afios y medio.
Existen otros trabajos en prime-
ra linea de tratamiento, en forma
de poster, la mayoria de ellos son
estudios en vida real. Los resulta-
dos del IMDC, que recogio todos
los pacientes tratados con Cabo-
zantinib (un inhibidor de tirosina
quinasa) en cualquier linea de
tratamiento, consideradndose un
farmaco activo en cualquiera de
ellas y beneficio en supervivencia
global. Es importante destacar el
papel de Tivozanib como primera
linea de tratamiento, con 2 tra-
bajos en vida real que demues-
tran su eficacia en primera linea
y sobre todo su buena tolerancia.
En tumores de células no claras,
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un grupo de tumores muy he-
terogéneo en el que utilizamos
tratamientos extrapolados de los
principales ensayos para tumo-
res de células claras, se presen-
taron los datos del ensayo Calyp-
SO en pacientes con tumores de
células papilares. En este estudio
41 pacientes fueron tratados con
la combinacion de inmunotera-
pia e inhibidor de tirosin quina-
sa (Durvalumab + Savolitinib),
demostrando ser un esquema
activo, mejorando levemente los
resultados de los que disponia-
mOos para esta poblaciéon de pa-
cientes. En segunda linea de tra-
tamiento se presentd el andlisis
final del ensayo CheckMate 025.
El tratamiento con Nivolumab ha
sido aprobado por las principa-
les agencias reguladoras para el
tratamiento de segunda/tercera
linea del CCR metastasico. En los
datos presentados en el analisis
final a 5 afios, se mantienen los
datos de beneficio para Nivolu-
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mab frente a Everolimus. Al igual
que en los datos iniciales los
efectos adversos mas frecuente-
mente aparecen en los primeros
2 meses del tratamiento, siendo
posteriormente poco habituales.
Estos datos refuerzan el papel
de Nivolumab como segunda/
tercera linea de tratamiento en
carcinoma renal metastasico. Se
presentaron también 2 trabajos
de combinacion de inmunotera-
pia con radioterapia estereotac-
tica, buscando el efecto inmuno-
modulador de ésta. El primero
de ellos, el estudio RADVAX, es
un estudio fase Il cuyo objetivo
es explorar la combinacion de
radioterapia junto al tratamien-
to con la combinacion de ipili-
mumab/nivolumab, valorando la
seguridad de la combinacion vy
la actividad. En este estudio se
concluyd que la combinacion fue
segura, bien tolerada y demos-
tro efecto antitumoral en mas
del 50% de los pacientes. El se-

gundo de los mismos, es el estu-
dio NIVES, donde pacientes que
habfan recibido 2 lineas o menos
de tratamiento con inhibidor ti-
rosin quinasa recibfan nivolumab
+ Radioterapia y posteriormente
nivolumab hasta progresion (si
habfan tenido algun tipo de res-
puesta). El objetivo del estudio
fue mejorar la tasa de respuesta
sin embargo el estudio no con-
siguid mejorar los resultados de
la inmunoterapia sola. Con estos
estudios hemos aprendido que
la combinacion es bien tolerada
pero gue Nno consigue mejorar
las tasas de respuesta que co-
nocemos con la inmunoterapia.
Por Ultimo, se comunicaron los
datos de dos estudios: el primero
de ellos combinando Sitravatinib
(nuevo oral inhibidor del recep-
tor de tirosina-quinasa) + nivo-
lumab en un ensayo fase I-Il con
alta tasa de respuesta (superior a
la monoterapia) y aceptable tole-
rancia en pacientes previamente

tratados. El segundo de los tra-
bajos, con un inhibidor oral del
factor inducido por la hipoxia,
con datos muy prometedores y
control de enfermedad en apro-
ximadamente el 80% de los pa-
cientes y buena tolerancia. A la
espera de resultados de los en-
sayos fase Ill (comparando frente
a tratamiento estandar) con este
farmaco.

Por ultimo, en el Congreso Ame-
ricano de Oncologia Médica de
2020 (ASCO 2020) se han co-
municado interesantes avances.
Entre los mas importantes, la
actualizacion del ensayo Keyno-
te-426, que testaba la combina-
cion de pembrolizumab y axitinib
frente a sunitinib como trata-
miento de referencia en la prime-
ralinea. Se trata de una actualiza-
cion de la supervivencia tras una
mediana de seguimiento de 23
meses, sin incidencias en cuanto

a seguridad, y en la que la rela-
cion del doblete con la supervi-
vencia global fue significativa en
el grupo prondstico IMDC inter-
medio y pobre y numéricamente
mejor en el subgrupo de buen
pronoéstico. También se ofrecie-
ron datos sobre la relacion entre
la profundidad de la respuesta
y la supervivencia, pareciendo
ambas asociadas. También en
el entorno de pacientes no pre-
viamente tratados, se comunica-
ron resultados del ensayo fase |l
HCRN GU 16-260. Este estudio
evaluaba la respuesta a nivolu-
mab en monoterapia en pacien-
tes sin tratamiento previo y de
identificar la respuesta de res-
cate a la progresion a nivolumab
con la combinacion de nivolumab
e ipilimumab. La tasa de respues-
tas a la monoterapia fue del 32%
con un 13% de respuestas al res-
cate con el doblete. No se identi-
ficaron respuestas completas.

El cancer de rifidn
metastasico se
trataba hace anos
con un
tratamiento de
inmunoterapia
muy toéxico
(Interleucina-2 a
altas dosis) que
podia conseguir
curar hasta un
10% de pacientes,
pero habia
muchos
fallecimientos por
efectos
secundarios
sobre el corazén
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RECOMENDACIONES
PARA LA VUELTA AL COLE
NINAS/0S CON ERC

@ Ana Martin y Sara Mufoz. Federacion Nacional ALCER

COVID 19: NINA/OS CON PATOLO-
GIA CRONICA Y LA VUELTA AL COLE
Con la apertura de los centros esco-
lares y la situacion epidemioldgica
actual, muchas madres y padres de
nifias/os con enfermedad cronica
nos han consultado por la reincor-
poracion a las aulas y como proce-
der. Hemos elaborado este articulo
con el fin de informarles y aseso-
rarles en la toma de decisiones. El
acceso a la educacion, en todas las
edades, pero especialmente en la
infancia y adolescencia es un dere-
cho fundamental garantizado por
las autoridades competentes, gue
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ademas velan para que haya igual-
dad de oportunidades para todos
los nifios, independientemente de
Su situacion clinica o de su vulnera-
bilidad. Desde el punto de vista
de la ASOCIACION ESPANOLA DE
NEFROLOGIA PEDIATRICA (AENP)
en general, en la mayoria de patolo-
glas renales pedidtricas no existe
un riesgo aumentado de infeccion
por el Coronavirus SARS-CoV-2 (CO-
VID-19) respecto a otras infecciones
epidémicas ya conocidas, siempre y
cuando se cumplan las medidas de
higiene de manos, uso de mascarilla
y distancia de seguridad recomen-

dadas para el resto de los nifios. La
AENP (Asociacion Espafiola de Ne-
frologfa Pediatrica), ha elaborado el
documento “Recomendaciones de
la Sociedad Espafiola de Nefrologia
Pediatrica acerca de la reincorpora-
Cion a la escuela de los nifios con pa-
tologia renal e inmunosuprimidos”,
que desde la prudencia, pretende
ser una guia para profesionales, pa-
dresy pacientes en la toma de estas
complejas decisiones, que tienen
siempre un objetivo comun: ofrecer
lo mejor para el paciente, la (AENP)
se ha comprometido a revisarlas se-
gun aparezcan nuevas evidencias
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Recomendaciones de la Sociedad Espanola de
Nefrologia Pediatrica

1. Paciente renal no inmunosuprimida/o:

PAUTAS: paseos, visitas a familiares, asistencia a las clases; se seguiran las pautas
habituales que determine la autoridad sanitaria en cada momento de la crisis sanitaria.

2. Inmunosuprimida/o de intensidad leve:

PAUTAS: las de primer escaldn (apartado 1). Convivencia en domicilio con los demas
miembros de la familia no restringida, con vigilancia de sintomas de infeccion en los
mismos.

3. Inmunosuprimidal/o de intensidad moderada:

PAUTAS: las de los escalones anteriores (apartado 1y 2) y ademas recomendacion de
no acudir a centros cerrados como supermercados.

4. Inmunosuprimida/o de alta intensidad:
PAUTAS: las de los escalones anteriores (apartado 1, 2 y 3) y ademas recomendacion
de salir s6lo de casa para paseo al aire libre manteniendo distancia de seguridad.
5.Inmunosuprimida/o de muy alta intensidad:

PAUTAS: las de los escalones anteriores (apartado 1, 2, 3 y 4) y ademas monitorizacion

de serologias frente a coronavirus. Estancia en domicilio s6lo con un acompanante, que
debe haber sido testado para coronavirus con PCR y serologia y ser negativo

Recomendaciones para el paciente renal inmunosuprimida/o:
El enfoque sera escalonado (5 escalones) segun la intensidad de la inmunosupresion.

1. Paciente renal no inmunosuprimida/o:

» Seguiremos las recomendaciones habituales de la AEP (Asociacion Espafiola de Pediatrica)

* Asistencia a consultas cuando no sea demorable.

PAUTAS: Régimen de vida, paseos, visitas a familiares, asistencia a las clases; se seguiran las pautas
habituales que determine la autoridad sanitaria en cada momento de la crisis sanitaria.

2. Inmunosuprimida/o de intensidad leve:

* Enfermedad renal crénica avanzada sin tratamiento.

» Pacientes en hemodialisis y dialisis peritoneal.

* Nefropatia médica (glomerulopatias, sindrome nefrotico corticodependiente, nefritis tubulointers-
ticial) que recibe corticoide en monoterapia.

PAUTAS: las de primer escalon (apartado 1)y ademas uso de mascarilla facial al salir del domicilio.
Convivencia en domicilio con los demas miembros de la familia no restringida, con vigilancia de
sintomas de infeccion en los mismos. Los convivientes seran evaluados medicamente si presentan
sintomas.

En la mayoria de patologias renales pediatricas no existe un riesgo

aumentado de infeccion por el Coronavirus SARS-CoV-2 (COVID-19)

respecto a otras infecciones epidémicas ya conocidas
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3. Inmunosuprimida/o de intensidad moderada:
- Nefropatia médica (glomerulopatias, sindrome nefrético corticodependiente, nefritis tubulointers-
ticial) que recibe corticoterapia en dosis alta o terapia con micofenolato, ciclosporina y tacrolimus

en monoterapia 0 asociado a corticoide.

PAUTAS: las de los escalones anteriores (apartado 1y 2) y ademas recomendacién de no
acudir a centros cerrados como supermercados o tiendas acompainando a los padres.

4. Inmunosuprimida/o de alta intensidad:

- Nefropatia médica (glomerulopatias, sindrome nefrético corticodependiente, nefritis tubulointers-
ticial) que recibe triple terapia, corticoide y tacrolimus/ciclosporina y micofenolato.

* Trasplante renal en fase de mantenimiento con triple terapia.

PAUTAS: las de los escalones anteriores (apartado 1, 2y 3) y ademas recomendacién de
salir sélo de casa para paseo al aire libre manteniendo distancia de seguridad.

5. Inmunosuprimida/o de muy alta intensidad:
Alto riesgo de infeccion” (No sélo de COVID 19)

* Nefropatfa médica: lupus eritematoso sistémico, vasculitis de vaso pequefio que reciben terapia
de induccion a la remision en cualquiera de sus regimenes.

* Trasplante renal en sus primeros 3 meses o hasta 6 semanas después de recibir altas
dosis de inmunosupresion: Corticoides a partir de 20mg/dia, Rituximab, Ciclofosfamida IV
u otros inmunosupresores a altas dosis

* Rechazo de trasplante renal en tratamiento.

* Si el/la paciente esta esperando por un trasplante renal

- Trasplante renal de vivo programado. Se recomienda el aislamiento durante los 14 dias
previos al trasplante (donante y receptor/a).

- Trasplante renal de donante cadaver. Las recomendaciones hechas para su patologia
excepto que el equipo médico considere una situacién especial

PAUTAS: las de los escalones anteriores (apartado 1, 2, 3 y 4) y ademas monitorizacién de
serologias frente a coronavirus. Estancia en domicilio sélo con un acompafante, que debe
haber sido testado para coronavirus con PCR y serologia y ser negativo

En cualquier caso: El equipo médico responsable
sera el que aconseje y recomiende al paciente
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Changing tomorrow

yitidd

& N2

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

Trabajamos diariamente para hacer frente a necesidades médicas auin sin resolver, centrdndonos en Oncologia,
Urologia, Antiinfecciosos y Trasplante como dreas terapéuticas prioritarias, avanzando al mismo tiempo en
nuevas areas aprovechando el desarrollo de técnicas de investigacion innovadoras. De esta manera, seguimos
dedicdndonos a cubrir las necesidades de los pacientes a quienes nunca dejaremos de apoyar.

A través de este compromiso ofrecemos a los pacientes la esperanza de un futuro mejor y aspiramos a liderar las
areas terapéuticas en las que somos expertos, involucrandonos en aquellas que auin presentan necesidades médicas
no cubiertas. Por medio de la innovacion, sequiremos identificando y desarrollando nuevas formas de mejorar la
salud de los pacientes.

En Astellas trabajamos para lograr que nuestro lema cambiando el manana sea una realidad.

stellasies 7astellas




Il REPORTAJE

PERSONAS CON ERC

¢Como hemos llegado hasta aqui?

| virus “severe acute res-

piratory syndrome coro-

navirus 2" (SARS-CoV-2)

causa la enfermedad

por  coronavirus-2019
(Coronavirus disease 2019, COVID-
19). La Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) declaré a COVID-19
una Emergencia de Salud Publica
de Interés Internacional el 30 de
enero de 2020 y una pandemia
el 11 de marzo. El primer caso en
Espafia se confirmo el 31 de enero
de 2020: fue un turista aleman cuya
exposicion a una persona infecta-
da habian trazado las autoridades
sanitarias alemanas y fue diagnos-
ticado pese a estar asintomatico.
Pese a que la advertencia de la
OMS vy el primer caso identificado
en Espafia como consecuencia de
hacer frente a la entonces epide-
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mia de una forma ortodoxa (por
parte de Alemania) datan de Enero,
la reaccion de las autoridades sa-
nitarias espafiolas fue lenta y con-
fusa, lo que favorecid que Espafia
se convirtiese en el pais del mundo
con mas muertes por COVID-19
por millén de habitantes (reciente-
mente superado por Peru) y en el
pais europeo con mas infectados
por millén de habitantes (excepto
algin microestado). Algunos con-
sejos de las autoridades sanitarias
en marzo parecen antediluvianos
en estos momentos: no use usted
mascarilla, no hay problema en
acudir a una aglomeracién donde
se esperaban 500.000 personas,
aungue finalmente se presentaron
130.000. Sin embargo, ya entonces
le habria parecido una barbaridad a
un epidemidlogo chino o coreano

y no puedo ocultar mi desconcier-
to cuando escuche esos consejos.
Tan solo desde agosto de 2020 se
ha implementado de una forma
razonablemente eficaz un sistema
de trazar y testar contactos simi-
lar al existente en Alemania ya en
Enero de 2020. Este nuevo retraso
ha permitido una segunda ola de la
pandemia que si bien no ha colap-
sado todavia los hospitales como
en Marzo, lo que ha mantenido la
mortalidad a raya, si que se ha tra-
ducido ya en un exceso de mor-
talidad sobre lo habitual en estas
fechas, seglin datos de Monitoriza-
cién de la Mortalidad diaria (MoMo)
en Espafia. Seglin esta herramienta,
la mas fiable por su objetividad e
imposibilidad de manipulacion con
fines partidistas, se han producido
dos picos de exceso de mortalidad

Escribo estas lineas del 5 de septiem-
bre de 2020. COVID-19 esta fuera de
control en varias provincias espafiolas,
incluyendo Madrid. La capacidad de
actuacion de las autoridades sanitarias
estd limitada por las consecuencias
econémicas de sus medidas. Mi conse-
jo para las personas con enfermedad
renal es extremar las precauciones por
encima del nivel sugerido por las au-
toridades sanitarias para la poblacion
general. En general, las autoridades
europeas han sido reacias a tomar las
medidas drasticas que se tomaron en
paises asiaticos como en China o Co-
rea del Sur e incluso las han conside-
rado exageradas. Como ejemplo, las
autoridades chinas advertian desde
principios de marzo, que el virus pue-
de transmitirse por aerosoles (o sea,
quedan flotando en el ambiente de
espacios cerrados), una advertencia
recogida en Corea por esas fechas-
babilidad de contagiarse, enfatizo la
importancia del seguimiento estricto
de medidas para evitar los contagios,
como se harfa en Corea del Sur, a pe-
sar de la aproximacion mas tibia y li-
mitada de las autoridades sanitarais
espafiolas, volcadas en evitar la catds-
trofe econdémica.

@Alberto Ortiz. Jefe de Servicio de

Nefrologia e Hipertension del Instituto
de Investigacion Sanitaria Fundacion
Jiménez Diaz (IS-FJD). Coordina-
dor de la Red de Investigacion Renal
(REDINREN ISCIII)

asociados a las dos olas de COVID-
19, un primer pico en marzo-mayo
2020 de 43342 personas y un se-
gundo en agosto de 3560 perso-
nas. Eventualmente, lo ocurrido en
Espafia, como uno de los palses
mas golpeados por la tragedia, se
estudiara en los libros de Salud
Publica para que no se repitan los
mismos errores. Para ello es nece-
sario un analisis independiente y
objetivo, que, de nuevo con retra-
so, solicitaron expertos espafioles
a finales de Agosto de 2020: cinco
meses antes en el Reino Unido, el
Editor en Jefe de Lancet, Richard
Horton, escribié en editorial titula-
do “Un escandalo Nacional” ante la
actitud de las autoridades sanitarias
britnicas que estaban repitiendo

algunos de los errores cometidos
por las espafiolas (los errores no
son exactamente los mismos en
todos los paises mas golpeados
por la epidemia, pero tienen en
comun alejarse de las practicas de
los paises que han mantenido el
virus raya como Alemania, un pais
grande, en el centro de Europa, o
Corea del Sur, alos que llegd el virus
antes que a Espafia). Este edito-
rial fue premonitorio: Reino Unido
superd¢ a Espafia en muertos to-
tales, aungue nNo en muertos por
millén de habitantes, ya que es un
pals con bastante mas poblacién
que Espafia. No hay secretos ni mis-
terios: la actitud de las autoridades
de Salud Pubica ha sido la gran dife-
rencia entre los paises que colapsa-
rony lo que no, como en Espafia ha
denunciado repetidamente Rafael
Matesanz. Los andlisis retrospecti-
VOS SON necesarios para evitar erro-
res futuros. Baste recordar que se
sabe desde la gripe de 1918 que
las grandes aglomeraciones favore-
cen la expansion de las pandemias,
como como recordo el Centro de
Control de Enfermedades de Esta-
dos Unidos en 2018, a los 100 afios
de evento. En estos momentos, la
actitud de las autoridades sanita-
rias sigue siendo un problema ya
que se esta primando salvar la eco-
nomia sobre salvar la salud, lo que
origina normas confusas e incom-
prensibles y sino se puede seguir el
razonamiento logico, es mas facil el
incumplimiento: hubo un momento
en que se podia ir a una discoteca
(mezcla noche + alcohol + desinhi-
bicién +agrupamiento, ;Cual es el
resultado ldgico esperable?) pero
no se podia hacer un examen para
4 universitarios que habfan suspen-
dido en un aula donde caben 300.
Las redes sociales han contribuido
a circular memes donde se ridiculi-
zan esta falta de logica de algunas
normas. La gran tragedia es que
los vaivenes y contradicciones de
las autoridades sanitarias han ge-
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nerado inseguridad y dudas que
dificultan el cumplimiento de las
instrucciones que nos mantie-
nen seguros a todos.

¢Cuales son las manifestacio-
nes del COVID-19?

Uno de los grandes problemas
de la pandemia es que muchas
personas tienen una infeccion
sin sintomas (asintomatica), sin
molestias: no saben que estan
infectados. Durante el mes de
agosto de 2020, aproximada-
mente el 2% de las personas
analizadas seleccionadas al azar
en el Sur de Madrid y en zonas
de Barcelona estaban infectadas
y no lo sabian. Esto es, al llegar
a casa y quitarse la mascarilla,
infectaban a sus familiares. Esto
plantea varios problemas:

1. TODOS podemos en teoria
estar infectados hoy y no
saberlo, pero si podriamos
infectar a otros. El que una
persona sea tu hermana, amigo
intimo o suegro no le protege de
estar infectado ni de infectarte.
Este es un concepto vital, que
tenemos que tener grabado a
fuego, y que, en situaciones de
ocio, tendemos a olvidar: des-
pués de un rato con una per-
sona cercana, si aparenta estar
sana, empezamos a pensar que
no pasa nada por quitarse la
mascarilla un rato. Luego discu-
tiremos las posibles actitudes
ante COVID-19. Mi eleccién per-
sonal es actuar como si estuviera
potencialmente infectado para
evitar el riesgo de infectar a los
que me rodean (a pesar de que
pasé el COVID-19 a principios de
marzo, por lo que las posibilida-
des de reinfeccién son bajas):
mascarilla dentroy fuera de casa
cuando estoy con la familia, ex-
cepto para comer, que se hace
con respeto del distanciamiento
social y si es posible al aire libre.
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2. El que haya muchas personas
que pasan el COVID-19 y no se
enteran da alas a los negacionis-
tas, que dicen que es una enfer-
medad leve, como una gripe vy
gue no hay que preocuparse

3. Asimismo, las personas con
menos probabilidades de tener
una enfermedad grave y mortal,
como pueden ser los jovenes,
son conscientes de que su riesgo
es bajo y dejan de practicar las
medidas de proteccion universa-
les, ya que les da igual infectarse.
Lo que no piensan es que, si se
infectan, pueden no enterarse
y pueden transmitirlo a familia-
res que pueden morir de ello.
En mis paseos vespertinos, la
norma que he observado entre
los grupos de gente joven es que
solo llevan mascarilla en torno
al 10% cuando estan hablando
0 comiendo cerca. La mezcla de
ocio y juventud despreocupada
es una de las claves del rebrote
del virus en Europa en el verano.
Los periddicos recogen varios
Casos en que personas mas jo-
venes han infectado a familiares
mayores, que han muerto.

En el otro extremo estan las per-
sonas con COVID-19 grave letal.
Numerosas personas con en-
fermedad renal avanzada y ne-
frélogos como Alberto Tejedor
y otros lo han padecido. ;Qué
hay que saber? Que la enferme-
dad se agrava progresivamente,
siendo el periodo critico entre los
5y los 15 dias de la aparicion de
los sintomas, si estos no desapa-
recen. Que el deterioro puede
ser subito. También que puede
haber problemas con posterio-
ridad, como trombosis, como
hemos aprendido todos en las
noticias a raiz del caso de un po-
litico espafiol. Por lo tanto, no
hay que bajar la guardia en varias
semanas y hay que comunicar al
médico cualquier aspecto anor-
mal que notemos.
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:Cémo ha afectado hasta
ahora la pandemia a las perso-
nas con enfermedad renal?

En las publicaciones iniciales
desde China, la enfermedad renal
no aparecia como un factor de
riesgo para COVID-19 grave. Sin
embargo, resaltaban la hiperten-
sion, la diabetes y las enferme-
dades cardiovasculares. Con los
datos que tenemos ahora, parece
que esta ausencia de la enfer-
medad renal es porque no habia
sido diagnosticado 0 no se habifan
estudiado personas en dialisis.
La supuesta asociacion con la hi-
pertension arterial trajo cola, ya
que alguien propuso que quiza
pudiera ser porque el tratamien-
to con farmacos contra la angio-
tensina, los mas comunmente
usados para tratar la hipertension
en personas con enfermedades
renal: -priles y -sartanes. Este po-
sible riesgo de estos farmacos ya
ha sido desmentido. De hecho, se
sospecha que pueden ser protec-
tores y hay ensayos clinicos que
estan abordando la hipdtesis de
gue son protectores.

¢Qué sabemos en septiembre
de 2020? La hipertension arte-
rial NO es un factor de riesgo
para COVID-19 grave letal (10).
Su asociacion en estudios inicia-

les podria estar relacionada con
gue personas que si gue tiene un
mayor riesgo como diabéticos o
personas con enfermedad renal
tiene con frecuencia hiperten-
sion. Pero la enfermedad renal
cronica es uno de los mayores
factores de riesgo para COVID-19
grave (10). ;En que circunstan-
Cias? En pacientes con trasplante,
en pacientes en dialisis y en pa-
cientes con funcién renal (filtrado
glomerular) por debajo de 60, v,
sobre todo por debajo de 30 ml/
min/1,73 m2.

Por lo tanto, las personas con en-
fermedad renal deben ser consi-
deradas de alto riesgo y deben
actuar en consecuencia, es dedir,
limitar al maximo la exposicion
a posibles fuentes de contagio.
Dicho esto, es posible tener una
enfermedad renal avanzada o
estar en didlisis y tener COVID-19
asintomatico. Lo mismo ocurre
con el mayor factor de riesgo
que es la edad: la persona mas
anciana de Espafia se infecto,
probablemente celebrando su
113 cumpleafios, y superd un
COVID-19 relativamente leve. No
es un absoluto si 0 no. Se trata
de que las personas con enfer-
medad renal tienen mas riesgo
de COVID-19 grave

:Cémo actuar en la nueva
normalidad?

La nueva normalidad tiene dos
aspectos.

Uno, incuestionable, es el marco
legal. Hay que obedecer las indi-
caciones de las autoridades sani-
tarias y esto no es electivo. Estas
indicaciones van evolucionando y
hay que tener en cuenta que, en
general, seria conveniente tomar
mas precauciones de las reco-
mendadas, en vez de menos, ya
que el objetivo de no ahogar la
actividad econdmica prevalece
sobre el cuidado de la salud. Por
ejemplo, en las circunstancias ac-
tuales (escribo el 5 septiembre
de 2020), mi opinion es que en
Madrid serfa deseable un segun-
do confinamiento desde el punto
de vista sanitario, aunque fuera
mas limitado que el previo, pero
lamentablemente, no podemos
pagarlo.

En conclusidn, escribo estas lineas
del5de septiembre de 2020. COVID-
19 esta fuera de control en varias
provincias espafiolas, incluyendo
Madrid. La capacidad de actuacion
de las autoridades sanitarias esta
limitada por las consecuencias eco-
nomicas de sus medidas. Mi consejo
para las personas con enfermedad
renal es extremar las precauciones
por encima del nivel sugerido por las
autoridades sanitarias para la pobla-
cion general. En general, las autori-
dades europeas han sido reacias a
tomar las medidas drasticas que se
tomaron en paises asiaticos como
en China o Corea del Sur. El resulta-
do de esta diferente aproximacion
es que en China el COVID-19 local
ha sido erradicado y Corea del Sur.
Por eso, para aquellos que realmen-
te quieren disminuir la probabilidad
de contagiarse, enfatizo la impor-
tancia del seguimiento estricto de
medidas para evitar los contagios, a
pesar de la aproximacion mas tibia
y limitada de las autoridades sanita-
rais espafolas, volcadas en evitar
la catastrofe econdmica.
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El segundo aspecto ya es personal, y esta relacionado con valores y ac-
titudes ante la vida (sin olvidar nunca que nuestros valores no deben in-
terferir con el derecho a la salud de los demas) y los riesgos que estamos
dispuestos a asumir. Mi padre, amenazado por ETA, un dia decidié que
tomar todas las medidas necesarias para garantizar 100% su seguridad no
le compensaba, asf que disminuyd la guardia y asumio el riesgo. Se trata de
una decision que fundamentalmente ponia en riesgo su salud. En el caso
del COVID-19, lo que decidamos afecta a los demas. Partiendo desde esta
base, a continuacion, escribiré las medidas que yo aconsejarfa a las per-
sonas con enfermedad renal (habria que ser mas estrictos cuando menor
sea el filtrado glomerular por debajo de 60) y que son las que he practicado
con mi madre de 84 afios este verano.

1. Mascarilla FFP2/N95 o similar para la persona con enfermedad renal. Las
mascarillas quirdrgicas valen sobre todo para no contagiar a los demas,
pero protegen poco. Mascarilla quirdrgica para las demas personas que
convivan o trabajen con ella, siempre que estén en la misma habitacién. La
mascarilla no hay que tocarla por fuera nunca.

2. Evitar todos los interiores que no sean la propia casa o el trabajo, ex-
cepto para hacer la compra imprescindible (alimentos) porque esta es
necesaria. Hacer la compra en las horas de menos actividad, intentar te-
letrabajar. En todo caso trabajar en un ambiente en que se usen masca-
rillas. Evitar las tiendas en las que el personal se quita en algin momento
la mascarilla (por ejemplo, para hablar, la actividad que mas virus lanza al
exterior, después de toser) o lleva la nariz fuera de la mascarilla. Evitar, en
lo posible, los ascensores.

3. Evitar comer fuera. Fundamental evitar interior de restaurantes. Las activi-
dades que se hacen en restaurantes, hablar y comer, son las que mas virus
lanzan al ambiente y el aire acondicionado puede llevarlos lejos. Aconsejo vi-
vamente ver la figura de este trabajo, que se encuentra aqui https://wwwnc.
cdc.gov/eid/article/26/7/20-0764-f1. Aunque el riesgo es menor que en un
interior, desaconsejo también las terrazas, o sea, el quitarse la mascarilla
en un ambiente en que la gente de alrededor esta hablando y/o comiendo.

4. El uso de guantes es opcional y se puede sustituir por lavado de manos
o0 gel hidroalcohdlico cada vez que se toca algo fuera de casa. Situaciones
de especial riesgo son botones del ascensor y picaportes de zonas comu-
nes, asf como los teclados para validar tarjetas. Si se usan guantes, se debe
evitar en todo momento tocar la cara o la mascarilla y los guantes se deben
tirar a la basura nada mas llegar a casa. He visto personas que salen con
guantes del supermercado y con el guante potencialmente contaminado
se quitan la mascarilla y se ponen a fumar. Grave error, que puede costar
infectarse. La capacidad de objetos para ser infectivos se demostré en el
estudio epidemiolégico coreano: la primera pareja fue a misa: se contagia-
ron los que estaban en misa cerca de ellos y una persona que se senté en
el mismo sitio al dia siguiente.

5. Aconsejaria que la vida social se limite a paseos en el exterior acompa-
Aados de personas con mascarilla

6. Aconsejarfa evitar desplazamiento en lo posible, especialmente los que
conllevan estar en el mismo vehiculo (tren, avién, bus, coche) durante mas
de una hora con otras personas. Si es imprescindible, siempre con mas-
carilla FPP2 y todos los demas ocupantes del vehiculo con mascarilla. Es
FUNDAMENTAL que las personas que se desplazan a centros de dialisis
en transporte colectivo tengan en TODO momento puesta la mascarilla
FPP2. No hay que quitarsela para hablar y menos para comer. Brotes de
COVID-19 en unidades de dialisis se han trazado al transporte colectivo.
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Il ENTREVISTA

JOSE
CORBACHO
HUMORISTA

“MUCHOS SE OFRECIERON A SER MI DONANTE DE

RINON, ENTRE ELLOS MI HERMANA”. LOS MEDICOS
NOS DIJERON QUE ENTRE TODAS LAS OPCIONES,
ELLA ERA LA MAS ADECUADA”

(® Ana Belén Martin

1. ¢Cuando decidié que queria ser
actor? ;:Como fueron sus inicios?
Todo empezo siendo yo un nifio. Mi
madre siempre se quejaba de qué en
las fotos familiares salia “haciendo el
payaso”. jQue visionarial

Luego tuve la suerte de tener unas
profesoras y profesores a los que les
entusiasmaba el teatro y me inocula-
ron ese “sano veneno”.

La primera vez, con 10 afios, que me
aprendfl un texto, me disfracé, salf
a un escenario y al final el publico
aplaudio, pensé: " jUAU! Esto es aluci-
nante” También ayudd que ese dia el
publico era familiares y amigos y claro,
la ovacion fue intensa. Empezaron a
sucederse obras de teatro escolares
hasta que me propusieron entrar en
un grupo de teatro de mi barrio (el
Quadre Escenic Sant Isidre de Hospi-
talet) donde ya empezamos a ensayar
y actuar regularmente.

Unos afios después varios integran-
tes de ese grupo formamos nuestra
propia compafiia y aun siendo un
grupo amateur la cosa se puso mas
seria: Concursos, Festivales, Bolos... Y
mas tarde, a los 21 afos se cruzd en
mi vida una compafiia de teatro pro-
fesional, La Cubana. Pasé ese treny lo
cogi. No me lo pensé ni un segundo.

22 REVISTA ALCER N°194

2.- ;Cudl fue su mayor apoyo en
Sus comienzos en su carrera pro-
fesional?

Pues realmente fueron los propios
compafieros de La Cubana. Su amor
por el teatro, su pasion e ilusion me
contagiaron desde el primer momen-
to. También lo que hacian: teatro en
la calle, jugar con la realidad y la fic-
cion... Me encantaba eso. Mi entorno
personal no fue tan partidario de mi
eleccion. Mis padres se disgustaron,.
Mucho. Yo estaba estudiando Perio-
dismo y lo dejé todo por el teatro. Y
para ellos ese era un mundo incierto
del que desconfiaban.

3. ¢Cual ha sido el premio mas im-
portante de su vida?

Bueno, a nivel personal el mejor pre-
mio me lo ha dado mi hermana este
verano, pero de eso ya hablaremos
luego. A nivel profesional, sincera-
mente, el mejor premio es poder lle-
var mas de treinta aflos dedicandome
a lo que me gusta. A mi pasion.

4.- Por la situacion de la pande-
mia, ;Cémo ve el panorama del
ciney teatros en Espafia?

Lamentablemente esta pandemia ha
dejado y dejara un panorama deso-

lador. Pero no sélo a nivel de cines'y
teatros, sino a nivel general: sanitario,
econémico, social... Es una tragedia.
Mucha gente ha fallecido y sus seres
queridos no han podido ni despedir-
se de ellos. Terrible. Los sanitarios han
estado al limite. Y la crisis econdémica
nos va a afectar a todos. También al
mundo de la cultura. Desgraciada-
mente este pais nunca ha sido dema-
siado generoso con su cultura. Parece
que pensamos que la cultura sélo so-
mos los que estamos de cara al pu-
blico y nos olvidamos de los cientos
de miles de trabajadores de Museos,
Cines, Teatros, Musica, Bibliotecas,
Editoriales, Librerias, etc... Es un sec-
tor que aporta una parte importante
al PIB del pais y un sector basico para
Cualquer sociedad porque una socie-
dad que no cuida su cultura no es una
sociedad plena.

5.- Hemos conocido que usted fue
diagnosticado de enfermedad re-
nal crénica, ;:Como fue ese primer
diagnostico?, ¢ha podido compa-
ginar su trabajo con la enferme-
dad renal con normalidad?

En realidad mi enfermedad renal es
una de las secuelas de haber nacido
con espina bifida. Eso provoco, entre

otras cosas, que tuviera un rifion
mas pequefo bastante disfuncio-
nal y el otro compensara de algu-
na forma la Funcion Renal. He sido
afortunado de poder disfrutar de
una vida bastante normal, y siem-
pre he intentado encarar mi situa-
cion de forma positiva. {Si hasta de
pequefio iba a jugar los partidos
de futbol con una sonda engan-
chada a mi pierna oculta bajo el
pantalén de chandall Cuando hace
cinco aflos me dijeron que tarde o
temprano habria que trasplantar,
me fui mentalizando. También he
sido afortunado, porgue no he pa-
sado por dialisis y he tenido una
donante viva, mi hermana, total-
mente compatible.

6.- Le han trasplantado de rifién, Ha
recibido un rifion de su hermana,
¢Como surgié la idea de que su her-
mana le donara un rifién?

Hace un afio le comenté a mi circulo mas
cercano, familia y amigos (excepto a mi
madre a la que no quisimos preocupar
hasta el Ultimo momento) el tema del
trasplante. La reaccion fue impresionan-
te. Muchos de ellos se ofrecieron como
donantes. Entre ellos mi hermana. Ten-
g0 que dedir que mi hermana nunca ha
estado ingresada ni ha pasado por mo-
mentos clinicos en su vida. Por tanto su
decidiéon fue todavia mas valiente si cabe.
Finalmente el propio equipo médico de
la Fundacion Puigvert nos dijo, que de
entre las diferentes opciones ella era la
mas adecuada.
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UNA MEZCLA DE EMOCIONES

Por un lado rabia y tristeza de que
ella, sin comerlo ni beberlo, se vea
en esta situacion. Una vez tomada la
decision sélo piensas en que ella se
encuentre bieny pueda recuperar su
vida cuanto antes, porque el enfermo
soy yo, no ella.

Por otro lado, la alegria de pensar
que mi propia hermana me da la
vida, una vida con calidad debido a
nuestra alta compatibilidad.

Y una conexién que de repente
va mas alla de nuestra condicion
de hermanos. Desde el trasplante
me vienen a la cabeza todos los
momentos que hemos vivido juntos,
incluso momentos a los que no
les daba importancia y que ahora
encajan como un puzzle. Ella es mi
hermana mayor y siempre me ha
llevado de la mano. Hasta hoy.

UNA DEUDA CON SU
HERMANA
“Pequeiia no,
inmensa. Esa deuda
es la vida. Asi de
simple. Ademas de
debérsela a mis
padres, ahora se la

debo a ella.”

EL TRASPLANTE

En estas primeras semanas todo estd yendo muy
bien. Es verdad que cémo llegué en buenas
condiciones a la operacién, y aunque mi funcién
renal era baja todavia funcionabaq, he tenido una
transicion bastante suave. Aunque obviamente

el cansancio,

los calambres musculares, los

problemas de proteinuria, creatinina, tensién
arterial han desaparecido. Las sensaciones son
maravillosas. ;Y las analiticas también!
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ENTREVISTAS
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deracion Nac

El informe analiza las
entrevistas realizadas a
pacientes renales y sus

cuidadores. Han
participado los cuatro
paises implicados

ANALISIS

Se recoge el analisis
cualitativo de las
respuestas de los

participantes,
agrupandolas por temas y
ofreciendo resultados
utiles.

INFORME ECARIS: —
“MI CUIDADOR Y YU" En la recogida de datos

RESULTADOS DEL PRIMER BLOQUE DEL PROYECTO han participado 4 de las
(INTELLECTUAL OUTPUT 1) 5 entidades participantes
en el Consorcio y han sido
los socios italianos los

2 8 2 9 d e o C ECARIS(Educhonandadoreslnfor— ca e ltalia, a trave; de un estudio encargados de realizar el
y / males de Pacientes Renales, por sus realizado con pacientes afectados [ . .
informe final, que ha sido

siglas eninglés) es un proyecto quese  por enfermedad renal crénica en . ot
D e 1 7 o 0 ) centra en las necesidades y los pro- diferentes opciones de tratamien- editado por la Federacion
blemas de los cuidadores informales to renal sustitutivo, residentes en RENEILe]it-1Ne CWANT ool Yot [o] {1
y profesionales que trabajan con cui- Grecia, Espafia, Dinamarca e Italia. ALCER en 5 idiomas:
dadores de pacientes de enfermedad  Las preguntas han explorado como inglés, italiano, griego,
renal crénica avanzada (ERCA). el cuidado puede tener un impacto danés.
° diferente en los cuidadores de di-
W e b iNn a r El informe “MI CUIDADOR Y YO" res-  ferentes pafses, los tipos de apoyo
ponde al primer objetivo del pro- disponibles, el papel de la educacion
yecto, recogiendo las necesidades en el bienestar, el impacto en la vida

[ ]
g r a t u I t o y experiencias de familias colabora- diaria, emocional, social y familiar y

doras de Grecia, Espafia, Dinamar- Ias estrategias de afrontamiento.

(® Juan Carlos Julidn

332 Jornadas Nacionales
de Personas Renales COLABORADORES

Programa e inscripciones en:

Generalmente, los cuidadores de pacientes renales se enfrentan a dos tipos de sobrecargas significativamente diferentes:

1. Cuando el paciente se encuentra en una etapa temprana de la enfermedad, las principales actividades son acom-
pafiar a su ser querido al hospital, ayudar con el mantenimiento del hogar o preparar las comidas. En estos casos, los
cuidadores informan que no brindan asistencia para necesidades especificas, sino que simplemente cumplen con su
rol de miembro de una familia.

Fundacion ' )

ONCE

2. En el segundo y mas frecuente de los casos, ademas de las actividades mencionadas, se encuentran las necesidades
DIAVERUM de movilidad, gestion financiera, manejo de medicamentos, cuidados, operaciones, acciones generales de salud y de
limpieza del material médico.

, aste | as Baxter La mayoria de los cuidadores de todas las nacionalidades involucradas estan satisfechos con el apoyo profesional
ERT g recibido de todos los involucrados en el cuidado del paciente.

O O ‘ 91561 08 37

informacion@alcer.org 5 ' U‘\fericu M en el sitio web del socio espaiol: www.alcer.org.
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El proyecto tiene su propio sitio web dedicado: https://ecaris.eu/ y el informe completo en espaiol estara disponible




MUJER Y ENFERMEDAD RENAL

MUJER Y

RENAL

Ana Martin y Sara Muhoz

ENFERMEDAD

KARMELE CABRERA, PERTENECE A LA JUNTA DIRECTIVA DE ALGER
BIZKAIA, Y A DIARIO COLABORA EN LA ASOCIACION PARA MEJORAR
LA VIDA DE LAS PERSONAS QUE PADECEN LA ENFERMEDAD

1.- ¢Cémo recuerdas el diagnés-
tico de la enfermedad renal?
Cuando me lo dijeron yo casi sa-
bia lo que me iban a decir, mi ma-
dre murié de algo que tenia que
ver con los rifiones pues le habian
quitado uno pensando que era un
tumor y al poco murio, yo era una
nifia (tenfa 6 afios), y no me entere
mucho de lo que pasaba, pero con
el paso de los afios y atando cabos
llegue a la conclusion de que era
poliquistica.

2.- Fuistes madre muy joven,
sabiendo muy poco de tu enfer-
medad ya que es hereditaria, fi-
nalmente tu hijo no la heredo,
pero ;como recuerdas esa eta-
pa, hasta saber que tu hijo no la
habia heredado?

Cuando tuve a mi hijo con 20 afios,
todavia no sabia que tenia poliquis-
tosis, fue unos tres afios después.
Habia estado ingresada unas cuan-
tas veces por infecciones de orina,
un conocido me llevé al Hospital de
Basurto donde acababan de poner
la maquina de hacer las ecografias
me hicieron una y allisalié que tenfa
poliquistosis. Lo pasé francamente
mal, tuve una depresion de la que
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me costo salir mucho tiempo, con
una mediacion para ella que durd
varios afios, con consultas perio-
dicas con Psiquiatras y Psicélogos,
pero al final mi hijo no lo habfa he-
redadoy fue una felicidad enorme
cuando me lo dijeron.

3.-¢Has sido madre una solavez,
por decision propia o por miedo
a trasmitir la enfermedad?

Si, ful madre una sola vez, los mé-
dicos me dijeron que no podia te-
ner mas hijos, era posible que el
siguiente embarazo podia tener
la enfermedad, aunque la verdad
era que yo tampoco queria tener
mas, bastante miedo habia pasa-
do ya como para tener mas hijos.

4.- ;Qué significa para ti, poder
colaborar con ALCER Bizkaia,
hablar con mujeres y hombres
recién diagnosticados?

Para mi es una manera de ayudar
a los demas, una enorme satisfac-
cion el crear un lazo de union vy
una empatia con ellos/as. Si tengo
que decir algo bueno de estar en
ALCER Bizkaia es que me siento
que ayudo a personas que estan
pasando por lo que yo pasé y que

en algo les puedo ayudar, les doy
carifio y los acojo para que vengan
a la asociacion a los talleres que te-
nemos, acudan a la consulta de la
Psicéloga, a la Nutricionista, o a las
excursiones y salidas que hacemos
durante todo el afio.

5.- Mirando al pasado, ;cam-
biarias algo de tu vida?

No creo que cambiaria nada, de
los errores también se aprende, y
hay que vivir con alegria y disfru-
tando de la vida. He tenido que
pasar por dialisis, por un tras-
plante de rifdn hace ya 20 afos,
también he pasado por quimio-
terapia durante un afio, también
por radioterapia durante un mes
pues tenfa cancer de mama de
esto ha pasado 10 afios, en 2018
me hicieron una reduccion de es-
tomago, (pesaba 120 kilos) desde
entonces he bajado casi 50 kilos.
Y por si fuera poco este afio en
junio me pusieron tres Bay Passy
una valvula adrtica, pero ahoraya
no me para nada y sigo con mis
actividades y mis viajes, a los 3
meses de la operacion me fui a
Cuba, me lo pasé muy bieny aqui
sigo dando guerra.

6.- Qué echas de menos en una
consulta con tu nefrélogo, habla
de temas concretos de mujer...?
Estoy muy contenta con la nefro-
loga que tengo, llevo muchos afios
con ella y nos entendemos muy
bien, solamente decir que tienen
muchas personas que atender
al cabo de la mafiana y no tienes
tiempo de hablar de otras cosas
mas personales, desde aqui felici-
tar a todos/as nefrélogos/as por su
buen hacer y en particular a Sofia
Zarraga que es mi nefrologa.

7.- A raiz de tu cambio de ima-
gen, ;Has notado una mejoria
en tu estado de salud, en la so-
ciedad en general...

Si lo he notado mucho, una de las
anécdotas que puedo contar es
que ahora en el metro se sientan
al lado mio cuando antes no lo ha-

cian, o lo hacfan cuando no habia
sitio en todo el vagon. También es-
toy mas activa y me cuesta menos
andar y hacer otras cosas como
por ejemplo, atarme los cordones
de los zapatos, que aunque parece
una tonterfa no lo es.

8.- Siendo una mujer luchadora,
¢qué mensaje 6 consejo envia-
rias a las mujeres y cuidadoras,
que padecen una enfermedad
crénica?

Que sigan adelante, que no se
metan en casa, que No se coman
la cabeza, que siempre hay que
mirar al futuro y que hagan acti-
vidades, que se asocien a alguna
asociacion, como por ejemplo
ALCER que alli les daran las pau-
tas para seguir con una vida mas
activa, que no estén pensando en
su enfermedad a todas las horas,

h |

que son personas que tienen una
enfermedad pero que tenemos a
la familia, a los/as amigos/as que
nos atiende y nos ayuda a pasar
los malos momentos.

9.- ¢{Qué crees que podemos ha-
cer desde las asociaciones de
pacientes, para dar mas visibi-
lidad a las mujeres?

En nuestra Junta Directiva somos
mayoria mujeres, estamos mas
concienciadas que los hombres a
la hora de ayudar, nos han educa-
do como que la mujer es la que en
casa cuida de todos, también hay
hombres que lo hacen, pero son
los menos, ahora esta cambiando
mucho las mujeres se estan empo-
derandoy eso es muy bueno. Aun-
que creo que seria mejor dar mas
visibilidad a las mujeres en todos
los campos de la vida.
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llll EL LADO HUMANO

ALCER

do el arco de meta y no quedaba ni
los camareros de la barra del bar de
la prueba. Pero era feliz, lo habia con-
seguido y ya me entro el veneno de
las carreras. Hoy dia soy corredor del
equipo de Ciclismo montafia BIKEPHI-
LOSOPHY, aun que de vez en cuando
me gusta participar en pruebas de di-
clismo en ruta (carretera).

JAVIER TORRES:

Me gustaria dar las gracias a las

personas que a cambio de nada

estan para todo y aportaron en
mi dia a dia sin ellos saberlo

6. ¢Cual ha sido su mayor
logro en el ciclismo?

He sido finisher en varias ediciones de
pruebas de gran repercusion como
varias ediciones de los 101km de la
legion de Ronda, Desafio del Buda o
por nombrar tal vez una de las prue-
bas de mas repercusion a nivel inter-
nacional como es la Andalucia Bike
Race esta consta de varias etapas y en
ella tenia el handicap de tener queir a
didlisis después de correr varias de las
etapas y poder recuperar para correr
la etapa al dia siguiente. Y pruebas del
circuito provincial y Andaluz de ciclis-
mo de montafay carretera siendo en
todas ellas el primer paciente renal en

(» Ana Belén Martin

Desde pequeno tuve la suerte de tener unos padres los cuales siempre
me hablaron con claridad y sin tapujos a pesar de la pequeiia edad. Re-
cuerdo a mi padre antes de la intervencion de vejiga explicarme con
dibujos el tipo de operaciéon que me harian. La paciencia y entereza de
mi madre cada vez que me llevaba a hacerme revisiones o cuando espe-
raba los resultados de cualquier prueba medica.

1. ¢Cémo y cuando le detecta-
ron su enfermedad renal?

Fue de pequefio. En 1986, recuerdo
que mimadre embarazada de mi her-
manoy mellevo a consulta del medico
de cabecera por que no tenia apetito
y solo queria ingerir liquido. Recuerdo
que el médico leyendo el periddico
le contesto que o que yo tenia eran
celos del embarazo.. silo sé! Es su-
rrealista pero asi es. Una mafiana me
levanté y con vomitos, estaba con mis
abuelos maternos ya que mi madre
acababa de dar a luz a mi hermano
y me llevaron al hospital infantil. Tras
varias pruebas vieron gue tenia una
insuficiencia renal y aqui empezd un
largo camino con la enfermedad.

En resumen: en 1986 me operaron
de una obstruccion en los ureteres
con dnco afios, en 1990 con nueve
afios me operaron de una siptoplastia
(agrandamiento de vejiga)en el afio
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2004 sufri una peritonitis vesical la
cual fue de gravedad. La “guinda del
pastel” fue el 26 de febrero en 2011,
una fecha que nunca olvidaré. Tras
undolor en el costado derecho en ur-
gendias tras pasar consulta me dijeron
que padecia gases. Al salir de urgen-
cias tuve una bajada de tension, me
volvieron a tratar en urgencias y los
gases se convirtid en una septicemia
la cual me llevo a un mes en coma, un
fallo multiorganico, la extirpacion del
rifion derecho y tres paradas cardio
respiratorias. Por o cual estando en
coma me empezaron a tratar con he-
modidlisis hasta dia de hoy.

2. ;:Como afrontaron usted y
su familia el diagnéstico de la
enfermedad?

Desde pequefio tuve la suerte de
tener unos padres los cuales siem-
pre me hablaron con claridad vy
sin tapujos a pesar de la pequefia

edad. Recuerdo a mi padre antes
de la intervencion de vejiga expli-
carme con dibujos el tipo de ope-
racion gue me harian. La paciencia
y entereza de mi madre cada vez
que me llevaba a hacerme revisio-
nes o cuando esperaba los resul-
tados de cualquier prueba medica.
Y con los afios Dios me puso a la
persona adecuada en mi camino, mi
esposa Sensi, ella es quien me da hoy
en dia las fuerzas y las ganas de vivir
a sabiendas que aunque el trasplan-
te no es posible porque la vejiga me
crea infecciones de orina me hace ver
la realidad y me a ensefiado a vivir el
dia a dia sin mirar atras.. Ese espiritu
de marcha, sufriendo y dureza.

3. ¢Cual ha sido su principal apoyo
en los peores momentos?

Sin ninguna duda la familia, mis
padres, mis amigos, mi Esperan-
Za y COMO N0 Mi esposa que es

quien a dia de hoy mas lo vive. (y
mi cufia Olga que siempre dice
que me olvido de ella).

4. Actualmente lleva 10 aiios en
tratamiento de dialisis ;Cual es
la calidad de vida de una perso-
na en dialisis, cree que ha me-
jorado en los ultimos afos?

Si, rotundamente. Y con los afios ira
mejor la calidad, esto esta en pura evo-
lucién. Los tratamientos, las maquinas
de hemodidlisis, los sistemas. Todo va
en evolucion. La medicina evoluciona
a pasos agigantados, quien sabe si lo
proximo pueda ser un rifién artificial
con células madre.

5. Usted practica ciclismo con un
equipo profesional en Malaga
¢Qué le llevo a practicar ciclismo?
La bicicleta siempre me llamo la aten-
aon, lo que pasa que es un deporte
bastante costoso. Al salir de alta del

hospital una de las secuelas fue la pér-
dida de la movilidad de la pierna de-
recha. 48h después de la intervencion
por la extirpacion del rifion derecho,
hubo que volver a intervenir el higado
y al abrir la cicatriz me tocaron un
nervio y me afecto al cuadriceps de-
recho. Me afecto mas la falta de mo-
vilidad que el estar en didlisis y decidi
comprarme una bicicleta para poder
paseary asi estar algo activo (eso creia
yo..). Me sentia bien y me motivaba al
ver durante las cuatro horas de diali-
sis videos de ciclismo de montafia, en
concreto a un corredor y campedn
del mundo Jose Antonio Hermida
Ramos, fue y es mi inspiracion. Lo vela
y Yo queria ser como €él, solo pensaba
en salir de didlisis y preparar el ma-
terial para salir al dia siguiente. Paso
el tiempo y decidi apuntarme a una
prueba. La primera maratén a la que
corri, siempre la recordaré por llegar a
meta cuando ya estaban desmontan-

hemodialisis que participa segin me
informaron en las organizaciones de
dichas pruebas. También participe en
los Juegos Nacionales de Trasplanta-
dos y fui campeon de Espafia en ruta
y crono.

7. :Qué puede aportar el de-
porte a las personas con una
enfermedad renal?

Lo primero es liberacion, confianza
en si mismo y en mi caso tanto psi-
cologicamente  como  fisicamente
una fuerza para llevar la enfermedad
brutal. Creo que el cuerpo humano
es inteligente y tiene memoria. Si 1o
acostumbras a una exigencia fisica
como es el ciclismo, se equilibray a la
hora de recibir el tratamiento de he-
modialisis es mas suave. Yo llevo para
10 afios en hemodidlisis y hago ciclis-
mo, cuando empecé en hemodidlisis
me dijeron que al afo de estar en la
maquina estaria de la cama al sofay
del sofa ala camaydelacamaala
maquina... creo que se equivoco. Y
si yo puedo cualquiera puede.
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Il PIEDRAS EN EL RINON

as piedras en el
rifibn es una en-
fermedad con un
aumento de inci-
dencia y preva-
lencia en los Ultimos afios,
llegando a afectar a aproxi-
madamente un 9-10% de la
poblacion. Aunque la ma-
yoria de los pacientes no
presentan secuelas a largo
plazo tras un episodio de
célico renal, la litiasis se ha
estudiado como un posible
factor de riesgo para de-
sarrollar enfermedad renal
créonica (ERC). Actualmen-
te sabemos que pacientes
con historia de piedras en
el rindn presentan hasta un
doble de posibilidades de
padecer de ERC respecto la
poblaciéon sana. Las piedras
en el rindbn pueden causar
dafio renal créonico a través
de multiples mecanismos.

PIEDRAS EN EL RINON CADA VEZ
MAS HABITUAL EN LA POBLACION

La existencia de piedras tam-
bién llamadas calculos o litiasis
en la via urinaria. Son acumulos
de cristales bien de sales mine-
rales o de sustancias organicas
eliminadas por el rifion que se
van depositando en capas alre-
dedor de un nucleo primigenio
y que adquieren con el paso
del tiempo, si no son expulsa-
das antes, un tamafo significa-
tivo que va desde escasos mili-
metros a varios centimetros.
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Tipos de Calculos Renales
Calculos de calcio. La mayoria
de los calculos renales son cal-
culos de calcio, por lo general,
en forma de oxalato de calcio.
El oxalato es una sustancia que
se encuentra en los alimentos
de forma natural, y también
la produce el higado a diario.
Algunas frutas y vegetales, asi
como las nueces y el chocola-
te, tienen un alto contenido de
oxalato.

Calculos de acido drico.
Los calculos de acido urico se
pueden formar en personas que
no beben la suficiente cantidad
de liquido o que pierden mucho
liquido, aquellas que consumen
una dieta alta en proteinas o
aquellas que tienen gota. Cier-
tos factores genéticos también
pueden aumentar el riesgo de
padecer calculos de acido Urico.
Calculos de cistina. Estos cal-
culos se forman en personas

con un trastorno hereditario
que causa que los rifiones
excreten mucha cantidad de
ciertos aminoacidos

Los factores alimenticios, las
altas dosis de vitamina D, la
cirugia de bypass intestinal y
varios trastornos metabdlicos
pueden aumentar la concen-
tracion de calcio u oxalato en
la orina.

Los calculos de calcio pueden
también producirse en forma
de fosfato de calcio. Este tipo
de célculos es mas frecuente
en trastornos metabalicos.

Cada vez mas habitual en la
poblacién

Es un problema relativamente
frecuente que lo padece alre-
dedor del 10 % de la poblacion
siendo mas frecuente en los
hombres que en las mujeres,
aproximadamente en una pro-
porcién de 2 a uno.

El 90% de los calculos son ex-
pulsados  espontaneamente
tras mas o menos molestias.
El diagnostico precoz puede

ser de vital importancia, tanto
para tratar litiasis descono-
cidas y potencialmente peli-
grosas con escasos sintomas,
como para conocer el estado
de nuestros rifiones y la exis-
tencia de pequefios calculos
que pudieran darnos un dis-
gusto en un viaje a palses con
una atencion sanitaria defi-
ciente.

ALEER
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El chequeo anual mediante

una ecografia abdominal,
exploracion inofensiva

como ya hemos dicho, es de

elemental prudencia.

EL DOLOR DE LAS PIEDRAS EN EL RINON

Hay quien compara el dolor agudo de un célico nefritico con el tor-
mento desgarrador que sufre una embarazada durante las contrac-
ciones decisivas para dar a luz a su bebé, pero es muy dificil establecer
un paralelismo de este calibre cuando expulsar una piedra o calculo
renal afecta solo a una mujer por cada tres hombres dentro de una
horquilla de prevalencia situada entre el 10% y el 15% de la poblacion.
En ocasiones es tal el dolor que al paciente no le queda otra opcién
que acudir rapidamente a las Urgencias hospitalarias.

El dolor causado por las piedras al transitar principalmente a través
de los uréteres y la uretra, y solo se calme con analgésicos muy po-
tentes, derivados de la morfina, seran la fiebre, que indica infecciéon
urinaria y puede desencadenar la sepsis -septicemia-, y la anuria o
falta de produccién de orina, que puede ocasionar insuficiencia renal.
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COMBATIR LA APARICION DE PIEDRAS EN EL RINON

Llevar un estilo de vida sano es la mejor receta para evitar que tus rifiones envejezcan antes de tiempo y ten-
gan la capacidad de evitar lo maximo posible la aparicion de esta clase de complicaciones.

Beber dos litros de agua al dia ayuda a prevenir la formaciéon de piedras en los rifiones. Esto hara que el tra-
bajo de estos drganos “no se acumule”y que puedan ser capaces de ir depurando las sustancias sobrantes de
tu cuerpo poco a poco, de manera constante.

LA DIETA MEDITERRANEA DE GRAN AYUDA

La Dieta Mediterranea te sera de gran ayuda ya que, si la sigues bien, disminuiras el consumo de
grasas saturadas en favor de las “grasas” buenas.

El ejercicio fisico ligero realizado durante 30 minutos al dia, a poder ser en entornos con aire
limpio.

La presencia de piedras en el rifién solo puede ser diagnosticada por el médico, pero hay sefia-
les que te ayudaran a intuir si lo que experimentas es un cdlico renal.

En este sentido el principal sintoma de la piedra en el rifién es la sangre en la oring, la cual revela
que algo no va bien en el sistema urinario. Otros sintomas son los siguientes:

Aparicion de nauseas y vomitos.
Escozor al orinar.

Dolor en la espalda o el abdomen.
Fiebre.

Por ejemplo, una vez formadas las piedras en el rifion, la alimentacion sera una poderosa aliada
para que su tamafio no aumente.

Si tus calculos son de calcio, reduce los productos ricos en ese mineral (solo dos porciones dia-
rias de lacteos) y aumenta el consumo de apio.

En caso de que sean de acido Urico, vigila las proteinas y opta por carnes y pescados blancos.
Para controlar los de oxalato de calcio, evita marisco, espinacas, chocolate, pimientos y pescado
azul.

Los zumos de frutas ricas en vitamina C te convienen, siempre gue no los tomes en ayunas.

ACCEDE A LAS RECETAS PARA PREVENIR LAS PIEDRAS A TRAVES DE ALCER.ORG

Resuelve tus dudas con el doctor en
www.alcer.org o llamando al teléfono 635 672 205

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, en colaboracion con Laboratorios Deiters pone
en marcha un consultorio para resolver dudas sobre piedras en el rifién a personas que padecen

esta patologia y a sus familiares. La alimentacion y los habitos de vida saludables son grandes alia-
dos para la prevencion de las piedras en el rifion.

Es aconsejable el consumo diario de infusiones a base de Herniaria, planta conocida
como “rompe-piedras” que ayuda a prevenir la formaciéon de piedras en el rifién y
aumenta la diuresis.
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HERBENSURINA®

Objetivo: Rinones limpios

La formula con “rompe-piedras”

Herbensurina es una formulacion a base de Herniaria, planta
conocida como “rompe-piedras” complementada con otras plantas

HERBENSURINAS

con accion diurética y remineralizante. Puede tomarse en infusion,
en liquido para diluir en agua o en comprimidos.

Mas de 60 afios de experiencia avalan

los buenos resultados de Herbensurina. ==
HERBENSURINA‘

ey ]
i e

'HERBENSURINA
R

Infusién 20 filtros Concentrado 30 comprimidos

dDeIterS - CN 157078.9 para diluir 250 ml CN 166911.7

Tu salud empieza en ti Infusién 40 filtros CN 175329.8

www.labdeiters.com CN 157079.6



Il SEDEN

@ Beatriz Peldez Requejo. Enfermera de Didlisis Peritoneal (HUCA)

DIALISIS PERITONEAL ASISTIDA,
UNA BUENA OPCION DE FUTURD

La enfermedad renal crénica
afecta a cerca de un 10% de la
poblacion espafiola y las previsio-
nes son que estas cifras sigan au-
mentando debido en gran parte a
la mayor supervivencia de los pa-
cientes y de la poblacion general.
La piramide de poblacion de
Espafia continla su proceso
de envejecimiento, medido por
el aumento de la proporcion
de personas mayores (las que
tienen 65 0 mas afios) y las esti-
maciones son que en este grupo
de poblacién, la necesidad de
Tratamiento Renal Sustitutivo se
habra duplicado en dos décadas.

Esta evolucion demografica im-
plica un enorme impacto e in-
crementa los recursos que seran
necesarios para atender sus ne-
cesidades socio-sanitarias.
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Los Ultimos datos publicados
hablan de que el 0.1% de la po-
blacion espafiola sufre Enferme-
dad Renal Cronica en su fase mas
avanzada, esto es, con necesidad
de Tratamiento Renal Sustitutivo
(Hemodiélisis, Dialisis Peritoneal o
Trasplante) y consumen un 2.5%
del total del presupuesto sanitario
espafiol, mucho mas que otras pa-
tologfas crénicas.

Ademas del Trasplante renal,
del que todos lo pacientes no se
pueden beneficiar, para el trata-
miento de la Enfermedad Renal
Cronica Avanzada existen dos mo-
dalidades dialiticas, la Hemodiali-
sis y la Didlisis Peritoneal. Aunque
ambas técnicas presentan iguales
resultados clinicos, es decir son
igual de buenas, el nimero de pa-
cientes tratados con Didlisis Peri-

toneal es muy inferior al numero
de pacientes tratados con Hemo-
didlisis; este hecho que no tiene
explicacion basada en evidencia
cientifica, se debe en parte a la
falta de informacion que deberia
presentarse de forma entendible,
rigurosa y dosificada a todos los
pacientes para asegurar un acceso
libre y equitativo a ambas técnicas.
La Didlisis Peritoneal es una téc-
nica valiosa que implica sencillez,
eficacia y menor coste econémico
como sefialan multiples estudios
a lo largo del mundo. Una de sus
principales caracteristicas es el
hecho de ser una terapia domicilia-
ria, lo que la convierte en la mejor
opcion para aquellos pacientes
que quieren mayor autonomia, li-
bertad de horarios y olvidarse de
acudir al Hospital como norma ge-
neral 3 dias a la semana.

Las contraindicaciones absolutas
(es decir aquellas situaciones que
impiden su realizacion) son mini-
mas, pero muchas veces los pa-
cientes presentan barreras que
dificultan esta eleccién: Insuficien-
te fuerza o destreza, problemas
de vision, discapacidad auditiva, in-
movilidad, aislamiento social, falta
de apoyo familiar....fragilidad.

Precisamente esa condicion de pa-
ciente fragil es la que mas benefi-
cio obtendria del hecho de que la
Dialisis Peritoneal se realiza en el
domicilio y evita arrancar al pacien-
te de su entorno habitual mas de
900h al afio entre el tiempo dedi-
cado al tratamiento propiamente
dicho y el desplazamiento desde
el domicilio hasta el centro sani-
tario. Sin pararme a redundar en
las otras ventajas conocidas que
tiene para este y todo tipo de pa-
cientes la preservacion de la Fun-
cion Renal Residual , la estabilidad
hemodindmica, la ausencia de ne-
cesidad de un acceso vascular y la
mayor facilidad de individualizar el
tratamiento, una dieta mas libre y
menor restriccion hidrica.

¢Y como superar estas barreras? la respuesta
la tiene la Dialisis Peritoneal Asistida, que es
la Didlisis Peritoneal realizada total o parcialmente
por un cuidador, bien sea éste un cuidador formal
o informal.

El cuidador informal es aquel que cuida por motiva-
ciones de indole afectiva o moral, tradicionalmente
es un miembro de la familia, personificado en la ma-
yoria de los casos en las mujeres (parejas o hijas),
también pueden ser amigos o personas de la red
social inmediata, que no reciben retribucion econé-
mica por la ayuda que ofrecen y que suele tener
compromiso de permanencia o duracion.

El cuidador formal ofrece cuidados de mayor com-
plejidad, lo hace a tiempo parcial y recibe retribu-
cion econdmica por ello.

El hecho de que los servicios de cuidados tanto
publicos como privados estan poco desarrollados
y que el papel de la mujer que representa la figura
principal suministradora de cuidados también ha
cambiado, hacen necesario modificar la oferta de
cuidados formales de largo plazo. La Dialisis Pe-
ritoneal Asistida ya existe y se esta desarrollando
con éxito en muchos paises de todo el mundo, eso
si, con numerosas diferencias entre ellos, pero lo
que esta acreditado es que su realizacion por parte
de cuidadores formales “profesionales” ayuda al de-
sarrollo y mayor utilizacion de la Dialisis Peritoneal.

El modelo francés es uno de los mas antiguos, lleva
mas de 20 afios de funcionamiento, tiene el 76% de
los pacientes de Didlisis Peritoneal mayores de 75
anos en Dialisis Peritoneal Asistida, esta financiada
por el sistema sanitario publico y es realizada por
Enfermeras (bolsa de enfermeras entrenadas). El
modelo danés lleva 17 afios funcionando vy el cui-
dado también es ofrecido por Enfermeras de la red
sanitaria publica. Sin duda estos dos paises son los
que tienen los programas mas potentes, aunque
también tenemos que hablar de su existencia en
Italia, Canada, Brasil, China, Reino Unido y en menor
medida Alemania y Portugal.

Los distintos modelos de Didlisis Peritoneal Asisti-
da presentan ademas puntos comunes, COmo son
el hecho de formar al paciente todo lo posible en
los conceptos basicos, aunque el peso de la técnica
recae en los “asistentes” profesionales. En todos los
casos estos cuidadores (Enfermeras, Auxiliares de
Enfermerfa o poblacion general) han sido previamen-
te formados en las Unidades de Dialisis Peritoneal de
Referencia tanto en conceptos tedricos como en la
practica para asegurar la correcta realizacion de la
técnica en los domicilios de los pacientes.

Pueden ofrecerse ambas
modalidades, tanto la Dialisis
Peritoneal Continua Ambula-
toria (manual) como la Diali-
Sis Peritoneal Automatizada

(nocturna con cicladora);

pero la mayoria de los pai-
ses optan por tener el mayor
numero de estos pacientes
en Dialisis Peritoneal Au-
tomatizada porque supone
que el cuidador solo acude
al domicilio dos veces al dia:
por la noche para el montaje
y conexion a la cicladora y
por la mafnana para la desco-
nexion, desmontaje y la cura
del orificio de salida del ca-
téter peritoneal.
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Una variante la constituye el
hecho de que el paciente viva en
un Establecimiento Residencial
pero no modifica la oferta de los
cuidados, que dependiendo del
modelo es asumido por el propio
personal de la institucion.

Ademas estan contempladas las
revisiones periddicas enla Unidad
de Didlisis Peritoneal del Hospital
de referencia para aquellos pa-
cientes que estén en condicio-
nes de desplazarse hasta alli 0 la
visita al domicilio del paciente por
parte de su Enfermera Respon-
sable para los que no lo puedan
hacer. La mayoria también ofre-
cen Servicios de apoyo-comuni-
cacion permanente con el Hospi-
tal para solventar las dudas que
se puedan presentar a pacientes,
familiares o cuidadores formales.

Los resultados que se obtienen
de estos programas son satis-
factorios en distintos aspectos:
tasas de hospitalizacion, infec-
cion peritoneal, supervivencia de
la técnica y no menos importan-
te, calidad de vida.

En cuanto a coste econdmico,
todos los estudios a lo largo del
mundo presentan la Didlisis Pe-
ritoneal Asistida como una tera-
pia costo-eficiente y aunque los
gastos varian, sobre todo en fun-
cion de quién realiza la asistencia,
en el peor de los casos, la Didlisis
Peritoneal Asistida con Dialisis
Peritoneal Continua Ambulatoria
(3 visitas/dia) serfa igual de cara
que la Hemodialisis en centro.

La Dialisis Peritoneal Asistida es
una buena opcion de futuro, una
buena opcién para el creciente
numero de pacientes renales y
para nuestro sistema sanitario,
que para ser sostenible, sin duda
tendra que priorizar una aten-
cion centrada en el paciente, que
asegure la eficiencia hospitalaria
y lleve a cabo todas las interven-
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ciones que sean posibles en el
entorno mas optimo, el propio
hogar.

Pero para que la Dialisis Perito-
neal Asistida sea una realidad
en Espafia sin duda nos vamos a
encontrar muchas dificultades ya
que la Dialisis Peritoneal es poco
conocida por la Administracion y
por tanto poco potenciada.

Aunque debemos ser optimis-
tas, porque en Espafia tenemos
Unidades de Didlisis Peritoneal
con amplia experiencia, una gran
cantera de Enfermeras Nefro-
l6gicas y un personal altamente
motivado con muchas ganas de
emprender nuevos retos.

=

La Didlisis Peritoneal
Asistida es una buena
opcion de futuro, una
buena opcién para el
creciente numero de
pacientes renales y
para nuestro sistema
sanitario, que para ser
sostenible, sin duda
tendra que priorizar
una atencion centrada
en el paciente, que
asegure la eficiencia
hospitalaria

I TRASPLANTES

ALCER

MARIA JOSE “ESTRENE RINON
EN PLENA PANDEMIA”

TRABAJO INCANSABLE DE LOS COORDINADORES DE TRASPLANTES

@ Belen V. Conquero. Equipo de Comunicacion de la ONT

ra la quinta llamada que
recibia Marfa José Garcia
Borbolla y, como las an-
teriores, crefa que esa
vez tampoco serfa la de-
finitiva, que el rindn que tanto an-
siaba aun no iba a llegar. En plena
pandemia, imposible. Pensaba que
la volverian a avisar del Hospital
Universitario Central de Asturias
(HUCA) para decirle que no, que
sus anticuerpos rechazarian el in-
jerto -como ya le ocurrid en uno
de esos avisos previos- 0 que el
6rgano debia volar a otro punto del
pais para un receptor mas compa-
tible, mas urgente... Pero en esta
ocasion nada impedia que Maria
José recibiera el rifion que espera-
ba desde hace seis afios. Eran las
diez de la noche del 19 de mayo.
Ella no lo olvida: “Siempre llaman
de noche’, recuerda, mientras de-
talla como fue aquel dia.
“Mi marido trabaja fuera de As-
turias y no estaba. Le llamé para
avisarle, pero fue mi hija la que
me acompafio al hospital”. El aviso
del equipo médico del HUCA llego
cuando Maria José estaba realizan-
do su rutina nocturna diaria: “Me
estaba haciendo la dialisis perito-
neal”. Por eso sabe la hora exacta.
Siempre se coloca “la maquina” a
la misma hora. Vive en un pueblo
cercano a Oviedo, a menos de
20 minutos en coche, en Norefia.
“;Tienes fiebre?, ;te encuentras
bien?”, la preguntaron antes de

pedirle que se desplazara. “Estoy
muy bien”, respondidy puso rumbo
al centro médico. All la atendieron
rapido. Ademas de la analitica ha-
bitual, “me hicieron la prueba de la
COVID-19 que ahora nos hacen a
todos por protocolo”y la mandaron
a casa. "Normalmente te quedas
en el hospital a la espera de saber
si el procedimiento sigue adelan-
te, pero con la pandemia intentan
evitarlo y me parece lo mejor. Hay
que reducir riesgos”. Horay media
después estaba de vuelta en su
casa. Solo quedaba esperar. Sabia
lo afortunada que era si finalmente
era la escogida. Como la llamada
no llegaba, decidio volver a hacerse
la dialisis, “por si acaso”, y acostarse.
Durmié poco. Normal. Los nervios
no son buenos compafieros de
cama. Amanecié intranquila a las
siete de la mafiana. ;Habrfa sido
un suefio? “Pensaba que ese rifion
ya no era para mi". Pero minutos

después la volvian a llamar del hos-
pital. Los andlisis y la prueba PCR
habian salido bien. Por fin habia lle-
gado su momento. “Pensé, al final
la pandemia me ha dado el érgano
que esperaba desde hacia afios.
Hasta de lo malo sale algo bueno”,
recuerda tres meses después de la
intervencion.

A cientos de kilémetros de distan-
cia, mientras Marfa José esperaba
esa llamada, en el Hospital Ger-
mans Trias i Pujol de Badalona, al
igual que en el resto de centros es-
pafioles en medio de la pandemia,
los coordinadores de trasplantes
peleaban por mantener el progra-
ma de trasplante activo por sila Or-
ganizacion Nacional de Trasplan-
tes (ONT) o en su caso la OCATT
(Oficina Catalana de Trasplantes)
avisaba de que tenian un organo
para uno de sus pacientes en lista
de espera. El coordinador de este
hospital, José Marfa Mancifio, lo re
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cuerda bien: "Ha sido una emergen-
Cia sanitaria sin precedentes y, por
las dimensiones que ha alcanzado,
ningln sanitario estaba preparado
para ello. La mayoria de coordinado-
res de nuestro pais somos intensivis-
tasy, a tiempo pardial, nos hacemos
cargo de las coordinaciones hospi-
talarias de trasplantes”. Esta ha sido
una de las mayores pruebas de fuego
para nuestro Sistema. “Los coordina-
dores de trasplante han tenido que
dar el 200% durante la crisis sanitaria
para poder llegar a todo. Como pro-
fesionales de intensivos estaban vol-
cados en el tratamiento de pacientes
COVID-19 en situacion critica. Y al
mismo tiempo luchaban por los que
aguardaban un trasplante en lista de
espera. Han hecho un sobresfuerzo
espectacular’, reconoce la directo-
ra de la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT), Beatriz Domin-
guez-Gil. Desde el organismo que ella
dirige se coordinan todos los operati-
vos de donacion y trasplante del pais.
No importa el dia o la hora. Un grupo
de enfermeras trabajan 24 horas al
dia los siete dias de la semana para
conseguir ese gran milagro que es
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el trasplante. Nunca se debe olvidar
que detras de cada uno de ellos hay
una familia que, en un momento tan
duro como es la pérdida de un ser
querido, dice sf a la donacion. Tras
ese si a la donacion, el coordinador
de trasplante activa un complejo
proceso que incluye el contacto con
la ONT, esa oficina central, para que
cada drgano llegue en las mejores
condiciones a aquel paciente que
mas lo necesita. Cada minuto cuenta
para que una paciente como Maria
José pueda recibir el érgano con el
que vivira mejor o, en el caso de una
urgencia, salvara su vida.

De acuerdo con los ultimos datos
de la ONT, desde el 13 de marzo,
inicio del Estado de Alarma, hasta el
pasado 10 de septiembre, se han
realizado 1.720 trasplantes a partir
de 792 donantes en nuestro pafs.
Todo un logro dentro de la dificil si-
tuacion que hemos atravesado. La
crisis sanitaria obligd a una reduccion
de la actividad, principalmente en los
meses de marzo y abril. ;Por qué?
Ademas de por la saturacion de los
hospitales y las UCI, unidades donde
tiene lugar el proceso de donacion,

por proteger a los posibles recepto-
res de la infeccion por la COVID-19.
Desde la ONT se actu6 con mucha
celeridad y a finales de enero las
coordinaciones ya contaban con
un protocolo de actuacion para la
evaluacion de potenciales donantes
y receptores con respecto a la in-
feccion causada por el nuevo coro-
navirus. Desde entonces, se realiza
el test de la PCR a todos los poten-
Ciales donantes el mismo dia de la
donacion. Lo mismo ocurre con los
potenciales receptores de un tras-
plante antes de la cirugia. Toda pre-
caucion es poca porgue, “aungue no
se ha descrito de momento ningun
caso en Espafia nien la literatura, no
tenemos la absoluta certeza de que
la enfermedad no sea transmisible a
través del trasplante”, afiade Domin-
guez-Gil.

Ademas del disefio de protocolos y
del apoyo constante a los equipos
de coordinacion, la ONT, junto a las
coordinaciones autondémicas de
trasplante, delimitd en un Plan Post
COVID-19 un decalogo de medidas
a adoptar por la red y las adminis-
traciones para proteger esta activi-
dad que, no se debe olvidar, es un
componente esencial del Sistema
Nacional de Salud. Con él se busca
impulsar y proteger esta actividad
ante una situacion sanitaria tan com-
pleja como la que estamos viviendo
en la actualidad. No debemos olvi-
dar que cada afio se salvan miles de
vidas gracias al Programa Nacional
de Donacién y Trasplante en el que
“la generosidad de las familias es una
pieza fundamental, unida al trabajo
de los coordinadores de cada hospi-
tal que no han dejado de estar al pie
del cafion”, insiste Dominguez-Gil.
“Hemos estado inmersos en jorna-
das interminables en nuestra asis-
tencia en las UCI, que como todo el
mundo conoce han estado colapsa-
das e incluso se han habilitado espa-
cios de lo mas sui géneris, como la bi-
blioteca del hospital, para crear algo
parecido a una unidad de criticos.

La vivenca de cada profesional
ha sido muy diferente”, recuerda
Mancifio sobre esos meses que
ahora percibimos como lejanos, pero
que no lo son tanto. Con todo, los
mas veteranos se convirtieron en el
principal apoyo de los menos exper-
imentados: “Cada dia animabamos
a los residentes y adjuntos mas
jovenes, probablemente mas afec-
tados a nivel emocional. Pero inc-
luso los que llevamos mas afios en
la asistencia del paciente critico, la
vuelta diaria a casa, con tu familia, era
una inquietud inevitable por el miedo
al contagio”. Ese temor no ha dejado
de estar presente a lo largo de estos
meses: “Hemos visto lagrimas en
muchos compafieros, de miedo, de
incertidumbre, de no saber hacia
doénde ibamos. Muchos silencios
dentro de los trajes que escondian
Nuestro rostro, pero No nuestras mi-
radas complices”. El apoyo constante
les ha permitido seguir adelante.

Pero siempre tenian la mirada fija en
un mismo objetivo: salvar vidas. “Creo
que el compromiso de toda la Red
de Donacion y Trasplante con los pa-
cientes que precisan uno, asi como el
compromiso que hemos recibido de
nuestros anteriores coordinadores,
ha sido muy importante. Nosotros
también se lo transmitimos a los mas
jovenes. Es basico para que estos
pacientes se sientan arropados por
unos sanitarios gue no les olvidan y
que sabemos que mantienen la es-
peranza de recibir un érgano incluso
en tiempo de pandemia”, dice el co-
ordinador.

Asf lo ha vivido Maria José, siempre
segura de que sus médicos habian
tomado la mejor dedision. “Nunca
dudé en trasplantarme. Todo lo con-
trario, no podia estar mas contenta
y agradecida”. Esta madre asturiana
vive desde hace 30 afios con insu-
ficiencia renal. “Tengo una enfer-
medad genética por la que se me
formaron quistes en el rifion. Es un
problema familiar: mi hermanay dos

primas también estan trasplantadas”.
Por suerte, su hija, que esta muy con-
trolada, ain no la ha desarrollado. “Es
mas, con la medicacion que hay hoy
seguramente no tenga que llegar al
trasplante. El equipo de Nefrologia
de Asturias es una pasada’, insiste
varias veces.

Aunque ella no dudd en operarse, no
todos los pacientes viven esta situ-
acion igual y para algunos pasar por
el trasplante puede crearles dudas,
el miedo al contagio no se puede
controlar. Por eso, desde la ONT in-
sisten en que “nuestra prioridad es
garantizar tanto la seguridad de los
pacientes como la de nuestros pro-
fesionales. Por ello hemos disefiado
unos protocolos de cribado muy
exhaustivos”, afirma la directora de
la- Organizacion. Mancifio, por su
parte, también quiere reforzar esta
misma idea: “Los pacientes deben
saber que estan rodeados de un
gran numero de especdialistas que
van a dar respuesta inmediata a sus
problemas de salud, que no tengan
miedo”. Y no se olvida de los que
aguardan una llamada similar a la
que recibid Marfa José: “Que sepan
que no estan solos, que No estan
olvidados, que existe una red de pro-
fesionales en todos los hospitales de
nuestro pais, los coordinadores de
trasplantes, que aungue poco cono-
cidos para muchos, piensan en ellos
y estan en los momentos mas duros
de muchas familias que han perdi-
do a sus familiares para ofrecerles la
posibilidad de realizar un gran acto
de generosidad: la donacién de sus
Organos para dar vida y esperanza.
Asfcomo en la pandemia por COVID-
19 el mundo sanitario se ha tenido
que reinventar e improvisar, en la
donacion vy el trasplante la improvi-
sacion no cabe, gracias en parte a la
larga trayectoria y seriedad de organ-
izaciones como la ONT".

Marfa José ya ha salido a dar su
paseo de cada mafiana, con una
amiga, cada una con su mascarilla.

ALCER

“Eso siempre”. Después siempre se
sientan a tomar “un cafecito, con la
distancia necesaria, claro”. Es una cos-
tumbre que le ha costado recuper-
ar. Acude a sus revisiones, cada vez
mas espaciadas, y se sigue tocando
la cicatriz de su abdomen cada cierto
tiempo. “Es bonita por lo que oculta.
Me dijeron que el rifion que me pusi-
eron no era muy compatible conmigo,
pero funciona de maravilla’, dice con
emodion. Para la mayoria de trasplan-
tados renales, solo incorporarla rutina
de ir al bafio ya es un gran paso, pero
no es el unico. "Poder comer fruta de
todo tipo, no solo peray manzana, es
un gustazo. Son cosas que para otras
personas pueden ser tonterias, pero
que para Nosotros representan un
mundo”. La tension también le ha me-
jorado, lo que la permite darse algiin
capricho.

Lo que sf ha tenido que incluir en sus
habitos diarios esla pastilla de las 8 de
la mafiana. Me pongo el despertador
cada dia para que no se me olvide y
creo que al principio descansaba peor
porque me agobiaba el pensar que
me podia quedar dormida”, afiade.
Pero, sin duda, hay una imagen que
describe perfectamente como le ha
cambiado la vida a Marfa José: la de
su habitacion “libre, sin maquinas”. Sin
tener que planear cada noche el mo-
mento de su didlisis.

¢Qué le diria a otros pacientes
que, como ella, aguardan con es-
peranza esa llamada?

“Que no lo duden, que digan si. No
deben tener miedo porque tene-
mos a los mejores profesionales y si
ha tenido la suerte de ser el elegido
es porgue se dan las condiciones de
seguridad adecuadas para la inter-
vencion”. El coordinador del Hospi-
tal Germans Trias i Pujol insiste en la
implicacion de todos los profesion-
ales: “No olvidamos que hay otros
pacientes no relacionados con la
pandemia pandemia que también
estan en una situacion de urgencia
esperando un 6rgano para mejorar
0 mantener su vida".
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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. luminada Martin - Crespo Garcia
C/ Virgen de la Oliva, 67-69

28037 Madrid

Tel. 91 754 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 Mahon

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

ALCER NAVARRA

D. Josu Martin Garcia

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

Dna. M® Teresa Pereira Gonzalez
C/ Rua Recadero Paz, 1 CIS AIXINA
32005 Orense

Tel. 988 22 96 15
alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA
D. Rosa de Lima Arnaiz Pérez

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

D. Eugenio Sanchez Lucas

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

Dna. Carmen Santos Banuelos (vicepresidenta)
Hospital San Pedro

C/ Monasterio de Yuso, 3 Bajo

26003 Logrono

Tels. 9412577 66 / 9412577 55

Fax 9412577 66

info@alcerrioja.org

ALCER SALAMANCA

Dna. M José Sanchez Cuesta
Avda. de ltalia, 8 - 1° - of. 6

37006 Salamanca

Tel. 923 25 71 40 / 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
presidencia@alcer-soria.es

ERTE TENERIFE

D. Corviniano Clavijo Rodriguez
C/ San Juan Bautista, 4 - 2° planta
38002 Santa Cruz de Tenerife

ALCER

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
Residencia Virgen de la Salud

Avda. Barber, 30

45005 Toledo

Tel. 925 25 28 58 / Fax 925 25 28 58
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

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 (Entidad adherida)

D. Francisco Monfort

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

HIPOFAM (Entidad adherida)

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
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EN EL SIGUIENTE NUMERO

RINON LA ERC LA DIALISIS

Centro de informacion sobre las enfermedades del rindn
Todo lo que necesitas saber y de fuentes acreditadas

PIEDRAS EN EL PREVENCION DE EL FUTURO DE

-) avericum

El objetivo no es llegar,
sino hacer bien lo que sabes.

Cada vez mas cerca de ti para cuidarte.
Nuevos Centros en Castilla La Mancha.

www.avericum.com




Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

o
1.

O mientras espera
su trasplante.

Inférmese 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 Decision Compartida
del Tratamiento Sustitutivo Renal para Pacientes y Familiares

Opciones de Tratamiento
Renal Sustitutivo

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



