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Cuidados de verdad

Para

la vida

Diaverum presta atencidn renal

que mejora ka vida de los pacientes
con enfermedad renal erénico
{(ERC), o que les permite vivir una
vida plena. La visidn de Diaverum
es transformar la atencidn renal,
ofrecer lo mas alta calidod en sus
servicios y capacitar a los pacientes
para que vivan una vida plena.
Trabajomos en colaborocidn con
los Servicios Publicos de Salud

para mejorar ko atencitn, al mismo
tiempo que con las comunidades
locales para educar sobre la salud v
&l valor de la prevencion,

www.diaverum.com

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

Comenzamos este afno 2022 llenos
de esperanza, convencidos de que
este ano por fin supondra el final de la
pandemia por COVID-19, aunque muy
probablemente necesitaremos una

4X dosis de refuerzo de vacunacion,

al ser nuestro colectivo de personas
con enfermedad renal especialmente
vulnerable y de riesgo frente al virus.

Sin duda, el mejor regalo es el tiempo
que estamos junto a nuestros familiares
y seres queridos, pero manteniendo
siempre las medidas sanitarias e
higiénicas, con la vacunacién como
primera barrera frente a la COVID-19.

La FNA ALCER, ha organizado la cumbre
anual europea de la EKPF (Federacion
Europea de Pacientes Renales) el
pasado mes de Diciembre en Madrid,
en un formato mixto combinando la
presencialidad y el formato virtual,
dadas las excepcionales circunstancias
de salud publica. Se aprobo por
unanimidad nuestra gestion, cuentasy
proyectos para 2022. Tenemos grandes
retos frente a las inequidades en el
acceso a los tratamientos, lista de esperay
trasplantes. Vamos a trabajar con el resto
de las organizaciones de pacientes a nivel
europeo, para mejorar la calidad de los
cuidados y de vida de las personas con
enfermedad renal y sus familiares.

Hemos finalizado el afio 2021 con
varias camparnias de concienciacion
y divulgacioén sobre la importancia
del movimiento asociativo y las
organizaciones de pacientes, como

son #Esenciales de la POP (Plataforma
de Organizaciones de Pacientes)
#TribuCocemfe de COCEMFE
Confederacion Espanola de personas
con discapacidad fisica y organica).
Es importante que las instituciones
publicas y la sociedad sean conscientes
del enorme trabajo que realizamos
diariamente las asociaciones de
pacientes, fomentado la inclusion y la
proteccion social de todas las personas
con discapacidad y enfermedades
cronicas.

Lajunta directiva ha aprobado

por unanimidad nuestro plan de
estratégico y de actuacion para el

ano 2022, el cual podremos revisar
conjuntamente en la préxima asamblea
de socios que celebraremos durante
proximo mes de mayo, que como podréis
comprobar, estara lleno de actividades
socioeducativas y de comunicacion,
jornadas, App para dispositivos

moviles, encuentros de personas con
enfermedad renal, encuentro de familias
renales, empoderamiento y derechos,
cohesion asociativa, plan de formacion a
profesionales y voluntariado.

Por supuesto, continuamos de forma
virtual, con nuestro plan de formacion
continua para profesionales,
(trabajadores sociales, nutricionistas
y psicologos) que ya es una realidad,
continuando con la profesionalizacion,
homogeneizando el conocimiento y
las actividades que todos realizamos
en nuestras entidades, para ofrecer

asi mejores servicios de informacion,
orientacion y atencion en cada una

de la asociaciones provinciales del
movimiento asociativo Alcer.

Para el dia mundial del rinén, que
celebraremos conjuntamente todos los
alcer provinciales el proximo jueves 10
de marzo, se dara visibilidad a nuestra
enfermedad con el lema “Cerremos

la brecha de conocimiento, parauna
mejor atencion de la enfermedad renal”
centrandonos en el conocimiento y
sintomas de la ERC, para poder mejorar
los cuidados y la calidad de vida de las
personas con enfermedad renal.

Vamos a organizar una carrera popular
en Madrid, conjuntamente con la SEN
para dar visibilidad y concienciar sobre
el conocimiento de la enfermedad renal
en la poblacion general, y que puedan
tomar conciencia de la importancia de
prevenir desde la atencion primaria.

Por ultimo, desear que este ano 2022

sea completamente diferente alo que
hemos vivido durante 2021, y podamos
por fin volver a encontrarnos, abrazarnos
y disfrutar de nuestra compainia, para
poder demostrar lo unidos que estamos
siempre luchando tod@s junt@s contra
laenfermedad renal.

EDITORIAL
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Una edicion muy
especial

La Federacion Nacional ALCER cele-
bré los dias 20 y 21 de noviembre las
34 jornadas de personas con enferme-
dad renal en Caixa Forum Madrid, la ce-
lebracion de las jornadas fueron presen-
ciales y streaming.

Las jornadas comenzaron el sébado 20
de noviembre con la mesa de inaugura-
cion, siendo inauguradas las jornadas
por la Dra. Dha. Beatriz Dominguez-Gil
(directora de la Organizacion Nacional
de Trasplantes).

Comenzaron las jornadas con la primera
mesa con el titulo “aspectos bioéticos
en el final de la vida”, moderada por el
profesor Carlos Maria Romeo Casabona
(presidente de honor de la Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER), con la
intervencion de Maria Carmen Tomas-Va-
liente (prof. de derecho penal de la Uni-
versidad de Islas Baleares), el Dr. Jacinto
Batiz (director del instituto para cuidar
mejor del Hospital San Juan de Dios de
Santurce en Bizkaia) y para finalizar la
mesa tuvimos la intervencion on-line del
Dr. Guillermo Alcalde, (jefe de nefrologia
y presidente del comité de ética e inves-
tigacion clinica del hospital Universitario
de Araba).

La segunda mesa trato sobre “enferme-
dades renales poco frecuentes”, con la
intervencion de la Dra. Adoracion Martin
(nefrologa del H. de Poniente en el Ejido),
con la intervencion de D. Antonio Cabre-
ra (presidente de Hipofam), y D. Francis-
co Monfort (presiente de Ashua), para
finalizar la mesa contamos con el testi-
monio de Dha. Carmen Hidalgo (persona
con enfermedad renal poco frecuente).
La tercera mesa “como fue la vacuna-
cion Covid-19 en personas con enfer-
medad renal”, con la intervencion de D.
Jesus Fayos (supervisor de enfermeria
preventiva del H. Gral. de Valencia) y la
Dra. Nayara Panizo (nefrologa del H. Univ.
de Valencia); pudimos conocer la estrate-
gia de la vacunacion y que respuesta in-
munitaria hemos tenido las personas con
enfermedad renal.

Naciona

El futuro en las enfermedades renales poco frecuentes

Efecto COVID-19: Manejo del dano renal agudo

JqQrnadas

Mesa inaugural
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Vacunacion y COVID-19 en personas con enfermedad renal

Adhrencia a los tratamientos en personas con enfermedad renal cronica

les

Cerramos la manana con la cuarta
mesa, donde se hablo sobre “efectos
covid-19 manejo del dano renal agu-
do”, con la intervencion de la Dra. Ma-
ria Dolores Arias (servicio de medicina
intensiva del H. Regional Univ. de Ma-
laga) y el Dr. Pascual Pinera (vicepre-
sidente de la Sociedad Espanola de
Medicina de urgencias).

La manana finaliz6 con la entrega
de lainsignia de oro, este ano se
le concedio6 a D. Rafael Rodriguez
(presidente de ALCER Coruna).

La sesion del domingo, comenzo con
la quinta mesa se trato el tema sobre
“adherencia a los tratamientos en
personas con enfermedad renal”;
las ponentes fueron Dra. Dolores Are-
nas (directora médica de la FRIAT) y la
dra. Ana Molinero (vicepresidenta de
la SEFAC).

Continuamos la manana con la sexta
mesa, en la cual pudimos escuchar
los testimonios de pacientes, sobre
como lo han vivido en este ultimo
ano.

Terminamos con la séptima mesa
“Mejorando los accesos vascula-
res”, con la intervencion del Dr. Ra-
mon Roca-Tey (presidente del GE-
MAV), Dr. José lIbeas (servicio de
nefrologia, Corporaci¢ Santiaria PArc
Tauli. Vicepresidente del GEMAV) y la
Dra. Shaira Martinez (directora médica
Nacional. Diaverum Espana).

JORNADAS NACIONALES
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Los premios de la Fundacion Renal ALCER que este afo reconoceran a a:

Areade Trasplante
Renal

. o
A las companias aéreas Vueling, Air Europa e
2 Iberia por su participacion en el programa na-
cional y trasplantes de 6rganos
i _Fc*-li_ 4 [ 4 [ ] [ ]
. Areade dialisis

Testimonios: Como lo hemos vivido este ano 2021 Rafael Rodriéuez recibe la insigjnia de oro °
gy prevencion deé

el enfermedad renal
cronica
Al GEMAV, (Grupo Espanol Multidisciplinar

de Acceso Vascular) por la adaptacion de las
guias de acceso vascular para pacientes

Area de Recono-
cimiento Social

a José Corbacho por su colaboracion altruista
en los eventos de sensibilizacion sobre la en-
fermedad renal cronica y el trasplante renal de
donante vivo, dandoles visibilidad y difusion
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Mejorando los accesos vasculares Clausura: Junta Directiva de Federacion Nacional ALCER ALCER CELEBRAEL 45 ANIVERSARIO DE SU NACIMIENTO
I M

l.,

Si no pudiste seguir las Jornadas Nacionales en
directo, puedes hacerlo a través de nuestro canal de

YouTube ALCERTV

S@ud hacemon an Hipofam ; ALCER celebra el 45 aniversario
gl Pk a2 oo L e e e it T i e ol

g il ) . de su nacimiento con una cena de
r g gala en el hotel llunion Atrium
de Madrid al que asistieron un
gran numero de representantes del
movimiento asociativo ALCER. Du-
rante el acto se proyecto el video
conmemorativo realizado para
celebrar esta ocasion tan especial.
Ademas la Federacion Nacional
Sesion del Sabado, 20 de Noviembre de 2021  Sesion del Domingo, 21 de Noviembre de 2021 de Asociaciones ALCER entrego
un dossier conmemorativo a los
asistentes
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https://www.youtube.com/watch?v=ucEiYs71tWw&t=12703s
https://www.youtube.com/watch?v=kaAzzeZb0Ww&t=8552s
https://www.youtube.com/watch?v=SBg1LWPd7I4&t=4s
https://www.nuestrocatalogo.es/Alcer/WebView/
https://www.youtube.com/watch?v=DhT-dh_rOFI&t=9s

ENCUENTRO DE FAMILIAS
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Afrontar una enferme- i
dad cronica en la infan-
cia supone para las/os
ninas/os un cambio en
la vida diaria: hospita-
lizaciones recurrentes,
tratamientos complejos,
absentismo escolar.
Una serie de factores
que inciden directa-
mente en su desarro-
llo, tanto social como
emocional, y que es
susceptible de afectar
también al conjunto del
nucleo familiar. Siendo
conscientes de esta
situacion, la Federacion
Nacional ALCER orga-
nizo el Il Encuentro de
Familias, los dias 22, 23
y 24 de octubre en el
Albergue Juvenil Alon-
so Quijano en Ossa de
Montiel (Albacete), en-
torno privilegiado como
es el Parque Natural de
las Lagunas de Ruidera,
declarado espacio na-
tural protegido formado
por 16 lagunas entre las
que destaca la Laguna
Colgada, situada entre
cascadas y riachuelos.
Un lugar ideal para
disfrutar del entornoy
realizar actividades al
aire libre. Al Encuentro
acudieron un total de
29 personas, el 40%
menores con enfer-
medad renal cronica.
Las/os participantes se
desplazaron desde las
provincias de Barce-
lona, Madrid, Murcia,
Navarra, Valencia,
Zaragoza.

Al Encuentro acudieron un total de 29 personas, el 40% menores con
enfermedad renal cronica. Las/os participantes se desplazaron desde
las provincias de Barcelona, Madrid, Murcia, Navarra, Valencia, Zaragoza

ESTE ENCUENTRO LES HA DADO LA OPORTU-
NIDAD DE PASAR MOMENTOS INOLVIDABLES
CON PERSONAS EN SU MISMA SITUACION, QUE
ENTIENDEN MEJOR QUE NADIE COMO AFRON-
TAR LA VIDATENIENDO UN HIJO O HIJA CON
UNA ENFERMEDAD RENAL DIAGNOSTICADA,
REFORZANDO VALORES COMO EL COMPANE-
RISMO, LAAMISTAD'Y LA SOLIDARIDAD.

IIENCUENTRO

Las/os participantes expresando su deseo de repetir la
experiencia pronto, ya que se ha creado un gran
sentimiento de fraternidad y apoyo, pues toda/os

entienden la situacion de los otros y se pueden ayudar

DEFAMILIAS

SARA MUNOZ

Unespacio conjunto

DURANTE EL FIN DE SEMANA LAS FAMILIAS PUDIE-
RON COMPARTIR SUS EXPERIENCIAS, SUS PREO-
CUPACIONES Y NECESIDADES, CREAR UN ESPACIO
CONJUNTO DE APRENDIZAJE Y SUPERACION, ALA
VEZ QUE DIVERTIRSE JUNTO CON SUS HIJAS E HIJOS;
PRINCIPAL OBJETIVO DE ESTOS ENCUENTROS. DES-
TACAR QUE EN ESTA OCASION TAMBIEN PUDIERON
ACOMPANARLES LAS MASCOTAS.

L El viernes por la
tarde-noche, des-
pués del deseado
reencuentro,
abrazosy saludos;
y una vez instalados, tuvo
lugar la presentacion del
grupo y se dio a conocer
el programa de activida-
des. La jornada matinal
del sabado ofrecio a las/
0s asistentes una sesion
informativa donde se
ofrecieron datos relevantes
sobre el Registro Espanol
Pediatrico de Insuficien-
cia Renal (REPIR), los
resultados del Estudio de
Menores y Enfermedad
Renal Cronica que ha
llevado a cabo la FNAy
para finalizar se desarrollo
un taller practico sobre
aspectos psicolégicos
con los padres y madres
de los menores, donde se
recogieron las necesida-
des, miedos e inquietudes
endiferentes ambitos:
sanitario, familiar, educa-
tivo, social. Por otro lado,

LA FEDERACION
NACIONAL ALCER,
QUIERE DAR LAS
GRACIAS ALAS
MADRES Y PADRES,
NINAS Y NINOS QUE
NOS HAN APOYA-
DOY CONFIADO
EN ESTE SEGUNDO
ENCUENTRO.

las/os menores trabajaron
atraveés de diferentes di-
namicas de juego; como
reforzar la autoestima, la
aceptacionde la figura
corporaly laimportancia
de contarconunaredde
apoyo tanto familiar como
social. El sdbado por la
tarde y aprovechando el
entorno natural que nos
rodeaba, para fomentar
habitos saludables como
es el mantenimientoy ejer-
cicio fisico de las personas
con enfermedad renal y de
la sociedad en general se
realizé una ruta de sende-
rismo (Ruta del Mirador

y La Lengua), en la que
participaron todas las fami-
lias, en las que se vivieron
momentos muy divertidos
de union, colaboraciony
complicidad entre las fami-
lias. Eldomingo, después
del desayuno se dio por
finalizado el encuentro, las/
os participantes quedaron
muy satisfechas/os, expre-
sando su deseo de repetir
la experiencia pronto, ya
que se ha creado un gran
sentimiento de fraternidad
y apoyo, pues todas/os en-
tienden la situacion de los
otros y se pueden ayudar.

OS ESPERAMOS EN
PROXIMAS
EDICIONES. HASTA
EL ANO QUE VIENE

ENCUENTRO DE FAMILIAS

www.alcer.org/revistas



(@]
|
=
o
=
]

i
PROCESO DE INCAPACIDAD
" TEMPORAL: CONCEPTO,

La incapacidad temporal
es un subsidio econémi-
co, que trata de cubrir la
falta de ingresos que se
produce cuando el tra-
bajador/a esta imposibi-
litada/o temporalmente
para trabajar y precisa
asistencia sanitaria de la
Seguridad Social.

¢Qué requisitos se exi-
gen para poder recibir la
prestacion por incapaci-
dad temporal?

- Estar afiliada/o, en alta o
en situacion asimilada al
alta.

- Si laincapacidad tempo-
ral deriva de enfermedad
comun se exigen 180
dias cotizados (que de-
ben estar dentro de los
5 anos inmediatamente
anteriores). Si deriva de
accidente, sea o no de tra-
bajo, o enfermedad profe-
sional no se exige periodo
previo de cotizacion.

- Valoracion meédica por
parte del Servicio Publico
de Salud o de la Mutua
Colaboradora, en funcion
de que uno u otro sea el
competente, que debe-
ran de emitir el parte mé-
dico de baja.

LA INCAPACIDAD
PERMANENTE ABSOLUTA
Y LA GRAN INVALIDEZ,
AUNQUE PARTEN DE LA
PREMISA DE UNA INCOMPATIBILI-
DAD GENERAL CON EL TRABAJO,
EN REALIDAD TAMPOCO
IMPIDEN EL EJERCICIO DE
UNA ACTIVIDAD LABORAL

SERVICIO INTEGRAL DE EMPLEO
FEDERACION NACIONAL ALCER
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Cuanto dura la incapacidad
. temporal?
Depende de las valoraciones que
vaya haciendo los servicios medi-
cos de salud, que hayan emitido
la baja, si creen que la baja va a durar mas

de 5 dias irdn haciendo sucesivas revisio-
nes para valorar si se da el alta 0 nuevos
partes de confirmacion de la baja, hasta
que como maximo se alcancen los 365 de
duracion de incapacidad temporal.

Agotado el plazo de 365 dias el Instituto
Nacional de la Seguridad Social (INSS),
calificara y revisara la incapacidad perma-
nente del trabajador/a y podra:

- Prorrogar por 180 dias mas la incapacidad
temporal. (545 dias).

« Iniciar el procedimiento para declarar la
incapacidad permanente.

- Dar el alta médica por curacion.

En el caso de que transcurran 545 dias de
incapacidad temporal (365 dias mas la
prorroga de 180 dias), el INSS examinara
necesariamente al trabajador/a en el plazo
de 3 meses, manteniéndose el derecho a
percibir la prestacion de incapacidad tem-
poral abonada por la Mutua Colaboradora
con la Seguridad Social en concepto de
pago directo.

No obstante, en aquellos casos en los que
continuando la necesidad de tratamiento
medico por la expectativa de recuperacion
o la mejora del estado del trabajador/a, con
vistas a su reincorporacion laboral, la situa-
cion clinica del interesado/a hiciera acon-
sejable demorar la calificacion de incapa-
cidad permanente, ésta podra retrasarse
por el periodo preciso, que en ningun caso
podra rebasar los 730 dias naturales, su-
mados los de incapacidad temporal y los
de prolongacion de sus efectos.

El Articulo 198 de Compatibilidades en el percibo de prestacio-
nes econoémicas por incapacidad permanente del Real Decreto
Legislativo 8/2015 de 30 de octubre dice que, en caso de inca-
pacidad permanente total, la pension vitalicia correspondiente
sera compatible con el salario que pueda percibir el/la trabaja-
dor/a en la misma empresa o en otra distinta, siempre y cuando
las funciones no coincidan con aquellas que dieron lugar a la

incapacidad permanente total.

También es perfectamente compatible tener una incapacidad
permanente total y un trabajo a jornada completa. La duracion
de la jornada laboral no influye en nada.

Y con los otros grados de Incapacidad
Permanente, Parcial, Absolutay Gran
Invalidez, ;también es compatible la

pension con un trabajo?

En la incapacidad perma-
nente parcial, por ejemplo,
no se extingue el contrato de
trabajo (lo que se te atribuye
es una reduccion en el rendi-
miento normal), por lo que es
compatible con el desarrollo

de cualquier actividad labo-
ral que puedas ejercer, tanto
por cuenta ajena como por
cuenta propia. Por supuesto,
podras seguir desarrollando
el mismo trabajo que estabas
haciendo.

La Incapacidad Permanente
Absoluta y la Gran Invalidez,
aunque parten de la premi-

sa de una incompatibilidad
general con el trabajo, en
realidad tampoco impiden
el ejercicio de una actividad
laboral, sea o no lucrativa.
Ahora bien, dicha actividad
debe ser compatible con el
estado del pensionista y no
representar un cambio en su
capacidad de trabajo a efec-
tos de revision; esto es, si las
nuevas ocupaciones exce-
den a lo establecido en las
condiciones de este grado
de incapacidad, el INSS po-
dria suspender el pago de la
pension hasta que dejes de
trabajar.

EMPLEO

www.alcer.org/revistas
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Personas Renales

Personas Reales
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el lado humano de la enf
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LA NUTRICION, UN FACTOR INDISPENSABLE EN LA ERC§
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Durante el presente trimestre la
Federacion Nacional de Asocia-
ciones ALCER con la colabora-
cion de Vifor Pharma emitio tres
nuevas entregas del programa
Personas Renales, Personas Rea-
les, el lado humano de la enfer-
medad renal cronica. La primera
de ellas dedicada a nutricion:
La primera de las entrevistas
conducida por Pepi Gémez, vi-
cepresidenta Il de Federacién
Nacional ALCER a Paula Nebot,
dietista nutricionista de AL-

1ARMA

CER Castalia. Una persona con
una amplia experiencia en el
movimiento asociativo ALCER.
La segunda conducida por Ma-
nuel Arellano, vicepresidente |
de Federaciéon Nacional ALCER
que entrevistéo a Almudena Pé-
rez, dietista nutricionista que
ha desarrollado toda su carrera
en el ambito de la enfermedad
renal en el Hospital Universita-
rio La Paz de Madrid. Pérez nos
conté su experiencia forman-
do parte del equipo multidis-

IRex

& lade humano de

ciplinar en la consulta ERCA.
La nutricién es un mecanismo
de prevencion en las personas
con enfermedad renal cronica:
El objetivo del profesional de la
nutricion es acompanar al pa-
ciente para que aprenda a comer
de forma adecuada durante todo
el proceso de la enfermedad,
mostrarle las herramientas ade-
cuadas para que el mismo sea ca-
paz de adecuar su alimentacion
al estadio de la enfermedad en el
que se encuentra.

&

EL MANEJO DE LAS EMOCIONES EN LA ERC
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La segunda de las entregas conto
con la presencia en el plato de los
los profesionales de psicologia los
que tomaran la palabra para anali-
zar la situacion psicologica de los
pacientes con enfermedad renal en
los diferentes estadios de la enfer-
medad. La primera de las entrevis-
tas estuvo conducida por Daniel
Gallego, presidente de la Fede-
racion Nacional de Asociaciones
ALCER y conto con la presencia
en el platé de Guzman Robles,
psicologo de ALCER Turia. Guz-
man, es un profesional con una
extensa trayectoria en el movi-
miento asociativo ALCER que nos
contara como es el dia a dia del
psicologo en una entidad ALCER.
La segunda parte de este programa
conducida por Manuel Arellano,
vicepresidente la de Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER
y conté con la presencia en el
platé de “Personas Renales, Per-
sonas Reales” Helena Garcia, psi-
cologa del Hospital Universitario
La Paz de Madrid. una profesio-

nal con una amplia experiencia
en el tratamiento psicolégico de
personas con enfermedad renal
y sus familiares. Compartio como
implementaron la especialidad de
psicologia en la unidad de enfer-
medad renal cronica avanzada di-
senando un programa de apoyo a
la toma de decisiones y promocion
a la adherencia al tratamiento.

El modelo de integracion
del psicologo en el equi-
po de nefrologia del hospital
La intervencion del psicologo en la
enfermedad renal crénica dada su
cronicidad debe ser preventiva, es
una intervencion en la que a priori
el psicologo va a trabajar con per-
sonas que pasan por una transicion
vital y que sufren una experiencia
de sufrimiento, por ello el modelo
de trabajo debe tener algunas ca-
racteristicas y una de ellas y funda-
mental es que el psicologo este in-
tegrado en el equipo de nefrologia.
En la tercera de las entregas tra-
tamos la enfermedad renal en

©

pediatria y para ello contaremos
con la presencia de Pilar Pérez
madre de dos nifios con enferme-
dad renal crénica que nos conté
su experiencia vital, el trayecto
que han vivido desde el diagnos-
tico de la enfermedad a Victor el
primero de sus hijos, y su vision
actual con el paso de los anos de
la propia enfermedad en la actua-
lidad. Estela Torrico una nifa con
enfermedad renal que “conto6 su
experiencia con la enfermedad
renal. Indica que el apoyo de mis
padres ha sido fundamental en
el transcurso de la enfermedad,
la patologia renal desde el ini-
cio unié mas si cabe a la familia”
Un programa conducido por Daniel
Gallego, presidente de Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER.

e

www.alcer.org

PERSONAS REALES
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timologi-

camente,

la fatiga es

“Cansancio

que se ex-
perimenta después
de un esfuerzo fisico
o mental intensoy
continuado”. También
se define como “Una
sensacion abrumadora
subjetiva de cansancio
€n reposo, agotamien-
to con la actividad,
falta de energia que
impide las tareas
diarias, falta de resis-
tencia o pérdida de
vigor”, Se trata de una
sintomatologia comun
en las personas que
padecen Enfermedad
Renal Cronica (ERC)
y, con mas intensidad,
aquellos que estan en
tratamiento con hemo-
dialisis no relacionada
con el esfuerzo fisico.

Es por ello por lo que
en este contexto a
este sintoma se la
denomina “Fatiga
postdialisis” (FPD),
una complicacion que
limita la actividad y la
calidad de vida en las
horas siguientes a la
sesion de hemodiali-
sis. La mayoria de los
estudios se centran en
la poblacion de hemo-
dialisis, y muy pocos
se centran en las po-
blaciones de dialisis
peritoneal y trasplante
en las que también
prevalece la fatiga.
Comprender la fatiga
y sus correlatos puede
ayudar a evaluar la
fatiga y a implementar
intervenciones para
aliviarla. Es importante
diferenciar la fatiga
postdialisis con la po-
sible sintomatologia
secundaria a la ane-
mia no corregida que
también pueden pre-

sentar las personas
con ERC. La fatiga
postdialisis a la que
nos referimos seria
la que presentan los
pacientes incluso
cuando laanemiay
la toxicidad urémica
estan corregidas.

Por nuestra expe-
riencia podemos
observar que es un
sintoma comuny
debilitante para los
pacientes adultos
con ERC principal-
mente en tratamien-
to renal sustitutivo
en hemodialisis, y
se ha asociado con
una disminucion de
la supervivenciay
la calidad de vida
eimpactanen la
capacidad de unin-
dividuo para llevar a
cabo las actividades
rutinarias de la vida
diaria.

Los pacientes la
refieren como una
incapacidad de
realizar casi ningun
tipo de actividad
principalmente los
dias de dialisis, que
aparece inmediata-
mente después de
lasesiony que va
desapareciendo
con el paso de las
horas. La percep-
cion de fatiga varia
de unas personas
aotras, tantoen su
intensidad, como
en el tiempo de su
duracion.

Lo que se ha refe-
rido en las distin-

tas publicaciones
relacionadas con
este sintoma, es que
la fatiga afecta tanto
a la poblacion con
ERC, independiente-
mente de la raza, el
sexoy la edad.

impacto

rofundo

Algunos estudios muestran que la
fatiga afecta del 60% al 97% de las
personas con ERC que se someten
a hemodidlisis. La gravedad de la
fatiga en estos pacientes es una
de las mas altas entre las perso-
nas con una enfermedad cronica,
incluidos los pacientes con can-
cer que reciben tratamiento con
quimioterapia, los pacientes con
depresion y los pacientes con
lupus eritematoso sistémico. El
impacto de la fatiga en las perso-
nas con ERC es tan profundo que
en algunas series el 94% de los
pacientes en hemodialisis informa-
ron en estos estudios que estarian
dispuestos a recibir tratamiento de
hemodialisis con mayor frecuen-
cia si aumentara los niveles de
energia; mientras que solo el 19%
estaria dispuesto a aumentar la fre-
cuencia de tratamiento de acuerdo
con tratamientos mas frecuentes
para aumentar la supervivencia en
tres anos, (Jhamb et al.,, 2009).

Una peor calidad de vida

La fatiga se presenta como
uno de los cuatro sintomas
asociados con una peor
calidad de vida, siendo los
otros tres son el dolor, difi-
cultad para respirar y falta

de bienestar. La fatiga afecta
muchos aspectos de la vida de
las personas con ERC que se
someten a didlisis. Esta relacio-
nado con una menor calidad
de vida, afecta negativamente
la viday la actividad diaria,
aumenta el riesgo de eventos
cardiovasculares y se asocia
con tasas de mortalidad mas
altas. Se trata de un sindrome
poco estudiado cuya etiologia
y prevalencia no se conoce
con exactitud. De ahi el interés
en conocer la prevalencia de
la fatiga de los pacientes en
hemaodidlisis y ha habido poco
éxito sobre los mecanismos
que subyacen a este sintoma
y su gravedad, asi como en

la identificacion de factores
demograficos, psicosociales o
fisiologicos que estan consis-
tentemente relacionados con
la fatiga. Hay estudios que han
llegado a determinar que un
84,4% los pacientes sufrian
fatiga en el periodo posterior a
la dialisis, encontrandose una
relacion positiva significativa
entre la edad de los pacientes
y Su puntuacion de la fatiga
postdialisis, pero ninguna
relacion significativa entre el
sexo, la anemia, la depresion,
la ansiedad, el estrés.
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DTROS ESTUDIOS SE LLEGO A LA CONCLUSION
DUE LOS AJUSTES APROPIADOS EN TANTOEN LA
LTRACIONY EN LOS PERFILES SODIO SIGUEN SIEND
MEDIOS MAS IMPORTANTES PARA CONTROLAR LA
FATIGA POST-DIALISIS EN PACIENTES EN HEMODIALISIS,

PERO ESTO SIGUE SIENDO UN GRAN CABALLO DE BATALLA
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Patricia Arrlbas Cobo. Enfermera de{ Hospltal Unlversnarlo Infanta Leonor Madrid.-

LAS UNIDADES DE DIALISIS (A SKLARET COL, 2011).
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La fatiga afecta muchos aspectos de la vida de
las personas con ERC que se someten a dialisis

En otros estudios se llego a la conclusion de que los ajustes apropia-
dos en tanto en la ultrafiltracion y en los perfiles sodio siguen siendo
los medios mas importantes para controlar la fatiga post-dialisis en
pacientes en hemodialisis, pero esto sigue siendo un gran caballo de
batalla en las unidades de dialisis (A Sklar et col, 2011). La asociacién
entre fatiga y factores psicologicos, como depresion y ansiedad, fac-
tores conductuales, como el sueno y la nutricion, corrobora la vision
de la fatiga como un problema multidimensional y multifactorial.
Aunque la depresion y la fatiga estan relacionadas, la relacion suele
ser de tamano moderado, por lo que la fatiga no debe verse simple-
mente como un sintoma de angustia (Micol Artom et col 2014). Los
estudios experimentales tampoco son concluyentes sobre la relacion
entre la fatiga y los parametros de laboratorio especificos del rifdn,
que incluyen Kt / V (cuantifica la adecuacion del tratamiento de dia-
lisis), nivel de hormona paratiroidea, anemia y albumina. La anemia
severa esta relacionada con la fatiga en general y varios factores
afectan esta relacion. Las personas con enfermedad renal cronica
tienen un nivel de hemoglobina de mantenimiento objetivo de 10 a
11,5 g/ dl. El nivel de hemoglobina objetivo mas bajo en esta pobla-
cion de pacientes puede confundir esta correlacion con la fatiga. En
2014 en el Hospital Universitario Infanta Leonor, también quisimos
adentrarnos en el conocimiento de estos sintomas que presentaban
nuestros pacientes y para ello realizamos un estudio para determinar
la prevalencia de depresion, dolor cronico y fatiga postdialisis de

los pacientes de nuestra unidad de hemodidlisis y conocer si existia
algun tipo de relacion entre estos sintomas, es decir, si los pacien-
tes que presentaban fatiga eran aquellos que presentaban un dolor
cronico o tenian algun tipo de depresion o si estaba relacionada con
la edad o el sexo.

LOS RESULTADOS NOS MOSTRA-
RON QUE LA FATIGA POST
DIALISIS DE LOS PACIENTES DE
NUESTRA UNIDAD ERA ELEVA-
DAY REFIRIERON TENERLA UN
59,7% DE LOS PACIENTES, SIEN-
DO LA INTENSIDAD DE ESTA DE
LIGERA EN UN 19,4%, MODERADA
UN 10,4%, SEVERA UN 16,4% E

INCAPACITANTE EN UN 11,9%

La FPD se evaluo mediante la administracion
de la pregunta: “¢Cuanto tiempo tarda en re-
cuperarse de una sesion de didlisis y reanu-
dar sus actividades normales?”. Esta pregun-
ta ha sido utilizada previamente y validada en
HD. Se realizo un indice de valoracion subje-
tiva tanto de la intensidad de la FPD como del
tiempo de recuperacion de la misma.

Los resultados nos mostraron que la fatiga
postdialisis de los pacientes de nuestra unidad
era elevada vy refirieron tenerla un 59,7% de
los pacientes, siendo la intensidad de esta de
ligera en un 19,4%, moderada un 10,4%, seve-
raun 16,4% e incapacitante en un 11,9% de los
casos, no encontrando en Nuestro caso ningu-
na relacion entre el dolor y la depresion con la
fatiga. Tampoco se encontro una relacion de
la fatiga con la edad o el sexo de los pacientes
incluidos en el estudio, con lo cual seguimos
sin determinar claramente las posibles causas
de fatiga de los pacientes de nuestra unidad.
Las intervenciones para prevenir y mitigar la
fatiga incluyen estrategias farmacologicas y
no farmacologicas. Las intervenciones farma-
cologicas para mitigar la fatiga incluyen vita-
mina C y L-carnitina. Las intervenciones no
farmacologicas para mitigar la fatiga incluyen
ejercicio, acupresion, intervenciones psicolo-
gicas y correccion de la anemia como el ejer-
cicio fisico y la terapia cognitivo-conductual.
También se ha estudiado si la acupuntura es
beneficiosa para mitigar la fatiga postdialisis
en los pacientes con Enfermedad Renal Cro-
nica. En dicho estudio parecia resultar bene-
ficiosa, sin llegar a ser concluyente y se ne-
cesitaba mas investigacion para verificar los
posibles mecanismos (Wei Xiong et al., 2018).
Los nefrologos y las enfermeras de Nefrolo-
gia estan en una posicion ideal para partici-
par en la identificacion temprana y la moni-
torizacion regular de los niveles de fatiga y
actividad en personas con enfermedad renal
cronica. Se pueden desarrollar planes de
atencion individuales para incorporar estra-
tegias de rehabilitacion y de apoyo que ten-
gan como objetivo reducir la fatiga y maximi-
zar los niveles de actividad. También puede
ayudar a profundizar nuestro conocimiento
para identificar a los pacientes en hemodiali-
sis que tienen un mayor riesgo de fatiga.
Entre los pacientes y los profesionales se
deben encontrar formas de manejar la fati-
ga y mitigar sus efectos en las vidas de las
personas que la padecen.
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VIAJE A SICILIA, DEL 31 DE OCTUBRE AL 6 DE NOVIEMBRE
LA FEDERACION NACIONAL ALCER, HA ORGANIZADO UN
VIAJE A ALCAMO (SICILIA); UN TOTAL DE 25 PERSONAS,
DE LAS CUALES 9 PERSONAS EN TRATAMIENTO DE
DIALISIS, 7 PERSONAS CON TRASPLANTE RENAL Y 10
ACOMPANANTES, VIAJARON HASTA ALCAMO MARINA,
DURANTE UNA SEMANA SE VISITARAN DIFERENTES
CIUDADES Y PUNTOS DE LA ISLA.

ANA MARTIN

T

Elclubde OcioALCER

DEL 31 DE OCTUBRE AL 06 DE NOVIEMBRE, LA ISLA DE
SICILIA EN CONCRETO ALCAMO FUE EL LUGAR ELEGIDO EN
ESTA OCASION PARA ALBERGAR AL GRUPO DE PERSONAS
RENALES Y ACOMPANANTES. ESTA INICIATIVA EN SU SEXTA
EDICION CONTO CON 25 PERSONAS, LAS EDADES DEL GRUPO
ERA MUY DIVERSA DESDE LOS 33 ANOS EL MAS JOVEN Y 78
ANOS EL MAYOR DEL GRUPO, 9 DE ELLOS EN TRATAMIENTO
DE HEMODIALISIS, 5 EN TRATAMIENTO DE TRASPLANTE Y EL

RESTO ACOMPANANTES

os participantes se
desplazaron desde
Madrid, Granada,
Alicante, Burgos,
Barcelona, Astu-
rias, y Soria. El punto de
salida desde el aeropuerto
de Madrid, y una vez insta-
lados en el hotel “La Batti-
gia”, el grupo al completo
se reunioé en el restaurante
para cenar, descansary
tomar fuerza para comenzar
con el plan de viaje.
PROGRAMA DE EXCUR-
SIONES.
Durante nuestra estancia
en Sicilia, pudimos conocer
los lugares mas importan-
tesy simbolicos de la zona.
Comenzamos nuestra
primera excursion como no
podia ser de otra manera
con la una visita a las bo-
degas organicas de Alca-
mo, conociendo como es la
recoleccion de la uva, y el
desarrollo hasta la elabora-
cion del vino, con degusta-
cion del mismo; ademas de
disfrutar de la comida tipica

CRISTINA: EL VIAJE HA SUPUESTO
SALIR DE UNA MALA RACHA POR LA
PANDEMIAY SALUD.

LO MAS IMPORTANTE UN DESCU-
BRIMIENTO DE MI MARIDO POR SER

CAPAZ DE ADAPTARSE A UN GRUPO,
ANTES LE COSTABA MUCHO.
ME HA ENCANTADO LA PINA QUE SE HA
FORMADO EN EL GRUPO, Y AGRADECER
EL APOYO QUE HEMOS RECIBIDO DEBI-
DO A LAS LIMITACIONES DE MI MARIDO.

de la zona. Continuamos
con la visita a Castellamare
del Golfoy Scopello Village,
con degustacion del famo-
so “pane Cunzato”. Al dia
siguiente partimos hacia
Selinute, antigua ciudad
griega del surde la isla,
pudiendo conocery pasear
por unos de los lugares con
mas historia de la isla.
Siguiendo nuestra progra-
macion conocimos Cefalu
unos de los lugares mas
bonitos de Sicilia, e Italia,
visitando la Catedral, aden-
trandonos en sus callejue-
las y terminar en el puerto.
Antes de finalizar nuestra
estancia en Sicilia aprove-
chamos la manana para
visitar Trapani, es la puerta
de entrada a las islas Ega-
das, realizando un pequeno
recorrido por sus calles,

sin duda una ciudad para
volver a visitar, terminamos
la tarde visitando la ciudad
de San Vito do Capo.
Durante toda la semana
pudimos disfrutar de la
gastronomia de Sicilia, la
caponata, la pasta, pane
Cunzato, cuscus, y para
endulzarnos los famosos
cannolis.

DESDE LA FEDERACION
NACIONAL ALCER, quere-
mos dar las gracias a todos
y todas los/as participantes
en este viaje por acompa-
narnos una vez mas, por
compartir sus vidas y ade-
mas de un viaje de ocio ser
un grupo de autoayuda

CLUBDEOCIO
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Tengo mi tarjeta de donantey
creo que lo mejor que puede
pasar
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HABITOS DE VIDA

CUIDO MUCHO MIS HABITOS,
EVIDENTEMENTE, HAGO DEPORTE
PERO TAMBIEN CUIDO MUCHO MI
ALIMENTACION. ME GUSTA SEN-
TIRME EQUILIBRADA.

FOTOS: COE/Nacho Casares

lucrocomo ALCERpory
paraayudaralas personas

De todas las victorias ¢{Cual ha
sido lamas importante? ;Y la
derrota que mas le ha dolido?
Los juegos siempre son algo es-
pecial, ver levantar esa manoy ser
conciente de que habia ganado
unos juego olimpicos fue increible,
pero es la suma de todo lo que
hace cada momento importante,
cada entrenamiento, cada victoria y
cada derrota.

Tampoco hay una derrota mas
impactante quiza, es mas el llegar a
perder la confianza en uno mismo
lo que puede doler, pero al final
cada momento de la vida te esté
formando como persona.

(A qué sabe una medalla de oro
olimpica?

A felicidad, a satisfaccion, a fami-
lia, a Jesus, a personas, a momen-
tos, a trabajo, a superacion... A
tantas cosas.

En su especialidad {Qué aspec-
to juega la parte psicologica?
En mi especialidad, o en la vida,
conocerte y saber gestionar tus
sentimientos, puede determinar
estar en un lugar u otro, vivir de
una manera o de otra.

¢{Como es un dia en su vida?
Entreno unas 6-7 horas diarias,
entre medias las comidas, fisio,
banos de contraste etc, queda
poco tiempo libre, me gusta leer,
preparar alguna tarea, atender a
los medios de comunicaciony a
descansar que al dia siguiente

hay que entrenar.

esadmirable

"1‘

¢Cuales son sus siguientes me-
tas deportivas?

Seguir mejorando, es es la meta
constante, nunca se acabay

quiero cumplir algun reto depor-
tivo mas en 2022

¢Qué medidastomaeneldiaa
dia para el cuidado de su salud?
Cuido mucho mis habitos, evi-
dentemente, hago deporte pero
también cuido mucho mi alimen-
tacion. Nunca he bebido alcohol...
Me gusta sentirme equilibrada y
para eso intento cuidar mi cuerpoy
mi mente.

¢Cconoce la enfermedad renal?
Conozco la enfermedad renal a
través de mi formacion, ademas
de ciencias de la actividad fisica,
estudié enfermeria.

¢Qué opinion le merece la dona-
cion de 6rganos?

Tengo mi tarjeta de donante y creo
que lo mejor que puede pasar
cuanto no este es ayudar a otros.

Y de la labor que realizan las enti-
dades sin animo de lucro dedica-
dos ala Salud como ALCER

Todo el trabajo que realizan las
entidades sin animo de lucro como
ALCER pory para ayudar a las per-
sonas es admirable.

¢Cuales son sus proyectos de
futuro?

Seguir creciendo como personay
como karateka.

ENTREVISTA
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~ dolorde leve a potencial-
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Un tatuaje es una marca
permanente o un dise-
no hecho en tu piel con
pigmentos insertados por
medio de punciones en la
capa superior de la piel.
Normalmente, el artista
del tatuaje utiliza una ma-
quina manual que actua
muy parecido a una ma-
quina de coser, con una o
mas agujas que perforan
la piel repetidas veces.
Con cada puncion, las
agujas insertan diminutas
gotitas de tinta. El proce-
dimiento, que se realiza
sin anestesia, provoca
un pequeno sangradoy

CON MATERIAL
ESTERILIZADO
L]
EN GENERAL, LOS CENTROS
SON SOMETIDOS A CONTRO-
LESESTRICTOSY UTILIZAN
MATERIAL ESTERILIZADOY
DESECHABLE

a —

-~ 4

CONTROL
DERMATOLOGICO

LOS TATUAJES SOLO SE PUEDEN
QUITAR BAJO CONTROL DE UN
DERMATOLOGO. EL NUMERO DE
COMPLICACIONES EN LA ELIMI-
NACION DE LOS TATUAJES ES
PROPORCIONAL A LA PROFESIO-
NALIDAD Y EXPERIENCIA DE LA

PERSONA QUE LOS QUITA

<

mentq significativo.

-

Los tatuajes cada vez son
as populares: solo en
uropa ya hay mas de

O millones de per-
sonas tatuadas. Enel
pasado, los principales
riesgos asociados eran

infecciones por poca

higiene y transmision

de enfermedades por
las aguijas utilizadas. Sin

eimoargo 3 N OAU O

desde hace anos de una
regulacion muy rigida
de seguridad y sanidad,

=

El 10% de las personas

EXISTEN ALGUNAS CONTRAINDICACIONES, PERO LO CIERTOES
QUE EN NUESTRO ENTORNO SE TRATA DE UNA PRACTICA SEGU-
RA CON RIESGOS MINIMOS, SIEMPRE QUE SE REALICE EN LOS
ESTUDIOS AUTORIZADOS Y SOMETIDOS A LOS NECESARIOS
CONTROLES SANITARIOS. EN LA MAYOR PARTE DE LAS OCASIO-
NES, LA REALIZACION DE UN TATUAJE RESPONDE A DESEOS
ESTETICOS. SIN EMBARGO, EXISTEN MOTIVOS COSMETICOS
COMO TATUARSE LAS CEJAS EN EL CASO DE ALOPECIAS, O IN-
CLUSO MEDICOS, COMO EL DIBUJO DE UN PEZON DESPUES DE
UNA RECONSTRUCCION MAMARIA. ALREDEDOR DEL 10% DE
LAS PERSONAS QUE SE REALIZAN TATUAJES EXPERIMENTAN
ALGUN TIPO DE COMPLICACIONES, COMO DOLOR O INFECCIO-
NES, REACCIONES ALERGICAS O DETERIORO DE ALTERACIONES
DE PIEL EXISTENTES COMO PSORIASIS O ECZEMAS. INFECCIO-
NES, CANCER, PROBLEMAS PARA LAS INCISIONES QUIRURGI-
CAS, PARA LA VENOCLISIS O PARA PRUEBAS MEDICAS COMO
LA RESONANCIA MAGNETICA (RM), SON ALGUNOS DE LOS RIES-
GOS QUE SEATRIBUYEN A LOS TATUAJES. ;SON REALES?

n general, los cen-
tros son sometidos
a controles estric-
tosy utilizan ma-
terial esterilizado
y desechable. Todo ello ha
ayudado a que hoy, las posi-
bilidades de que provoquen
infecciones o sirvan de
medio para la transmision
de enfermedades como
tuberculosis o hepatitis, son
remotas. Eso si, ademas de
la buena praxis del tatuador
y de hacerlo en un centro
autorizado, hay que seguir
determinados cuidados
posteriores. Debe mante-
nerse el tatuaje limpio e hi-
dratado diez dias 0 un mes,
dependiendo del tamano, el
colory la zona, es el periodo
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co es aconsejable la expo-
sicion al sol. Después, hay
que protegerlo igual que el
resto de la piel, teniendo en
cuenta que el sol ejerce un
efecto degradante. Otro de
los riesgos apuntados es
el cancer. Es bien conocido

ha cambiado por comple-
to la situacion.

RECOMENDACIONES
PRACTICAS

Antes de realizarse un tatuaje, se aconseja
que la tinta nunca cubra lunares o nevus y de-
jar una espacio de seguridad a su alrededor
ya que cubrirlos, puede enmascarar cualquier
cambio evolutivo y retrasar tanto el diagnosti-
co como el tratamiento de un posible melano-
ma. La acumulacion de los pigmentos en los
ganglios linfaticos, si puede generar errores
de interpretacion en pruebas diagnosticas
como los PET/TAC o la deteccion del ganglio

centinela en pacientes con melanoma, que se
pueden evitar avisando al radidlogo de que
se lleva o se ha llevado un tatuaje.

e

Sin

TATUAJES
ENLA

enla
enfermedad renal

Hace pocos anos sal-

los tatuajes y como
estos podian llegar
a perjudicar la salud,

Hasta el momento no
existen evidencias de
que la presencia de
estos pigmentos en
los ganglios linfaticos
ocasione algun tipod
patologia.

@

evidenciasen
vasos linfaticos

taron las alarmas ante

advirtiendo de los ries-
gos que generan en el
sistema inmunologico.

que suele requerir para cu-
rarse, durante el cual tampo-

que la tinta puede iniciar
un recorrido a bordo de los
macrofagos y con destino
a los ganglios linfaticos. El
estudio Plos One de 2014,
realizado con muestras de
cadaveres portadores de
algun tatuaje, demostro
que presentaban ennegre-
cimiento de los ganglios.
Sin embargo, la Academia
Espanola de Dermatologia
y Venereologia aclara en su
web la evidencia cientifica
que existe en torno a los
posibles riesgos y asegura
que, hasta el momento, no
hay evidencias de que la
presencia de estos pigmen-
tos ocasione algun tipo de
patologia, tampoco cancer.

EN LAS RESONAN-
CIAS MAGNETICAS
LA ZONA PUEDE
CALENTARSE MAS
SIEL TATUAJE ES
MUY GRANDE O EL
PIGMENTO ES ME-
TALICO, LO QUE
SE SOLUCIONA
APLICANDO UN
PANO HUMEDO
EN LA ZONA. DE
TODAS MANERAS,
ACTUALMENTE
LOS PIGMENTOS
METALICOS PRAC-
©  TICAMENTE NO SE

USAN;
@
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Unproblemaen

arelacion
entre los ta-
tuajesy las
punciones
lumbares
(anestesia epidural,
por ejemplo) resulta
mas controvertida
por la posibilidad
de que algunos
pigmentos pasen al
liquido cefalorraqui-
deo. No hay un solo
caso publicado en
la literatura mundial;
de todas formas,
se puede evitar, es
suficiente con una
pequenisima incision
en el puntode la
piel por donde debe
pasar la aguja. En
pacientes que van a
precisar hemodiali-
sis a través de fistula
arteriovenosa en
antebrazo y brazo,
el tatuaje podria su-
poner un problema
por las punciones
repetidas obliga-
das enlazona. En
estos pacientes con
fistula arteriovenosa
tatuada, se ha pre-
conizado la técnica
de puncion en ojal
(buttonhole), que
consiste en hacer la
puncion en un unico
punto con la misma
profundidad y angulo
en cada sesion,
creando asi un tunel
de acceso a la vena.
Tras aproximadamen-
te un mes, el paciente
deja de necesitar las
agujas con punta que
son sustituidas por
una aguja roma, de
punta redonda. Para
las donaciones de
sangre y érganos,
las personas porta-
doras de tatuajes, de-
ben esperar al menos

entre 4y 12 meses
para poder donar
sangre, segun pai-
ses y comunidades
autonomas. Los
tatuajes pueden
provocar una reac-
cion inflamatoria,
incluso 10 afos
después. Se sabe
que la tinta roja es

la responsable del
80% de las reaccio-
nes inflamatorias, de
rechazo o alérgicas
frente a las tintas de
los tatuajes, mien-
tras que la tinta ne-
gra es la menos con-
flictiva. Asimismo,

se pueden producir
reacciones alérgicas
que actualmen-

te son raras. Por

otra parte, existen
algunas contrain-
dicaciones: enfer-
medades cutaneas
como la psoriasis

y liquen plano,
sistémicas como

la sarcoidosis, las
personas anticoagu-
ladas, embarazadas
O con cicatrizacion
anormal (cicatrices
queloides).

En el caso de la sarcoidosis, esta

puede aparecer como nodulos en el
sitio del tatuaje, ya sea como prime-
ras manifestaciones o durante una
recaida de la enfermedad. Esta pue-
de aparecer meses a ano de haberse
realizado el tatuaje y puede causar
picazon, enrojecimiento y descama-
cion sobre el tatuaje. Los pacientes
con anticoagulacion (que es usual
en el sindrome antifosfolipido), de-
ben evitar realizarse tatuajes ya que
esto aumentaria el riesgo de san-
grado. No se aconseja realizarse
tatuajes a las personas inmuno-
deprimidas o bajo tratamiento
inmunosupresor (enfermedades
autoinmunes cronicas), los tras-
plantados o los pacientes con leu-
cemia. En pacientes que estan con
altas dosis de esteroides u otros
inmunosupresores la alteracion de
la funcion de las defensas puede
causar enlentecimiento en la cica-
trizacion y aumentar el riesgo de
infecciones, incluso por gérmenes
poco frecuentes. Para evitar pro-
blemas, lo mejor es consultar con
el médico antes de decidirse por
dibujarse o perforarse el cuerpo.
En general se aconseja a los clientes
que no se tatuen la caray las manos,
pero por posibles problemas socia-
les o laborales, no sanitarios. Tampo-
co se recomienda tatuarse en globos
oculares, el interior de la boca (por
su alta humedad y posibilidad de
infeccion), ni zonas especialmente
dolorosas como craneo, genitales y
costillas.

Antes de tatuarte,
piénsalo bien

SOFIA ZARRAGA LARRONDO
NEFROLOGA CLINICA DEL
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE CRUCES

ANIVERSARIO
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proximos 10 anos es
del 50%. Sin embargo,
pueden tomarse medi-
das para evitarlos, que
incluyen modificacio-
nes dietéticas, suple-
mentos nutricionales
0 medicamentos,

en funcion del tipo
especifico de calculo
y las caracteristicas
de la orina. Para la
prevencion es impor-
tante hacer un estudio
diagnostico, que per-
mita averiguar por qué
se estan produciendo
los célculos renales.

El estudio es sencillo
y tiene tres aspectos
basicos.

Identificar el
calculo: paraevitar
mas calculos, es nece-
sario saber de qué tipo
son. Los mas extendi-
dos son los de calcio
(oxalato, fosfato), pero
hay otros: acido urico,
estruvita, cistina. Por
ello, el primer paso
consiste en el analisis
del célculo, que debe
recolectarse en la ori-
na, para determinar las
sustancias quimicas
de que esta formado.

ria de los casos,
mediante una o
mas de las pruebas
siguientes:

Analisis general
de orina, que pue-
de mostrar:

Su balance aci-
do-basico (nivel de
pH), importante en
la formacion de cal-
culos. Para prevenir
los de oxalato cal-
cico, cistina y acido
urico la orina debe
ser alcalina, y 4cida
para los de fosfato
calcicoy estruvita.
Si hay infeccion en
el sistema urinario,
porgue algunos
calculos, como los
de estruvita, estan
relacionados con
infecciones recu-
rrentes por el nivel
de pH urinario
elevado.

- La cantidad de citrato, ya que esta
substancia puede ayudar a evitar los

calculos.

+ La cantidad de orina que se produ-

ce normalmente en un dia.
« El balance acido-basico en 24
horas.

Analisis de sangre puede mostrar:

« Exceso de calcio o de acido urico.

« Hiperparatiroidismo: la funcion prin-
cipal de los rinones es filtrar y limpiar
la sangre, por ello estan continua-
mente expuestos a los altos niveles
de calcio de los pacientes que sufren
esta enfermedad, aumentando la
adherencia del calcio en los tubos
renales y la consiguiente formacion

de célculos renales.

« Problemas de la tiroides: la fun-
cion renal adecuada depende de
la actividad y la salud de la tiroides.

- Problemas de los rinones.

- Déficit de vitamina D, que tiene
una elevada prevalencia en pa-

cientes con calculos renales.

Examenes por imagenes -
diversas técnicas de rayos X
ayudan al médico a exami-
nar los rinones, los uréteres 'y
la vejiga, su tamano y forma,
para determinar si estan fun-
cionando en forma adecua-
day detectar cualquier signo
de enfermedad o malforma-
cion que pueda afectar al sis-
tema urinario, como tumores
y cicatrices de infecciones,

o anormalidades congénitas
del tracto urinario.

Crear un plan de prevencion
Conocer el tipo de calculos
permite al médico recomen-
dar formas especificas de
evitarlos. En primer lugar,

” [ ] [ ] [ ]
2 : g Analisis de orina .
z estudioy prevencion EX AM E N E S
i o de 24 horas
L araaquellas  Identificar las cau- ”
s PR s POR IMAGENES
1T} que han razones por las que Debe recolectarse toda la orina du-
”n padecidoun | cuerpo puede rante 24 horas para conocer: —
é _episodiode  15qycir calculos - La cantidad de materiales que pue- *ﬁ_'_. _:’*j" A > ﬁ' - &
[a) E.e:.fg)lg'gs'f’ la proba- 4165 La causa den producir calculos: calcio, acido oo B :
E nlule\?o C;;ngeé: ?os :12 rp:io:g ieatermi- urico, oxalato, cistina y fosfato. o, -+ 4 %. “
, yo- ed

mediante medicamentos
que ayudan a inhibir o evitar
su formacion, o detienen su
crecimiento si ya existen:
citrato potasico, fitatos, diu-
réticos tiazidicos, etc. Tam-
bién, los remedios herbales
como la cola de caballoy las
plantas “rompepiedras” han
sido utilizados tradicional-
mente en forma de infusion.
Otras recomendaciones del
medico pueden ser adquirir
habitos saludables, como
hacer ejercicio (correr, jugar
al tenis, la natacion, etc.),

ya que el movimiento del
tronco superior ayuda en la
movilizacion de los rinones.

PIEDRAS EN EL RINON

www.alcer.org/revistas
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MEJORAR EL ESTILO DE
VIDA DEL MODO SIGUIENTE:
BEBIENDO MAS LIQUIDOS,

PARA PRODUCIR 2 LITROS DE

ORINA AL DIA. PERO ¢(CUAL

SERIA LA CANTIDAD NECE-

SARIA? DEPENDE DEL TIPO
DE TRABAJO Y LA ACTIVI-

Cambiarla

NO ABUSANDO DE ALIMENTOS RICOS EN
CALCIO (LACTEOS), OXALATO (TOMATE,
CHOCOLATE, FRUTOS SECOS) Y ACIDO
URICO (CARNES, MARISCO, EMBUTIDOS);

DAD DIARIA. SI ES AL AIRE

LIBRE Y CON CALOR, PODRIA ambiar la
SER MAS DE 3 LITROS DE dieta, no
) abusando
LiQUIDO. SI SE TRATA DE UN de alimen-
TRABAJO SEDENTARIO, SE tos ricos

en calcio (lacteos),
oxalato (tomate, cho-
colate, frutos secos)

y acido urico (carnes,
marisco, embutidos);
consumir menos
proteinas, ya que pro-
ducen cambios en la
orina, aumentando el
riesgo de tener calcu-
los renales.

Reducir el consumo de
sal. El sodio provoca
que aumente el calcio
en la oring, y facilita

la formacion de cal-
culos renales. No es
recomendable agregar

NECESITARA UNA CANTIDAD
INFERIOR. A MEDIDA QUE
CAMBIAN LAS ACTIVIDADES,
LA NECESIDAD DE LIQUIDO
TAMBIEN LO HACE.

DESPUES DE SEGUIR EL PLAN DE PREVEN-
CION POR UN TIEMPO, ES IMPORTANTE RE-
PETIRALGUNAS PRUEBAS PARA SABERSIEL
TRATAMIENTO SURTE UN EFECTO POSITIVO

20/

sal a las comidas,
ya que en muchos
casos ya se esta
consumiendo mas
sodio del necesa-
rio (en los adultos
normales, la canti-
dad maxima diaria
recomendada es
de 2,4 mg), porque
muchos alimentos
preparados, enlata-
dos o congelados
ya contienen sal.
Finalmente, con-
sumir mas citrato,
sustancia quimica
que inhibe la pro-
duccion de calculos
renales. Los limones
y naranjas lo con-
tienen, por lo que
es recomendable
incluir estas frutas
en la dieta, o beber
mMas zumos.

Dra. Laura Torres. Farmacéu-
tica especialista en Analisis

y Control de Medicamentos
y Drogas Medicamentos y

Drogas
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ASAMBLEA GENERAL
ENTIDADES MIEMBRO EKPF

La Asamblea General reunio a las entidades miembro de la EKPF. En ella se presento6 el informe de la Junta Directiva,
elinforme del Tesoreroy también se presentd en nuevo proyecto para elano 2022. EL fin de este proyecto es sinduda
seguir trabajando para mejorar la calidad de vida y proteger la salud y el bienestar de las personas con enfermedad
renal y sus familias en Europa. El 2 de diciembre también se celebro el ultimo seminario de la EKPF del 2021. Esta
vez contamos con dos expertos en el area de las enfermedades renales poco frecuentes: el Doctor Jonathan Barrat,
de la Universidad de Leicester; y Francisco Monfort, presidente de ASHUA. Pudimos debatir y después realizar un
informe con las conclusiones, que se puede encontrar en la pagina web. Este ano la EKPF ha realizado un total de
cuatro seminarios en los que se ha contado con expertos y pacientes para tratar temas de actualidad y de gran
interés para profesionales, entidades, pacientes y familiares.
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En ellas participaron representantes de entidades de pacientes de 15 paises eu-
ropeos y fue una oportunidad excepcional para encontrarnos tras mas de anoy
medio de pandemia y presentar temas de especial relevancia en el ambito renal

La Federacion Europea de Personas Renales ha celebrado los dias 9y Speakers

10 de diciembre la Cumbre Anualy la Asamblea General

La Federacion Europea de Personas Renales ha
celebrado este 9 y 10 de diciembre la Cumbre
Anualy la Asamblea General. Las jornadas tuvie-
ron lugar en el Hotel Riu Plaza Espana desde el
jueves por la tarde hasta el viernes a medio dia.
En ellas participaron representantes de entida-
des de pacientes de 15 paises europeos y fue
una oportunidad excepcional para el encontrar-
nos tras mas de ano y medio de pandemia y pre-
sentar temas de especial relevancia en el ambi-
to renal. Las jornadas se programaron de forma
mixta, combinando la presencialidad con la asis-
tencia en formato virtual por videoconferencia.
Constamos con asistentes presencialmente en
Madrid, asi como también se dio la oportunidad

REVISTA ALCER|EL]

de poder participar de manera virtual, ya que el
congreso se retrasmitid en vivo. Tanto entidades
como ponentes pudieron participar desde Ma-
drid o a través de la videoconferencia. El jueves
9 de diciembre se celebro la Cumbre Anual, con
una sesion de formacion en la que se presenta-
ron diversos temas como la didlisis domiciliaria,
sintomas de la enfermedad renal, accesos vascu-
lares, movilidad, el desarrollo de farmacos o las
necesidades de pacientes en la época COVID-19.
Tuvimos la suerte de contar con Beatriz Domin-
guez-Gil, directora de la Organizacion Nacional
de Trasplantes (ONT) para la apertura de esta se-
sion, asi como con Daniel Gallego, presidente de
la EKPFy de ALCER.

Dr. Jonathan Barratt

Lesder of the Renal

Francisco Monfort Vilar
President of ASHUA (Atvnical Has

Moderator

Tess Harris
af FEDE rxpaan F

Contamos con dos ex-
pertos en el area de las
enfermedades renales
poco frecuentes: el Doc-
tor Jonathan Barrat, de
la Universidad de Leices-
ter; y Francisco Monfort,
presidente de ASHUA

www.alcer.org/rE\Y S ER
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Finaliza la Formacion a Profesionales de Atencion

Psicologica especializada en cancer renal

& g pasado 2 de diciembre finalizo el programa formati-
L Vo «Herramientas para el apoyo psicologico a personas

con cancer renal», cuyo objetivo ha sido capacitar a pro-
fesionales del ambito de la psicologia de las Entidades
ALCER para que cuenten con estrategias, conocimien-
tos, herramientas y habilidades para acompanar a pa-
cientes renales, familia y profesionales sanitarios en el
ambito del cancer renaly ayudar en la comunicacion de
noticias dificiles y en la toma de decisiones. En esta ul-
tima sesion dirigida por el doctor Jesus M. Pérez Viejo
(Profesor Ayudante Doctor de la UNED) Magister en
Psico-oncologia (UCM) y la Dra. Helena Garcia-Llana
(Vicepresidenta de la Sociedad Espariola de Cuida-
dos Paliativos (SECPAL). Psicéloga Investigadora
del Servicio Nefrologia del Hospital Universitario La
Paz-IdiPAZ (Madrid), hemos hablado y practicado a
través del «Role-Playing», la Planificacion Compar-
tida en la Atencion (PCA), como un proceso comuni-
cativo-deliberativo, relacional y estructurado, que fa-
cilita la reflexion y la comprension de la vivencia de la
enfermedad y el cuidado de las personas implicadas,
centrado en las persona que afrontan una trayectoria
de enfermedad, para identificar y expresar sus valores,

preferencias y expectativas de atencion. Su objetivo
es promover la toma de decisiones compartida en
relacion con el contexto actual y los retos futuros de
atencion, como en aquellos momentos en que la per-
sona no sea competente para decidir. La PCA lleva un
proceso donde se fomenta las conversaciones con el/
la paciente, para conocer valores, opciones, temores,
identificar preferencias y hablar incluso de rechazo de
tratamientos. Hay que nombrar representantes si se da
la situacion, y todo debe estar documentado con su his-
toria clinica y carpeta de salud. Una vez hecha la plani-
ficacion hay que comunicarla y también reevaluarla en
el tiempo.

Changing tomorrow
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LA NEFROLOGIA

ANA MARTIN Y SARA MUNOZ
FEDERACION NACIONAL ALCER

Mujer y enfermedad
renal

iferencias entre sexos 'y
desigualdades de género
de la enfermedad renal cro-
nica, progresion y acceso
a dialisis La ERC muestra
diferencias segun el sexo en preva-
lencia (mayor en mujeres), evolucion
(progresion mas rapida en hombres)
y pronostico (las mujeres jovenes en
dialisis aumentan su mortalidad no
cardiovasculary pierden la ventaja de
supervivencia sobre los hombres en
poblacion general). La mayor preva-
lencia de la ERC en mujeres puede
deberse a su mayor esperanza de vida
y llegada a la edad de riesgo de ERC,
o inexactitud de las formulas que es-
timan el FGR (filtrado glomerular) que
las clasifican en un grado de ERC mas
severo que el real. Paradojicamente, a
pesar de esta elevada prevalencia de
la ERC en mujeres de todo el mundo,
en un estudio americano las mujeres
constituian el grupo de mayor riesgo

o

de iniciar dialisis tarde, superando las
minorias étnicas, los desempleados

y los pacientes sin seguro médicoy
con mayor mortalidad en predialisis
por este motivo. En el estudio DOPPS
las mujeres inician el tratamiento renal
sustitutivo (TRS) con mayor edad y me-
nor FGR (filtrado glomerular) que los
hombres. El registro espanol muestra
mayor incidencia de hombres que de
mujeres en TRS, aunque desconoce-
mos datos de mortalidad separada
por sexos en esta poblacion.

Las diferencias entre paises orientan
hacia un sesgo de género, donde in-
fluyen las diferencias en la toma de de-
cisiones entre hombres y mujeres, las
mujeres ancianas optan por tratamien-
to conservador frente a dialisis y en
atencion médica menos mujeres que
hombres son diagnosticadas de ERC,
remitidas a nefrologia y monitorizada
su progresion. Una vez iniciado el TRS

En Espana el 20,8% de mujeres se dializa mediante
catéter, el 67,7% mediante FAV y el 11,5% con protesis
frenteal 10,8%, 81,2% y 8% de hombres

se detectan sesgos
de género en la aten-
cion sanitaria. Se
describe una menor
posibilidad de iniciar
dialisis a través de
fistula arteriovenosa
(FAV) en mujeres. En
Espanael 20,8% de
mujeres se dializa
mediante catéter,
el 67,7% mediante
FAVyel11,5% con
prétesis frente al
10,8%, 81,2%y 8%
de hombres res-
pectivamente 2,13.
Esta disparidad se
justifica por la creen-
ciade que las FAV en
las mujeres tienen
peor pronostico que
en hombres 14,15, lo
que podria influir en
la decision de colo-
car un catéter frente
auna FAV, a pesar de
que la recientemen-
te publicada Guia
clinica espanola

del acceso vascular
para hemodialisis
asevera que el sexo
femeninono es un
factor de riesgo en

el pronostico del
acceso vascular.
Otro posible sesgo
que hay que atender
es el mayor riesgo de
las mujeres de ser in-
fra-dializadas porque
necesitan mas dosis
(KTV > 1,6) y mas
tiempo de dialisis
para mejorar la su-
pervivencia. Utilizar
el objetivo de KTV

respectivamente 2,13

en hombres (KTV >
1,4) de forma global
puede favorecer
esta desigualdad. Se
ha informado que
las mujeres reciben
menos tiempo de
dialisis (< 12h/sema-
na). El estudio DO-
PPS muestra que la
interaccion de sexo
género mayor uso
de catéteres, menor
dosis de didlisis en
mujeres influye de
manera significativa
en la mortalidad de
mujeres jovenes, lo
que podria justificar
la pérdida de ventaja
de supervivencia de
las mujeres respec-
to a la poblacion
general, a pesar de
no haber diferencias
de mortalidad entre
sexos, e incluso pre-
sentar las mujeres
una mejor super-
vivencia que los
hombres en TRS en
el registro espanol,
y serian objetivos

a considerar para
mejorar los resulta-
dos. Por otra parte,
las mujeres tienen

mas posibilidades de : nos ayudara a proporcionar un mejor cuidado y
: mas personalizado a nuestros/as personas con

enfermedad renal.

ser diagnosticadas
de anemia y recibir
eritropoyetina en
exceso, debido a
que fisiologicamen-
te tienen menos
hemoglobina que
los hombresy las

guias clinicas suelen :

considerar un punto

Referencia del texto: La nefrologia desde una perspectiva de
revistanefrologia.com

M. Dolores Arenas Jiménez, M. Adoracion Martin-Gémez, Juan

Jesus Carreroc y M. Teresa Ruiz Cantero. Servicio de Nefrologia, :
Hospital Vithas Perpetuo Internacional, Alicante, Espara, Servicio :
de Nefrologia. Hospital de Poniente, El Ejido, Almeria, Espana, De- :

partamento de Epidemiologia y Bioestadistica Médica, Instituto :

Karolinska, Estocolmo, Suecia, Departamento de Medicina Pre-

ventiva y Salud Publica, Universidad de Alicante, Alicante, Espana -

: de corte unico para anemia en ambos sexos.

: Desigualdades de género en el trasplante renal:
: acceso al trasplante renal, donacion de organos y
: evolucion del trasplante Las mujeres tienen menos

- probabilidad de recibir un trasplante de cadaver, lo

: que se atribuye a niveles mas altos de anticuerpos

: preformados; sin embargo, son donantes vivas :
: mas frecuentemente que los hombres. En Espana :
- en 2015, el 64% de los donantes vivos eran mujeres
.y el 62% de los receptores varones. Estas diferen-

: cias no se pueden atribuir, como en otros paises, a

: factores psico-socio-economicos dependientes del

: género o falta de redes de apoyo social, y pueden

. intervenir diferencias en los comportamientos entre
: géneros, ademas de factores biologicos mayor inci-
: dencia en hombres de enfermedades que requieren :
. un trasplante y mayor prevalencia de arteriosclero- :
: sis que puede conducir a su inadecuacion como

: donantes. Se argumenta que las diferencias segun

: sexo también influyen en los resultados del tras-

. plante: peor prondstico de receptores masculinos

- atribuido a peor adherencia y menor preocupacion
- por el injerto, y algunos estudios atribuyen una peor
. supervivencia de los rinones de mujeres donantes

- al menor numero de nefronas, mas respuesta anti-
: génica HLA o mayor susceptibilidad a nefrotoxicos.
: En conclusion, la aplicacion de la perspectiva de :
: género mejora el rigor cientifico y la reproducibi- :
: lidad de los ensayos clinicos, y puede proporcio- §
: nar pistas que podrian conducir a nuevas dianas :
: farmacologicas y estrategias de tratamiento. La

: nefrologia no es una disciplina a la cabeza en

: este campo. En este articulo hemos evidenciado

: aspectos relacionados con la prevalencia, pro-

: gresién y tratamiento de mujeres y hombres con

: ERC, que requieren de profundizacion y estudio.

: Una perspectiva de género en la practica clinica

MUJERY ERC

www.alcer.org/revistas
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ALCER asiste a una reunion de la Comision Europea

Daniel Gallego, Presidente de fna y de la EKPF, asistio a
una reunion con John F. Ryan, Director de Salud Publica
de la Direccion de Salud y Seguridad Alimentaria de la
Comision Europea. El objetivo de la reunion era presentar
los problemas de las personas con enfermedad renal en
cuanto a la nutricidon y su relacion con la progresion de la
enfermedad.

Concluye el Programa de Formacion a Nutricionistas de
las entidades ALCER

“La falta de adherencia es una de las principales causas
del fracaso de los tratamientos dietéticos en las perso-
nas con enfermedad renal crénica»

¢Cuando hablamos de adherencia nutricional? La adhe-
rencia abarca la implicacion y el compromiso del paciente
con su enfermedad, con su tratamiento, con las pautas de
nutricion y/o ejercicio fisico y con las/os profesionales so-
ciosanitarias/os que lo rodean, y es un problema complejo
en el que intervienen multiples y diferentes factores a tener
en cuenta.

Alcer y la Fundacion Renal conce-
den diez ayudas para estudiantes
con Enfermedad Renal Cronica

La Federacion de Asociaciones de
Enfermos Renales (ALCER) y la Fun-
dacion Renal inigo Alvarez de Toledo
conceden, por quinto ano consecutivo
las ayudas al estudio para personas con
enfermedad renal cronica, en tratamien-
to sustitutivo o ERCA. En esta edicion
se han concedido diez ayudas, de las
cuales tres son de continuidad, para
alumnos que ya la obtuvieron en anos
anteriores y este curso continuan sus es-
tudios, y las siete restantes han sido para
alumnos nuevos. De los diez beneficia-
rios, uno de ellos es estudiante universi-
tario, seis alumnos que cursan estudios
de Formacion Profesional o bachillerato
y tres estudiantes de ESO.

PARA MAS INFORMACION:
ACCEDER DESDE EL SIGUIENTE

Programas Europeos ERASMUS+

Se han comenzado a celebrar de forma presencial las actividades internacionales de los pro-

yectos europeos Erasmus+ en los que Federacion ALCER participa y que se realizan gracias a la
financiacion de fondos de la Union Europea.

Antes de cumplirse un ano del comienzo de los dos proyectos, han tenido lugar por primera vez
encuentros entre los participantes, dado que las reuniones anteriores fueros telematicas a causa

del Covid-19.

PROCKD

El proyecto de Intercambio de buenas practicas para la
integracion profesional de adultos con Enfermedades
Renales Croénicas tuvo su primera actividad de aprendi-
zaje los dias 28 a 30 de septiembre en laiisla Griega de Ae-
gina. Durante los tres dias se asistio a distintas ponencias
de expertos europeos y se compartieron metodologias y
experiencia con los otros participantes para dar una me-
jor ayuda y apoyo a los pacientes con enfermedad renal
cronica al afrontar las barreras para permanecer o volver
al mercado laboral, especialmente después de comenzar

el tratamiento de dialisis.

El 27 de Noviembre tuvo lugar una reunion transnacional del
proyecto ECARIS (Educar a los cuidadores de pacientes renales)
que tiene como objetivo explorar formas de apoyar a los cuida-
dores que puedan tener efectos beneficiosos sobre los resulta-
dos tanto para el paciente como para el cuidador.

La Federacion ALCER fue la encargada de organizar la reunion
en su sede, con la asistencia de colaboradores de Grecia, Ita-
lia y Dinamarca, que revisaron el progreso del proyecto y sus
objetivos, la calendarizacion de las actividades pendientes, la
difusion de los resultados, y otros aspectos importantes de la
gestion del proyecto. La reunion conto con la presencia de la

Plataforma de pacientes (POP), que nos presento el papel que desempena la entidad en el trabajo con

los cuidadores informales.
Estos proyectos han sido financiados

con el apoyo de la Comision Europea. Esta publicacion es res-

ponsabilidad exclusiva de su autor. La Comision no es responsable del uso que pueda hacerse de la

informacion aqui difundida.

Cofinanciado por &l
programa Erasmus+
de la Unidn Europea

@BECARIS
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alcerebro@alcerebro.org
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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
DiAa. Inmaculada Gutierrez de la Parte

alcerpalencia@alcer.org

ALCER LAS PALMAS

Dna. Paula Suarez Suarez

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

Fax 928 24 79 63

alcerlp@yahoo.es

ALCER PONTEVEDRA

Dna. Nuria Maria Cruz Ramos

Rua Benito Corbal, 45 (Portal Lateral,

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

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

ALCER LA RIOJA

D. César Ceniceros

Atencién a pacientes. Despacho en
Hospital San Pedro de Logrofio

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

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

ALCER SALAMANCA

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

37006 Salamanca

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

ALCER SEGOVIA

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

alcersegovia@gmail.com

ALCER SORIA

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

Tel. 680 81 86 39
presidencia@alcer-soria.es

ERTE TENERIFE

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

ALCER TERUEL

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

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

ALCER TOLEDO

D. Juan Carlos Garcia del Villar

Hospital Virgen de la Salud

Avda. Barber, 30 - 3° planta (Hemodidlisis)
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

Avda. Canal de las Salinas 26

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

Lidia Albacar. Tel. 605 06 92 43

Lourdes Sanz. Tel. 626 68 46 16



i 10 de MARZO de 2023 Cerrermos la brecha
Rsliad reraal pars foedas e
E§ j—‘__,_ emn— del conocimiento,
para una mejor

atencidn de la
enfermedad renal.

EN EL PROXIMO NUMERO

Salud Renal para Todos - Cerremos la brecha del conocimiento, para una mejor atencion de la
enfermedad renal.
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-) 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
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Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

&
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0 mientras espera
su trasplante.

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

Muevas Herramientas de Ayuda a la Toma de Decsidn Compartida
del Tratameento Sustitutvo Renal para Patentes y Familanes

Opciones de Tratamiento

Renal Sustitutivo

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



