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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

Bienvenid@s companer@s de ALCER,

Acabamos de dejar el periodo

estival atras, donde hemos estado
reivindicando la necesidad de una
dosis de refuerzo para personas

con enfermedad renal en Dialisis

y Trasplante, ante la escasa o nula
inmunidad generada tras la doble
pauta de vacunacion. Finalmente,
Direccion General de Salud publica
aprobo administrar esta tercera dosis a
nuestro colectivo hace unas semanas, y
nos consta que rapidamente las CC.AA.
han puesto en marcha la estrategia

de vacunacion citando a pacientes
traspantad@s y en tratamiento de dialisis.

Queremos seguir mostrando nuestro
apoyo y soporte para todas las
personas con enfermedad renal
durante esta pandemiay que, en
muchos casos deben seguir adelante a
pesar de las adversidades y situaciones
personales en el dia a dia. Queremos
mostraros todo nuestra solidaridad y
ayuda, estamos a vuestra disposicion
enla FNA ALCER.

Tras el periodo estival, estos meses la agenda
de la FNA ALCER se han caracterizado
siempre por ser una agendarepletade
reuniones de trabajo, jornadas, congresos,
forosy encuentros socioeducativos

de personas con enfermedad renal.

Dada la situacion actual, todas estas
reunionesy jornadas, se estanrealizando
o programando de forma mixta,
combinando la actividad presencialy el
formato virtual por videoconferencia.

Durante el proximo mes de Noviembre,
vamos a celebrar losdias 20y 21 enel
Caixa Forum de Madrid, la 34° edicion
de nuestras jornadas nacionales para
personas renales, en formato presencial
y virtual. Dentro de estas jornadas esta
prevista la celebracion de la gala del

45 aniversario, con una cena donde
podremos celebrar los hitos y logros
alcanzados por la FNA ALCER durante
estos 45 anos. Estos actos nos serviran de
encuentro, para todo aquel que lo desee,
a todas las personas con enfermedad
renal, familiares, cuidadores, profesionales
y simpatizantes, tras mas de ano y medio
de pandemig, en el que mostraremos
temas de actualidad como la COVID-19

y avances de especial relevancia en el
ambito renal. Esperamos que podais
uniros de forma presencial y/o virtual
para continuar estando juntos, aunque
sea através de la pantalla.

La FNA ALCER haretomado la
actividad de su club de ocio,
mediante la organizacion de un viaje
a Islantilla (Huelva) para personas
con enfermedad renal, familiares y
acompanantes, incluso estando en
tratamiento de dialisis. Ademas, se va a
organizar el Il Encuentro de Familias
Renales en Albacete durante los

dias 22,23y 24 de Octubre. Podéis
encontrar toda la informacion sobre
este viaje en el interior de estarevista.

Estamos trabajando para recuperar

la normalidad tras la disrupcion

y el paréntesis inaceptable enla
continuidad de la calidad asistencial
de las personas con enfermedad renal,
por no haber desarrollado a tiempo la
telemedicinay las nuevas tecnologias
adaptadas al entorno de la salud.

Por todo ello, la junta directiva de la

FNA ALCER, trabaja conjuntamente
con los profesionales de la Nefrologia,
las sociedades cientificas como SEN

y SEDEN, el ministerio de sanidad,
instituciones y fundaciones, evaluandoy
observando la evolucion de la pandemia,
para tomar las decisiones oportunas con
respecto a los proyectos y actividades
para este ano 2021 y del préximo ano
2022. Esta nueva realidad implica
seguridad, y ello supone proteger la salud
y el bienestar de todas las personas con
enfermedad renaly sus familiares.

Os deseo mucha salud a tod@s, que es lo
mas importante que podemos deseary
tener en estos dias. Esperemos que esta
tercera dosis de recuerdo de la vacuna
contrala COVID-19 pueda protegernos
mas aun, mientras tanto, no os

olvidéis de seguir con las medidas de
proteccion individual y distancia social,
ademas de vacunaros también contra
la gripe estacional, ya que las personas
con enfermedad renal somos colectivo
vulnerable y de riesgo.
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€ 103
centros espanoles, y esto
no es una buena noticia,
aunqgue muchos profesio-
nales estamos implicados
en que esto cambie en un
futuro proximo. El pacien-
te con enfermedad renal,
y particularmente el que
necesita de hemodialisis,
pasa muchas horas en

reposo, tiene lo que lla-

mamos un sedentarismo
forzado.

&

El numero de horas que
pasa en posicion sentada
o tumbado es muy alto,
solo hace falta pensar en
el tiempo del tratamiento
en el centro de hemodia-
lisis, que habitualmente
son unas cuatro horas
tres veces por semana,
junto con el tiempo
de desplazamiento al

centro de dialisis (si es
ambulancia puede se?n-"""‘
también una cantidad de
tiempo importante la del
desplazamiento de iday
de vuelta tres veces por
semana).

UNA MEJORAENEL ESTADO
FiSICO DEL PACIENTE

A la vista de los estudios de los ultimos afos
parece que la poblacion en dialisis, especial-
mente los pacientes en hemaodialisis, no se
mueven lo suficiente, y ademas esta realidad
tiene un impacto dramatico, tanto en el tiem-
po de vida como en la calidad con la que se
vive. El momento en que el paciente esta en
tratamiento de hemodialisis es perfecto para
revertir esta tendencia y la presencia de un
fisioterapeuta en la unidad de hemodialisis
ayudaria a que el momento de la dialisis se
invirtiera en una mejora del estado fisico del
paciente a través de programas de ejercicio.

©

18 HORAS AL DIA
SENTADOS

D

HAY AUTORES QUE HAN SENALADO

QUE LOS PACIENTES EN HEMODIA-

LISIS PASAN EN POSICION SENTADA |
O TUMBADA MAS DEL 70% DE LAS A*

HORAS DEL DIA, CASI 18 DE LAS 24
HORAS QUE TIENE EL DIiA

Bicicletas al
sillon de
hemodialisis

BENEFICIOSDELA
FISIOTERAPIA

para pacientes en

Desde los anos 80,
en paises como
Suecia o Estados

el tratamiento de

ejercicio mediante

dialisis

al sillon de hemo-
dialisis

Unidos de América,
se comenzo a reali-
zar ejercicio durante

hemodialisis, que en
un primer momento
consistio en realizar

bicicletas adaptadas

Ejercicio para evitar

A ESTO HAY QUE ANADIR EL TIEMPO DE ESPERA EN EL
CENTRO ANTES O DESPUES DE LA DIALISIS HASTA QUE EL
TRANSPORTE COLECTIVO LE LLEVE DE VUELTA AL DOMICI-
L10O. SI ADEMAS TENEMOS EN CUENTA QUE LA COMORBILI-
DAD (PATOLOGIAS ANADIDAS AL PROBLEMA RENAL COMO
DIABETES, HIPERTENSION, ARTROSIS, ETC.) ES ELEVADA
POR NORMA GENERAL, Y QUE MUCHAS DE ESTAS PATOLO-
GIAS IMPLICAN INGRESOS HOSPITALARIOS O CONTROL
SANITARIO DE LAS MISMAS, SUMAMOS MUCHAS HORAS DE
FALTADE ACTIVIDAD DE FORMA OBLIGATORIA PARA LOS PA-
CIENTES. ALGUNOS ESTUDIOS QUE HAN CUANTIFICADO LA
CANTIDAD DE PASOS QUE ANDAN LOS PACIENTES EN DIA-
LISIS CONCLUYEN QUE TANTO LOS PACIENTES EN DIALISIS
PERITONEAL COMO EN HEMODIALISIS SON SEDENTARIOS
(NO ALCANZAN LOS 5000 PASOS DIARIOS), PERO PARTICU-
LARMENTE LOS PACIENTES EN HEMODIALISIS, EN LOS DIAS
QUE TIENEN TRATAMIENTO DE HEMODIALISIS, ANDAN LA
MITAD QUE LOS PACIENTES EN DIALISIS PERITONEAL.

lamamos actividad

fisica a cualquier

movimiento cor-

poral producido \

por la contrac- .
cion de los musculos que
produce un aumento de
consumo energético por
parte de nuestro cuerpo, y
el ejercicio seria una parte
de esa actividad fisica, que
consiste en una actividad
planificada, estructurada,
repetitiva y que tiene un
proposito concreto. Desde
hace anos se ha alertado
sobre la relacion entre
la cantidad de actividad
fisicay la supervivencia
de los pacientes en he-
modialisis. De este modo
se ha visto que pacientes
que realizan ejercicio de
forma regular al menos

una vez por semana tienen
menor mortalidad que los
que no realizan ejercicio
regularmente. Evitar el se-
dentarismo tiene a su vez
un impacto importante no
solo en el tiempo en que
vivimos, sino también en
como vivimos. La actividad
fisica tiene un impacto po-
sitivo en la calidad de vida
relacionada con la salud, y
ocurre de forma indepen-
diente de la edad, el sexo,
el tiempo que el paciente
lleve en dialisis o la pre-
sencia de otras patologias,
como la diabetes. Ademas,
los pacientes con mayor ni-
vel de actividad fisica reali-
zan actividades cotidianas
importantes para mantener
su independencia funcio-
nal con mayor facilidad.
Me refiero a actividades
basicas como andar mas
distancia, andar a mayor
velocidad o levantarse de
una silla.

DESDE ENTONCES
MUCHOS OTROS
PAISES DE TODOS

LOS CONTINENTES

HAN APLICADO PRO-
GRAMAS DE EJERCI-
ClO, QUE HAN SIDO

TANTO DURANTE LA
DIALISIS, COMO FUE-
RADEELLA, EN FOR-

MATO DE PROGRA-

MAS DE EJERCICIO

DOMICILIARIO O EN

GRUPOS DE PACIEN-

TES EN GIMNASIOS

DIRIGIDOS POR AL-

GUN PROFESIONAL
ESPECIALIZADO

@

js

HEMODIALISIS
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Aumentode

oy en dia
en paises
como
Suecia
algunas
unidades disponen
de gimnasios muy
utilizados por los

pacientes donde pue-

den realizar ejercicio
dirigidos por fisiote-
rapeutas justo antes
de entrar a sesion de
hemaodialisis. Recien-
temente, en Espana,

ALCER Castalia ha pu-

blicado un manual de
ejercicio domiciliario
Cuyos ejercicios han
sido previamente tes-
tados en un ensayo
clinico, y que pueden
consultarse también
en Youtube. Por lo
general, es mas pro-
bable que el paciente
realice ejercicio si se
realiza en el centro
clinico los dias de
hemodialisis, ya que
por todos es sabido
que el tiempo que los
pacientes invierten
en acudir a servicios
de salud es muchoy
en los dias ‘libres’ sin
dialisis a muchos de
ellos les resulta dificil
encontrar tiempo
para realizar ejercicio.
Respecto al tipo de
ejercicio, como he
indicado anterior-
mente se comenzo
con ejercicio aero-
bico con bicicletas
estaticas adaptadas
ala cama osillon
donde se realizaba la
hemodialisis. No fue
hasta 2005 cuando
se comenzo a probar
el efecto de ejercicios
con pesas (ejercicios
de fuerza resistencia)
en Australia, Estados
Unidosy Espana, y se

comprobo que era
seguroy que tenia
beneficios muy
interesantes. En

los ultimos anos lo
mas comun es que
los programas de
ejercicio incluyan
tanto ejercicio aero-
bico con bicicletas
COmo ejercicios con
bandas elasticas o
pesas para trabajar
la fuerza, principal-
mente de los gran-
des musculos de las
piernas que son los
que nos permiten
andar, subir escale-
ras o levantarnos de
una silla. Ademas,
existen otros nove-
dosos programas
que han demos-
trado beneficios,
desde la aplicacion
de electroestimu-
lacion (corrientes
eléctricas aplicadas
para fortalecer los
musculos) hasta el
uso de videojuegos
(realidad virtual no
inmersiva) durante
la dialisis como for-
ma de aumento de
actividad fisica.

v e
-

[
¢Por qué no se
aplica el ejer
ciciode forma
rutinariaenla
o 7 (] [ ]
dialisis?
Pues la respuesta es compleja y de-
pendiente de muchos factores. Por
un lado, ya he mencionado que no
hay expertos en ejercicio terapéuti-
co en las unidades de hemodialisis
como norma general. En Espana,
de forma mayoritaria, hemos reali-
zado programas de ejercicio en el
ambito de la investigacion o la do-
cencia (tesis doctorales, trabajos fin
de master, trabajos fin de grado), de-
pendiendo de la disponibilidad de
recursos humanos y econoémicos y
en una situacion de constante ines-
tabilidad. La pandemia COVID-19
no ha hecho mas que empeorar la
precariedad de estos programas.
Hay honrosas excepciones en Espa-
na, pero muy pocas, que si cuentan
con fisioterapeuta como parte del
personal de la unidad de hemodia-
lisis. Paises como Canada o Suecia
si cuentan de forma mas habitual
con fisioterapeutas en las unidades
de hemodialisis. El segundo factor
seria el desconocimiento, la percep-
cion de riesgo de complicaciones
(alteracion de la fistula) y la falta de
confianza en los beneficios del ejer-
cicio por parte del personal de las
unidades de hemodialisis, enferme-
ria y especialistas en nefrologia.
EVA SEGURA ORTi, COORDINADORA
DEL PROYECTO GOODRENAL, QUE
CUENTA CON FINANCIACION DEL PRO-

GRAMA ERASMUS+ DE LA COMISION
EUROPEA

ALCER

1976 - 2021
Federacion Nacional

PERSONAS RENALES
PERSONAS REALES

EL LADO HUMANO
DE LA ENFERMEDAD RENAL

La Federaciéon Nacional de Asociaciones
ALCER celebra el 45° aniversario de
su nacimiento. Para conmemorarlo ha
preparado una serie de entrevistas en
formato televisivo.

PARA MAS INFORMACION

FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES ALCER
CALLE CONSTANCIA NUMERO 35 - LOCAL 2

28006 (MADRID)

TELEFONO: 915 610 837

MOVIL: 669 937 330

E-MAIL: INFORMACION@ALCER.ORG

el lada hiumane de la enfermedad renal

person/ls n B
ICenales ALCER

Federacion Michanal

Para ver los programas escanea el c6digo QR
o accede desde www.alcer.org

45 ANOS TRABAJANDO PARA MEJORAR LA
CALIDAD DE VIDA DE LAS PERSONAS CON
ENFERMEDADES RENALES Y SUS FAMILIARES

La Federaciéon Nacional de Asociaciones ALCER emite
con la colaboracién de Vifor Pharma una serie de
entrevistas en formato televisivo

EMISIONES DESDE EL CANAL DE YOUTUBE:
ALCERTV

El programa “Personas Renales, Personas Reales” se
emitird a través del canal de YouTube ALCERTV de la
Federaciéon Nacional de Asociaciones ALCER

ENTREVISTAMOS A LOS PROFESIONALES
DE LA NEFROLOGIA

Los profesionales en el campo de la nefrologia nos
cuentan de primera mano su labor diaria para mejorar
la calidad de vida de las personas con enfermedades
renales y sus familiares

Con la colaboracion de:

vJ VIFOR
PHARMA



CAMPAMENTO CRECE

El pasado 07 de julio, la
Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER orga-
nizo El Encuentro Virtual
de Veteran@s del Campa-
mento CRECE: Seguimos
creciendo juntos, contan-
do con la presencia de
parte del equipo de enfer-
meria, monitores de ocio y
tiempo libre y jovenes que
han participado de ninas/
0s en ediciones anteriores
del Campamento.

Un campamento muy es-
pecial, actividad estrella
de la Federacion Nacio-
nal ALCER, que debido

a la pandemia sanitaria
del COVID-19 no se ha
podido celebrar de forma
presencial en estos dos
ultimos anos.

El Encuentro se dividio en
dos mesas, la primera mo-
derada por Pepa Gomez
(Vicepresidenta Segunda
de la Federacion Nacional
ALCER), en la cualintervino
Antonio Ochando, Rosa
Alonso, Merche Tejuca,
Juan Carlos Sanchez,
enfermeras/os en varias
ediciones del Campamen-
to, Mario Barbero y Carlos
Bonfill, en representacion
del equipo de monitores,
respondieron a cuestiones
relacionadas con la orga-
nizacion y el trabajo que
conlleva esta actividad,
ademas de compartir con
las personas asistentes las
experiencias vividas en el
mismo como profesiona-
les, creando un espacio
muy emotivo entre los alli
presentes recordando his-
torias y anécdotas vividas.

Encuentro

EL PASADO 07 DE JULIO, LA FEDERACION NACIONAL
DE ASOCIACIONES ALCER ORGANIZO EL ENCUENTRO
VIRTUAL DE VETERAN@S DEL CAMPAMENTO CRECE:
SEGUIMOS CRECIENDO JUNTOS, CONTANDO CON LA
PRESENCIA DE PARTE DEL EQUIPO DE ENFERMERIA,
MONITORES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE Y JOVENES
QUE HAN PARTICIPADO DE NINAS/OS EN EDICIONES
ANTERIORES DEL CAMPAMENTO.

[ campamento
CRECE, en sus
inicios Vacaciones
Socioeducativas
Para Ninos Y Ninas
Con Enfermedad Renal na-
cid en el ano 2003y entre
sus objetivos principales
esta; formar e informar a los
nin@s sobre la enfermedad
renal cronica en aspectos
tan importantes como la
adherencia a los tratamien-
tos, una alimentacion ade-
cuaday unos habitos de
vida saludables ya que es
una enfermedad que les va
a acompanar durante toda
laviday en la que es esen-
cial una serie de auto cui-
dados. En el campamento,
l@s participantes conviven
entre iguales y comparten
experiencias y opiniones a
través de actividades ludi-
casy de ocio aprendiendo
ademas sobre el manejo de
la enfermedad. Ademas es
una actividad que pro-
porciona respiro familiar
para l@s progenitores y

PARA TERMINAR

cuidador@s de estas ninas
y ninos. La segunda mesa,
moderada por Ana Martiny
Sara Munoz (FNA), se quiso
dar protagonismo a los
chicosy chicas que anos
atras han participado en el
Campamento CRECE; Fran-
cis, Victor, Antonella, com-
partieron desde su punto
de vista lo que a cada uno
le ha aportado vivir esta
experiencia, resaltando los
vinculos que se creany
mantienen a lo largo de los
anos entre los participan-
tes y sobre todo como se
normaliza la situacion de la
enfermedad. Agradecieron
el papel de enfermeria por
el cuidado y trato recibido
y la calidad humana de los
distintos profesionales que
participan en el Campa-
mento: monitores y Equi-
po Técnico de FNA, este
ultimo encargado junto
con la entidad provincial
de la zona donde se vaya

a desarrollar el campa-
mento de buscar el lugar
que cumpla los requisitos
para la celebracion de la

CAMPAMENTO CRECE

REVISTA ALCER 198

c a m a mento DESDE LA FEDERACION TOD@S L@S actividad,l revisar activi-
NACIONAL DE ASOCIACIONES ALCER DAMOS ASISTENTES dades, asi como de todos

los recursos humanos y
Para terminar tod@s |@s asistentes pudieron expresary LAS GRACIAS ATODAS LAS PERSONAS QUE PUDIERON

materiales necesarios para
compartir lo que ha significa formar parte de esta actividad, HAN PARTICIPADO EN ESTE REENCUENTRO EXPRESARY su desarrollo. Durante la
profesionales (Charo, Paula, Maria José, Roberto y Juan VIRTUAL. ESPERANDO PODER RETOMAR EL COMPARTIR LO QUE celebracion de la actividad
Carlos), jovenes (Amara, Gabi, Noelia) y ninas y ninos (Yaiza, C r&e Jodmaie it HA SIGNIFICA el equipo de organizacion
Jony Pablo) que actualmente aun acuden al Campamento, PRESENCIAL PARA EL 2022 FORMAR PARTE DE encabeza la expediciony

relataron sus experiencias y expresaron sus emociones y AT se encarga de velar que el
deseos de que se vuelva a producir ese reencuentro campamento se desarrolle

con normalidad.

ANA MARTIN

® @

www.alcer.org/revistas
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Betan S.A. CEE: \
Oportunidades laborales para
personas con discapaci d

ot

¢{COmo y por qué surgio
la idea de crear un Cen-
tro Especial de Empleo?

Coincidiendo con los ini-
cios de la informatizacion
y teniendo como clientes
tanto a organismos publi-
CcoS como a entes priva- |
dos a nivel nacional, su

fundador, José Betancor

observo que la demanda

de la contratacion publi- '
ca iba cada vez mas en
aumento en cuento a la
inclusion de los colecti-
vos menos favorecidos
en el entorno laboral fue-
ron clave.

- 1
e |

La empresa familiar fue
recientemente  adquiri-
da por Servinform en su
apuesta por la integra-
cion real del sector de la
diversidad. Nacho Rufo,
su Presidente y CEQ, afir-
ma que “en un momento
de incertidumbre y trans-
formacion continua, se
debe asumir la labor de
contribuir y visibilizar las
cualidades y aptitudes
reales de las personas
con discapacidad en los
entornos de trabajo.”

SERVINFORM

LA EMPRESA QUE
PERTENECE
AL GRUPO SERVINFORM, ES UN
CENTRO ESPECIAL DE EMPLEO
FUNDADO EN 1978 ESPECIALIZADO
EN GRABACION, DIGITALIZACION Y
GESTION DOCUMENTAL,
ENTRE OTROS SERVICIOS

SERVICIO INTEGRAL DE EMPLEO
FEDERACION NACIONAL ALCER

REVISTA ALCER 198
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a entrevista de seleccion en

Betansa

Se realiza una entrevista presen-

cial en la que tratamos de analizar

si requieren adaptacion al pues-
to para conseguir las maximas facilidades

dado que algunas de las personas que
acuden a la entrevista tienen incompatibi-
lidad (IPT) para ciertos puestos. La idea es
conocer su formacion, su experiencia pro-
fesional, y sobre todo el conocimiento que
tienen del puesto al que optan.

Para facilitar el proceso, se les ofrece un
asesoramiento que trata de conocer en
qué puestos de trabajo se sentirian de for-
ma mas comoda.

Victor Betancor, Responsable de Desarro-
llo del Negocio del Area de Discapacidad
en Servinform insiste en que es necesario
el proceso, ya que “debemos contribuir a
optimizar su cadena de valor mientras se
contribuye al desarrollo y realizacion de las
personas con discapacidad”.

Dependiendo del puesto al que optan se
realiza una prueba de velocidad de meca-
nizado y/o criba documental, una prueba
de prueba de digitalizacion y escaneo para
los puestos de documentalistas o similares.

En vuestra opinion, ;Cudles cregéis que son
los errores mas comunes que cometen las
personas con discapacidad a la hora de en-
frentarse a una entrevista?.

Normalmente son errores comunes de en-
trevista que también suceden cuando en-
trevistamos a personas sin discapacidad
para cualquier puesto de trabajo. En todo
caso, lo que mas dificulta la tarea es la falta
de ayuda por parte de ciertos SILES o em-
presas colaboradoras, donde se les debe
dar informacion mas precisa y adecuada
sobre el tramite laboral. Por ello insistimos,
en la necesidad de una fuerte colaboracion
entre las distintas empresas que junto con
Betansay Servinform intentan crear oportu-
nidades para personas con menos recursos
educativos con el objetivo de evitar futuros

mal entendidos o entrevistas no adecuadas
al puesto de trabajo.

Lo que nuestras/os responsables de RRHH destacan del personal en-
trevistado es que muchos candidatos/as vienen con miedos adquiri-
dos de anteriores experiencias y muchos/as no tienen en cuenta que
su diversidad funcional les capacita en muchos casos de manera muy
positiva para muchos trabajos. Por eso insistimos en la importancia de
la accion de los CEE, para centrar los esfuerzos en detectar claves en
sus capacidades y adecuar el puesto de trabajo a cada perfil. Es prio-
ritario que desde los SILES -los centros de insercion laboral-, funda-
ciones y centros de educacion en general apuesten por una correcta
formacion desde jovenes, para que su posterior desarrollo sea mas
sencillo tanto para la persona que opta al puesto de trabajo como para

la empresa que lo ofrece.

¢(Realizais seguimiento in situ una vez
efectuada la contratacion?
¢Tenéis la figura de un/a preparador/a
laboral?

Consideramos que es la par-
te mas importante del traba-
jo de los CEE. Nuestra UAAP
(Unidad de Apoyo a la Activi-
dad Profesional) realiza visi-
tas periodicas a las personas
contratadas, no solo para co-
nocer coOmMo se encuentran
en el trabajo, sino también
para que sientan que estan
acompanados y que pueden
contar con ellos para cual-
quier duda que surja. Vemos
que ello influye positivamen-
te en la produccion y com-
panerismo. Aprovechando el
seguimiento detectamos si
una persona se siente cansa-

da en su puesto de trabajo,
si necesita un cambio en sus
funciones, o si estas difieren
de las inicialmente previstas,
ya que debida a la casuistica
de los puestos algunos clien-
tes cambian las funciones
del personal y esto se debe
comunicar entre los clien-
tes y Servinform para estar
siempre al tanto de posibles
modificaciones o cambios,
también en cuanto al horario.
Pensamos que el servicio de
ajuste de personal deberia
existir en todas las empresas
y no solo en los centros espe-
ciales de empleo.

EMPLEO

www.alcer.org/revistas



La Federacion Nacional ALCER | ! n este articulo se pre-  ¢Tiene conocimiento sobre
con la colaboracion de Novar- _ - sentan los resultados  los ensayos clinicos?

tis, ha puesto en marcha una 1 [ principales obtenidos

campana informativa, y de difu- : en el apartado de In- Los datos obtenidos del estu-
sion sobre los ensayos clinicos, y vestigacion clinica y dio de campo indican que el
centrado en las enfermedades i . participacion del paciente. 72% de l@s pacientes saben

glomerulares Las fases del pro- y qué es un ensayo clinico, pero
grama han sido: + Lainvestigacion clinica es no tienen informacion en pro-

fundamental para lograr fundidad sobre los mismos.
. Fase 1: Deteccién de nece- avanzar en el conocimiento un 17% descc?nocen en que
sidades. Entrevistas personali- de la salud y de las enferme- consisten y solo un 11% saben
. . dades, y desarrollar nuevas y conocen su procedimiento.
zadas a pacientes y profesiona- . . S
L estrategias para prevenir, En cuanto a la participacion,
= expertos g 2 eline el diagnosticar y tratar enfer- el 21% ha tenido ocasion de
estudio. medades de una forma mas llevarlo a cabo, siendo el 82%
i ' . eficazy segura. La participa- informad@s en la consulta
+ Fase 2: Estudio de Campo. / . cion de la/os pacientes en la de Nefrologia, ademas el 55%
Analisis de las entrevistas y fo- | N 4 - investigacion clinica y basica estaba conforme con la in-
cus-groups y elaboracion del ] ) fi— . esfundamental, mas alla de formacion recibida y un 45%
cuestionario de recogida de in- : . lo que significa participar en sefala que no fue suficiente.
formacion. Distribucioén y aplica- iy ; un ensayo clinico. En cuanto a la experiencia

cion de encuestas a pacientes y ) i : ! de participacion indican que

familiares-cuidadores. 1 [ para mejorarla deberian pro-
' porcionan mas informacion

» Fase 3: Distribucion y Comu- sobre los avances o resulta-

nicacion. Elaboracion de folle- [ W [ PARA MEJORAR ESTA SITUACION dos de la investigacion.

to impreso, contenidos web y [ . : : SE LAl EL ORI En casode no haber

video explicativo. Elaboraciony [ . QUEINCORPORA LA INFORMA- participadonuncaen
P CION MAS DEMANDADA POR L@$S . .

difusion nota de prensa. Campa- I 1 R RS N L B UG ningun ensayo clinico.

ha en redes y paginas web. : _ AS COMO ACERCA DE LOS FALSOS ¢Algunavezse ha
oo 4 Evaluacion. Anlisisd : MITOS QUE HAY SOBRE LA SEGURI- planteado participar

Clikees Sl wlebanElstbeE ) . : L DAD Y EFICACIA DE LOS MISMOS. enalguno?

resultados, elaboracion de pro- ,
puestas y promocion del valor 1 1 TODA LA INFORMACION:
de la investigacion clinica, inclu- [ ; WWW.ALCER.ORG
yendo una campana de difusion

y captacion de pacientes.

ANA MARTIN Y SARA MUNOZ. FEDERACION NACIONAL ALCER
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a nefrona

constituye

la unidad

morfologica

y funcional
de los rinones. Esta
consta de corpusculos
renales, encargados
de filtrar la sangre, y
tubulos, encargados
de reabsorber com-
ponentes necesarios
previamente filtrados
y dejar pasar otras sus-
tancias de desecho,
que acabaran forman-
do la orina. Al tejido
de sostén que ocupa
los espacios entre los
tubulos renalesy los
vasos se le denomina
intersticio renal. Las
nefropatias intersti-
ciales constituyen un
grupo heterogéneo de
enfermedades renales
caracterizadas por una
afectacion predomi-
nante del tejido inters-
ticial y tubular renal.
De acuerdo al tiempo
de instauraciony el
momento del diagnos-
tico, se clasifican en
nefropatias intersticia-
les agudasy cronicas.
La nefropatia intersti-
cial aguda se caracteri-
za por una inflamacion
del tejido intersticial,
con acumulo de célu-
las de defensa como
linfocitos, células
plasmaticasy en un
porcentaje variable,
de otro tipo de célu-
las caracteristicas de
procesos alérgicos
denominadas eosi-
nofilos. En los ultimos
anos se ha descrito un
incremento progresivo
en laincidencia de
nefropatia intersticial
aguda, especialmente
en pacientes ancia-
nos. Existe una gran
variedad de causas
responsables del de-
sarrollo de nefropatia
intersticial aguda. La
reaccion alérgica a far-

macos constituye la
causa mas frecuente,
siendo responsable
de aproximadamente
un 70% de los casos.
Sin embargo, en
ocasiones la correcta
identificacion del
farmaco responsable
supone un dificil
reto desde el punto
de vista medico,
especialmente en
pacientes que toman
muchos medicamen-
tos. Potencialmente
cualquier farmaco
puede inducir el
desarrollo de una
nefropatia intersticial
aguda, aunque los
mas frecuentemente
asociados incluyen
los antiinflamato-
rios no esteroideos
(como ibuprofeno o
dexketoprofeno), o
antibidticos (como
penicilinas, fluorqui-
nolonas o cefalospo-
rinas). Sin embargo,
en los ultimos anos
se ha observado

un cambio epide-
miologico en los
farmacos implicados
en la enfermedad.

La prescripcion casi
generalizada de los
mal llamados “pro-
tectores de estoma-
go” en la poblacion
(como omeprazol o
pantoprazol), o su
COoNsumo sin pres-
cripcion médica se
han planteado como
posibles causas de
este incremento de
casos. Otros farma-
cos responsables de
nefropatia intersticial
aguda de manera
menos frecuente
incluyen terapias
biologicas emplea-
das en algunos tipos
de cancer, o determi-
nados tratamientos
empleados en casos
de enfermedad infla-
matoria intestinal.

ipitarel
desarrollo

*#e

Determinados procesos infeccio-
sos tanto bacterianos como viricos
también pueden precipitar el desa-
rrollo de una nefropatia intersticial
aguda. Finalmente, en algunas
enfermedades autoinmunes como
el lupus eritematoso sistémico,
sindrome de Sjogren, o escleroder-
mia, entre otras, puede concurrir
una nefropatia intersticial aguda.
Sin embargo, en estos casos suele
afectar a pacientes en edades mas
jovenes y acompanarse de otras
manifestaciones sistémicas pro-
pias de la enfermedad autoinmune
responsable.

En la mayor parte de los casos los
sintomas asociados a una nefropa-
tia intersticial aguda son inespeci-
ficos. Clasicamente se describia la
triada consistente en fiebre, erup-
ciones cutaneas generalizadas 'y
elevacion de eosinofilos en sangre,
aunque estudios mas recientes han
mostrado que esta triada tan solo
apareceria en el 10% de los casos.

Sin pruebas analiticas

Desde el punto de vista clinico,
el hallazgo mas frecuente es
el deterioro paulatino de la
funcion renal con aumento

de la creatinina en sangre en
estudios analiticos, sin pérdida
significativa de proteinas por
la orina. La presencia de hin-
chazon en miembros inferiores
(edema) o hipertension arterial
son poco frecuentes.
Desafortunadamente, en el
momento actual no existen
pruebas analiticas especificas
que permitan establecer el
diagnostico de nefropatia in-
tersticial aguda, por lo que su
diagnostico definitivo requiere
la realizacion de una biopsia
renal. En ocasiones, este pro-
cedimiento no es viable por
diferentes contraindicaciones
del paciente, aunque ello no
impide asumir un diagnostico
de presuncion e iniciar medi-
das terapéuticas orientadas

a disminuir la inflamacion del
tejido renal.

El tratamiento de las nefro-
patias intersticiales agudas
dependera de la causa sub-
yacente. En los casos secun-
darios a farmacos, la rapida
identificacion y suspension
del agente causante de la
enfermedad es esencial en el
tratamiento.

EL PRONOSTIC) REPORTADO DE LAS NEFROPATIAS INTERS-
TICIALES AGUDAS ES VARIABLE, SIENDO FRECUENTE UNA RE-
CUPERACION INCOMPLETA DE LA FUNCION RENAL. CUANDO
EL DANO O LA INFLAMACION SOBRE EL INTERSTICIO RENAL
SE DESARROLLA EN MESES O ANOS, LA LESION SOBRE EL
TEJIDO SE TORNA IRREVERSIBLE, DENOMINANDOSE COMO
NEFROPATIA INTERSFICIAL CRONICA. LOS HALLAZGOS MAS
CARACTERISTICOS EN ESTE ESCENARIO SON LA PRESENCIA
»]3 ATRomﬂsuQs;rU LOS RENALES Y LA FIBROSIS DEL
INTERSTICIOFSIEND$) LOSFDCOS DE INFILTRACION CELULAR
MEN®S FRECUENTES QUE EN LAS FORMAS AGUDAS.

v i
e

DR. FERNANDO CARAVACA FONTAN. Hospital Universitario 12 de Octubre, Madrid

ENFERMEDAD RENAL
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Elconsumo cronico de analgésicos
por migranas o dolencias articulares
representaunacausa

Las causas responsables del desarrollo de nefro-
patia intersticial cronica son también muy exten-
sas. En las siguientes lineas se resumen algunas
de estas causas por orden de importancia.

El consumo cronico de analgésicos por mi-
granas o dolencias articulares representa una
causa frecuente de nefropatia intersticial croni-
ca. Aunque se desconoce de manera precisa el
farmaco que con mas frecuencia se asocia con
esta enfermedad, algunos estudios sugieren que
la combinacion de paracetamol a dosis elevadas
y de forma cronica, con acido acetilsalicilico o
antiinflamatorios no esteroideos, incrementarian
su riesgo. La combinacion de estos farmacos 'y
sus productos del metabolismo inducirian un
efecto toxico sobre el tejido renal. La exposicion
prolongada a metales pesados como el plomo o
el mercurio, aunque infrecuente en el momento
actual, produce toxicidad a nivel de diferentes
organos incluido el rinon. La nefropatia croni-

ca por plomo se caracteriza por una nefropatia
intersticial cronica con deterioro progresivo de la
funcion renal. Desde el punto de vista analitico es
caracteristica la existencia de aumento de acido
urico en sangre por absorcion aumentada a nivel
tubular.

T

EL TRATAMIENTO CRONICO CON
LITIO, EMPLEADO EN TRASTOR-
NOS PSIQUIATRICOS, PUEDE
PRODUCIR UNA NEFROPATIA IN-
TERSTICIAL CRONICA, QUE CON
FRECUENCIA SE MANIFIESTA
CON EXCRECION ABUNDANTE
DE ORINA (POLIURIA), INCRE-
MENTO DE LA SED Y CONSUMO
DE AGUA, Y DESARROLLO DE EN-
FERMEDAD RENAL LENTAMENTE
PROGRESIVA SI NO SE SUSPENDE
EL FARMACO.

Algunos farmacos inmunosupresores
como la ciclosporina o el tacrolimus, am-
pliamente utilizados en trasplantes de or-
ganos y algunas enfermedades con base
inmunologica, también pueden producir
nefropatia intersticial cronica si se mantie-
nen niveles sanguineos elevados.
Determinadas alteraciones metabolicas
mantenidas como la elevacion cronica
del calcio en sangre (hipercalcemia), la
elevacion cronica del acido urico (hi-
peruricemia) o la tendencia cronica a
tener bajo el potasio en sangre (hipopo-
tasemia), también se han asociado con
el desarrollo de nefropatia intersticial
cronica. Asimismo, enfermedades en
las que se produce una eliminacion in-
crementada de acido oxalico por orina
(hiperoxaluria) también puede inducir
el deposito del mismo en los tubulos re-
nales, con el consiguiente dano intersti-
cial cronico.

Finalmente, se han descrito casos de ne-
fropatia intersticial cronica con caracter
endémico en determinadas areas de Eu-
ropa del este -denominada como nefro-
patia de los Balcanes-, y en algunos pai-
ses de Centroamérica -conocida como
nefropatia Mesoamericana-, cuyas cau-
sas precisas no han podido ser dilucida-
das, aunque podrian ser secundarias a la
exposicion prolongada de un toxico pre-
sente en algunas plantas (acido aristolo-
quico), y a deshidrataciones prolonga-
das como resultado de las condiciones
laborales, respectivamente.

La mayor parte de las nefropatias inters-
ticiales cronicas muestran un deterioro
lentamente progresivo de la funcion
renal. Aunque se estan estudiando po-
sibles estrategias de reparacion o re-
version de la fibrosis del tejido, en el
momento actual los avances no se han
trasladado a la practica clinica habitual.
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LAS PERSONAS QUE NECESITARON TRATAMIENTO DE
HEMODIALISIS RECIBIERON SU DIALISIS EN EL
CENTRO DIVERUM CARTAYA, DONDE CONTAMOS CON
LA COLABORACION DE SU EQUIPO MEDICO Y DE
ENFERMERIA, ASi COMO LA COLABORACION DE LA

ANA MARTIN
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DIRECCION DE LA COMPANIA.

ISLANTILLA

Elclubde OcioALCER

DESPUES DE MAS DE ANO Y MEDIO DE LA PANDEMIA POR LA
COVID-19, LA FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES
ALCER REACTIVA EL CLUB DE OCIO CON LA ORGANIZACION
DE UN VIAJE A ISLANTILLA (HUELVA). DESDE ALCER HEMOS
TRABAJADO EN LAS MEDIDAS DE PREVENCION PARA QUE
EL GRUPO PUEDA DISFRUTAR DE UNA SEMANA DE VIAJE,
TENDIENDO EN CUENTA GRUPOS BURBUJAS TANTO EN
COMEDOR COMO EN EL BUS QUE SE ESTA UTILIZANDO.

el13al19de

septiembre

un total de 42

personas con

enfermedad
renal cronica y familiares
han sido los participantes,
13 de ell@s en tratamiento
de hemodidlisis, 9 personas
con trasplante renaly 20
acompanantes; alojandose
en el hotel llunion Islantilla
(Huelva). Las personas que
necesitaron tratamiento de
hemodialisis recibieron su
dialisis en el centro Dia-
verum Cartaya, donde con-
tamos con la colaboracion
de su equipo médicoy de
enfermeria, asi como la co-
laboracion de la direccion
de la compania. Durante
la semana se preparo un
programa de actividades,
siempre adaptado a nues-
tra patologia, por ello se
realizo una visita al Parque
Donfana, visita guiada por el
personal del parque, donde
realizando el trayecto en
bus durante tres horas nos

PARA PERSONAS
CON
ENFERMEDAD
RENAL
CRONICAY
ACOMPANANTES

contaron y pudimos ver
todas las peculiares del
pargue, un entorno unicoy
con la suerte de haber es-
cuchado la “berrea” de los
ciervos, gracias a la época
del ano en que nos encon-
tramos. Ademas visitamos
el pueblo de Aracena, apro-
vechando una manana. En
dicha excursion estuvimos
acompanados por un guia
local y pudimos conocer
otra zona de esta zona de
la sierra de la provincia de
Huelva. Una parte del viaje
fue también disfrutar de las
magnificas playas de Islan-
tilla, y de las actividades

e instalaciones del hotel
donde nos alojamos. Lo
mas importe de este viaje
fue retomar, poco a pocoy
con medias de proteccion,
la normalidad en un entor-
no entre companer@sy por
unos dias nos olvidamos
de nuestros tratamientos
en nuestras ciudades. La
Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER, conti-
nuara con su programa de
ocio y proximamente dare-
MOSs a conocer una nueva
propuesta, esta vez fuera
de nuestras fronteras.

Para mas informacion
sobre didlisis interna-
cional o grupos va-
cacionales, podéis
contactar con la Fede-
racion en el email:
informacion@alcer.org

CLUBDEOCIO

www.alcer.org/revistas
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Seguimos siendo un referente
en donacion de 6rganos y esto
demuestra que los espaioles

generosidadenel
comportamiento de
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ENFERMEDAD RENAL

CEEEE———
CONOZCO POCO O NADADE LA
ENFERMEDAD RENAL CRONICA,

PERO A RAIZ DE ESTAENTREVISTA
PROMETO QUE VOY A INTENTAR

PONERME AL DIA

¢Como partio la idea de fundar el
Aula de Teatro de la Universidad,
donde usted era profesor?

El aula de teatro de la universidad
tenia que nacer légicamente por-
que yo era amante del teatro, es-
taba en la facultad de Periodismo
muy cerca de la de Bellas Artes,
era companero mio en la facultad
Pedro Bareg, critico teatral de uno
de los mas importantes periodicos
de Bilbao y lo uno llevaba a lo otro.
Alfinal, el aula de teatro nacio
como consecuencia de nuestro
amor por el teatro y de la existen-
cia de muchos alumnos posibles
potenciales en la propia universi-
dad, asi que fue coser y cantar.

Usted debuto en television en

el programa Boulevard, ;como
recuerda aquel primer programa,
que destacaria de él?

Si, yo debuté en el programa
Boulevard con Anne Igartiburu,
era guionista. Destacaria de este
programa que fue para mi una tre-
menda escuela porgue al no ha-
blar yo Euskera y ser el programa
en Euskera me obligaba a estar
muy atento a la escaleta, al desa-
rrollo, al guion... Era un programa
de entrevistas, de entrevistas a
grandes estrellas internacionales,
por alli paso Catherine Deneu-
ve, Peter O'toole, y era un reto
hacerles entrevistas diferentes,
que dieran un perfil distinto estos
grandes actores y estrellas de
Hollywood, fue un reto importante
que ademas me hizo entender el
mundo de la tele y gustarme el
mundo de la tele.

lagente

Su gran salto a la television fue
de lamano de Telecinco, en el
programa “¢quieres ser millona-
rio?”, en el cual obtiene multiples
reconocimientos, ;como recuer-
da el paso por el programa, ;qué
destacaria de aquella etapa?

Mi salto a Telecinco fue realmente
con la serie AL SALIR DE CLASE en
elano 97, que fue una experiencia
maravillosa, pero si que es cierto
que el programa que me catapul-
ta es, sin duda alguna, ¢(QUIEN
QUIERE SER MILLONARIO? Era

un formato extraordinario, fue una
etapa muy buena de casi 4 anos en
Mediaset haciendo un concurso
de preguntasy respuestas muy
sesudo al que dimos un toque dife-
rente, un poquito mas show, y que
se convirtio en un referente de los
concursos durante mucho tiempoy
aquel fue el inicio, sin duda alguna,
de mi carrera como presentador, el
auténtico inicio de mi carrera como
presentador.

De forma paralela participa en

el cine en varias peliculas, con
qué papeles esta mas comodo,
iqueé destacaria del cine espanol
en la actualidad?

Mi paso por el cine siempre ha sido
un paso tangencial y en todos los
anos de mi carrera habré hecho 10 0
12 peliculas y lo que mas me gusta 'y
en lo que mejor me muevo es la co-
media, pero también es verdad que
es lamas complicada de realizar. A
mi me gusto mucho hacer peliculas
como RIGOR MORTIS, como EL FO-
RASTERO o BENDITA CALAMIDAD
que ha sido la ultima que he hecho.

www.alcer.org/revistas



yw.alcer.org

PERSONAS RENALES &~

REVISTA ALCER 198

Personas Renales

Personas Reales

Con ka colabarseicn

VIFOR
PHARMA

son/As

ICenales

bno de la en

%JI :I|:|l:I

Federacion Naclonal

medad renal

o ¢ [« O U

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

En esta nueva emision del programa
“Personas Renales, Personas Reales”
pudimos conocer las impresiones de
dosiilustres invitados: Rosa Alonso,
exsupervisora del Servicio de Ne-
frologia del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla de Santan-
der, una persona que a lo largo de su
trayectoria ha sido y es un referente
nacional en este campo y que nos
hablara del pasado, presente y futuro
de la enfermeria nefrologica. Por otro
lado nos acompanara en el platd An-
tonio Ochando cuya carrera profe-
sional se ha desarrollado desde sus
inicios como enfermero de dialisis
en el Hospital Universitario Funda-
cién Alcorcon y que actualmente
ostenta el puesto de Supervisor de
Enfermeria en la Unidad de Apoyo
a la Investigacion, Desarrollo en

Innovacién en el Hospital Univer-
sitario de Jaén. Los profesionales
sanitarios en el ambito de la enferme-
ria nefrologica realizan un papel fun-
damental en la vida de las personas
con enfermedad renal cronica y sus
familiares ya que son las personas
que conocen todas las etapas por
las que pasa el paciente con enfer-
medad renal, son las personas que
ayudan al paciente a adaptarse a
cada una de las fases por las que tie-
ne que pasar el paciente a lo largo de
su vida. El vinculo que se establece
entre el personal de enfermeriay
el paciente con enfermedad renal
es reciproco, ya que el paciente
aporta una referencia vital para

el profesional sanitario. Otra de

las funciones principales que la
enfermeria nefrolégica aporta ya

no solo al paciente, sino a la socie-
dad es humanizar la enfermedad
renal crénica independientemente
del tratamiento renal sustitutivo
en el que este se encuentre. Desde
sus inicios la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER mantiene una
relacion muy estrecha con la Socie-
dad Espanola de Enfermeria Nefrolo-
gica. Gracias a la ayuda que presta la
enfermeria nefrologica los pacientes
con enfermedad renal logran enten-
der mejor la enfermedad y cumplir
de forma regular la adherencia a los
tratamientos.

ACCEDEAALCERTVEN YOUTUBE

Una serie de entrevistas en ALCERTV para conmemorar el 45 aniversario

de la entidad con la colaboracion de Vifor Pharma
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DISCIPLINA CLAVE EN
LAS PERSONAS CON
ENFERMEDAD RENALY
SUS FAMILIARES

En esta ocasion contamos en el
plato de “Personas Renales, Perso-
nas Reales, el lado humano de la
enfermedad renal” contamos con la
presencia de Fernando Rodriguez,
trabajador social de ALCER Madrid
nos contd la labor de los/as tra-
bajadores/as sociales a la hora de
informar y asesorar a las personas
con enfermedad renal.

José Pombo trabajador social de la
Fundacion Iihigo Alvarez de Toledo
explico el dia a dia del/la trabaja-

dor/a social en la unidad de dialisis.

Una figura clave en las personas con
enfermedades renales y sus familiares

Una de las primeras intervenciones
que realiza el trabajador social es
solventar todas las dudas de las
personas con enfermedad renal y sus
familiares, presentar todos los recur-
SOs para adaptarse lo antes posible

a su nueva situacion y tranquilizar al
propio paciente y a los familiares so-
cialmente. Uno de los aspectos mas
importantes que debe trabajar el tra-
bajador social con las personas que
inician el proceso de convivir con la
enfermedad renal cronica es enfocar
el tema laboral si se encuentra en
activo, ya que este entorno nuevo del
que hablamos en la vida del paciente
hace que le genere inquietudes en
torno al futuro.

La gestion de actividades ludicas
y el trabajo con las familias es
prioritario

Gestionar actividades ludicas y te-
rapeutas, y captacion de socios, tra-

©

mitar ayudas y subvenciones para
al funcionamiento de la asociacion,
gestion de recursos ajustandolo

a las necesidades de los socios,
planificar, gestionar y ejecutar pro-
yectos y prestaciones destinadas a
la entidad. El trabajo con familias,
ademas de impartir cursos, jorna-
das o conferencias sobre temas
que versan en la asociacion (dona-
cion de organos, prevencion de la
enfermedad renal cronica).

Para ver los programas
escanea el cédigo QR o
accede desde www.alcer.org £

H
H
SAE!

www.alcer.org

PERSONAS REALES

www.alcer.org/revistas


https://www.youtube.com/watch?v=OyiWZhkfRXA
https://www.youtube.com/user/ALCERTV
https://www.youtube.com/watch?v=eYmfPa0ko5o

ELLADO HUMANO

REVISTA ALCER 198

La enfermedad renal
lleg6 asuvida

En el invierno de mis 15 afos, comence a
coger muchas infecciones. Un dia, mi médi-
co decidio tomarme la tension y al observar
las cifras comenzar a investigar mi rinon.
Nunca se me olvidara que el 24 de Junio me
hicieron la biopsia y se puso nombre a la en-
fermedad renal. A partir de ahi la medicacion
y el cuidado de la alimentacion se convirtie-
ron en companeras de viaje, no solo mias si
no tambien de mi familia. Por eso no puedo
dejar de decir, que la enfermedad renal es
algo que no solo nos afecta a los enfermos si
no también a nuestras familias, todos apren-
demos a vivir con ella.

¢Como surgio la idea de que su hermana
fuese el donante?

Mi hermana siempre lo tuvo muy claro, me
acuerdo que en plena adolescencia ya me
lo comentaba.

Yo me sentia invencible y pensaba que
nunca llegaria el momento de tener que
recibir un rinon, y cuando se acercaba el
momento creia que el rinon de cadaver
seria la mejor opcion, no queria ver sufrir
a nadie, en ese momento hablé con pro-
fesionales para informarme y el momento
decisivo para mi eleccion fue cuando me
tuvieron que realizar una operacion y al
estar en la REA escuche las palabras de mi
hermana: “Por favor darla medicacion no
quiero que tenga dolor”, esas palabras 'y
sus lagrimas cuando salia de la habitacion
porque no podia hacer nada para aliviar
mi dolor, fueron decisivas para ponernos
manos a la obra en la donacion. En ese
momento descubri que siempre, ellos, mi
familia habian sufrido mas que yo.

¢Qué pensamientos positivos y negativos
se le pasaron por la cabeza cuando penso
en su hermana como donante?

Creo que antes del trasplante todos eran
negativos, porque sientes muchisimo miedo
y mucha responsabilidad, seamos realis-
tas, los donantes nos quieren tanto que se
juegan la vida por nosotros. Yo solo pensa-
ba en mis sobrinos, y...;si les hace falta un
rinon??.. y ante mis miedos consultaba a los
especialistas, y hablé con mis amigos, tengo
la suerte que gran parte de mis amigos son
sanitarios por lo que en sus palabras siem-
pre habia corazon y ciencia.

¢Qué conversaciones hubo entre sus fa-
miliares y usted sobre todo este tema?

La verdad que muy pocas 0 ninguna, son
momentos y decisiones tan complicadas en
que no habia palabras, solo actos y miradas
de comprension y carino, las emociones
estan a flor de piel.

Torres

ME ENCANTARIA AGRADECER A MI FAMILIAY
AMIGOS. MIL GRACIAS POR ACOMPANARME EN
ESTO. OS QUIERO. JUNTAS, SIEMPRE JUNTAS

¢Haber recibido un 6rga-
no le ha hecho tener pen-
samientos de que quizas
tenga usted una pequena
“deuda” con su marido?
En mi caso no, me hace
estar agradecida a la vida
y con la responsabilidad
de cuidarme al maximo
para que este rindn dure

lo maximo posible. No te
cuidas solo por ti, te cuidas
por tu hermana, por tu
familia porque sabes que si
tu estas bien ellos también.
Lo que me ha hecho es ser
consciente de lo quiero a
mi familia, y si mi dicen que
tengo que donar un brazo
O una pierna a mi hermana
lo hago.

¢Cuales fueron los mejo-
res y peores momentos
mientras estuvo hospita-
lizada?

El peor momento que
recuerdo fue justo antes de
entrar al quiréfano, menos
mal que una enferma se
acerco y me dijo: “Tranquila
tu hermana esta bien”

Y el mejor, cuando vi la son-
risa dolorida de mi herma-
na, cuando se fue de altay
te hacen un video para que
puedas compartirlo, y cuan-
do me comi mi primer plato
de macarrones con tomate
hospitalarios.

¢Cudl es la calidad de vida
después del trasplante?
La calidad de vida fisica es
estupenda, pero para milo
mas importante es que te
dan una segunda oportu-
nidad en la cual tus valo-
res cambian, con el rinon
Nnuevo aparece una nueva
manera de ver el mundo en
el que la salud y que tu fa-
milia y tus seres queridos se
encuentren bien pasa a ser
tu primera prioridad. Creo
que te ayuda a colocar las
cosas en su lugar.

¢Cree que ha cambiado
en algo larelacion con
su hermana después del
trasplante?

Ahora compartimos mu-
chas cosas, no solo com-
partimos un rindn si no
también una experiencia
de vida, miro a mi herma-
na con admiraciony con
agradecimiento absoluto.
Y poder mirar a alguien asi
me encanta.

LASEMANA ANTES DEL
TRASPLANTE NO PODIA
NIHABLAR

%ﬁl ;

Quizas se hacen pocas campaiias, nosotras
siempre estamos disponibles, por que al final

es positivo

LO MAS DURO DEL PROCESO
Las incansables pruebas médicas, analitica,
escaner.... Valoracion psicologica, Juzgado....
Almu dice que parecia que estaban buscan-
do algo para poder decir NO, pero también
eso te da la seguridad de que todo esta en
ordeny es viable el transplante.

ANA MARTIN

COMO AFRONTARON EL
TRASPLANTE

Con serenidad y seguridad que estabamos
haciendo lo correcto, y la tranquilidad de
estar en las mejores manos.

¢Quién y como os informo sobre
la donacién de vivo?

Nos informo el doctor Dr Scuin
amigo y companero de mi hermana
en su despacho de la Paz, ambas
conociamos esta realidad desde
que a Almudena le diagnosticaron
la enfermedad, y era una opcion
que habia que barajar

¢Qué conversaciones hubo entre

sus familiares y usted sobre todo

este tema?

Pues pocas.... Yo siempre tuve claro
que iba a donar, siempre y claro
fuera viable, no habia nada que

conversar al respecto

¢Qué comentarios positivos y
negativos le hicieron sus amista-
des sobre todo esto antes de la
intervencion quirurgica?

La verdad es que todo el mundo
lo valoro de forma positiva, si bien
es cierto que yo no se lo conte a
mucha gente, ni antes ni después...
Forma parte de mi vida privaday
personal que creo que debe estar
limpia de opiniones y valoraciones.
Sitengo que comentar algo que
para mi tuvo mucho valor moral,
fue un companero que acaba de
fallecer su hermano, y me dijo “yo
daria 10 anos de mi vida para que
mi hermano viviera uno mas”.

ELLADO HUMANO

www.alcer.org/revistas
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e ha deter-
minado que
el efecto
beneficioso
de los liqui-
dos en relacion con
los célculos renales se
consigue bebiendo
aproximadamente
3 litros, repartidos
durante todo el dia,
asegurandose de que
al menos la mitad del
volumen sea agua.
Esta medida barata y
sencilla es la principal
recomendacion del
urologo para prevenir
larecurrencia en la
formacion de calcu-
los y la repeticion del
colico renal, ya que al
aumentar el volumen
de orina disminuye
la concentracion de
los componentes
urinarios promotores
de la cristalizacion,
los responsables de la
formacion de calculos,
y, si ya se han formado
cristales, reduce su
tiempo de permanen-
cia en la orina. Ade-
mas, incrementa la
motilidad del urétery
favorece la expulsion
de pequenos calculos
y arenilla. formado
cristales, reduce su
tiempo de permanen-
cia en la orina. Ade-
mas, incrementa la
motilidad del urétery
favorece la expulsion
de pequenos calculos
y arenilla.

Agua: el liquido por
excelencia

Dado que existen
diferentes tipos de
célculos renales, es
necesario conocer
la composicion del
agua para saber cual
€s mas recomenda-
ble segun su com-
posicion.

Los calculos de
oxalato calcico son
los mas frecuentes.
Dependen mas de la
presencia de oxalato
en la orina que de
laingesta de calcio,
que no debe ser res-
tringido totalmente,
ya que el oxalato se
une al calcio a nivel
intestinal, eliminan-
dose por las heces;
una dieta baja en
calcio resulta en mas
oxalato libre en el
intestino. Con ello
aumenta la absor-
cion intestinal de
oxalatoy, por tanto,
la eliminacion de
oxalato calcico a
través de la orina.

uaen
spana

En analisis realizados para
conocer la composicion del
agua en Espana, se ha visto
que hay aguas, tanto mine-
rales como del grifo, con alto
contenido en calcio. Si se
toma este tipo de aguas no
se recomienda tomar produc-
tos lacteos, especialmente
quesos, con alto contenido
en calcio.

Los consumidores de alimen-
tos con alto contenido en
calcio tambien pueden en-
contrar en el mercado marcas
de agua mineral con concen-
traciones de calcio inferiores
a 50 mg/|, e incluso a 20 mg/L.
Por otra parte, los pacientes
afectados de calculos de
oxalato célcico con orinas
acidas pueden beneficiarse
de la ingesta de aguas con
un contenido moderado en
bicarbonato y calcio y bajo
en sodio.

UNA PERDIDA DE
BICARBONATO EN LA ORINA

'[Ii g
A "
LA

-
B )

os calculos de fosfa-

to calcico se forman

por una pérdida

de bicarbonato en

orina. El pH de la
orina suele ser elevado, la
excrecion urinaria de calcio
se incrementa y disminuye la
eliminacion de citratos, inhi-
bidores de la cristalizacion.
En este caso esta indicada
agua con alto contenido en
bicarbonato.

consumo de aguas bicarbo-
natadas, porque aumentan
la alcalinidad de la orina.

La causa mas frecuente de
los calculos de acido urico
es la ingesta de alimentos
precursores de purines. El
factor mas importante es

la alcalinizacion adecuada
de la orina, para neutralizar
el exceso de acido urico.
Ademas, se recomienda au-
mentar el volumen de orina
mediante la ingesta elevada
de liquido, utilizando agua

En la litiasis de fosfato amo-
nico magnésico, la orina es
alcalina y suele estar asocia- bicarbonatada, pero a la

da a infecciones por mi- larga el efecto puede no ser
croorganismos. Se evitara el optimo.

PIEDRAS EN EL RINON
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Otros Liquidos

EL 50% DE LA INGESTA LIQUIDA
DIARIA HA DE SER DE AGUA; RESPEC-
TO AL OTRO 50%, QUEDA A LIBRE
ELECCION. ESPECIALMENTE INDICA-
DOS SON LOS ZUMOS DE CIiTRICOS
(NARANJA, LIMON), QUE TIENEN UN
EFECTO BENEFICIOSO AL APORTAR
CITRATO, INHIBIDOR DE LA FORMA-
CION DE CALCULOS, PORQUE DISMI-
NUYE LA SATURACION URINARIA DE
SALES CALCICAS AL FORMAR COM-
PLEJOS SOLUBLES CON EL CALCIO.
AUNQUE LOS CIiTRICOS CONTIE-
NEN VITAMINA C, PRECURSOR DEL
OXALATO, EL EFECTO BENEFICIOSO
DE LA INGESTA LiQUIDA SUPERA AL
DE LA INGESTA DE OXALATO, SIEM-
PRE QUE LA CANTIDAD DE VITAMINA
C NO SUPERE 1 G/DiA.

OTRA ALTERNATIVA SON LAS INFU-
SIONES DE PLANTAS COMO LA VARA
DE ORO, LA OPUNTIA, EL RABO DE
GATO, O LA HERNIARIA, CONOCIDA
TRADICIONALMENTE COMO “ROM-
PE-PIEDRAS”, QUE TOMADA JUNTO
CON OTRAS PLANTAS DE ACCION
DIURETICA Y REMINERALIZANTE
COMO LA COLA DE CABALLO, EL
SAUCO Y LA GRAMA DE LAS BOTICAS,
ACTUA COMO DEPURATIVO RENAL.

Liquidosno

recomendables

EL 50% DE LA INGESTA LIQUIDA DIARIA HA
DE SER DE AGUA; RESPECTO AL OTRO 50%,
QUEDA A LIBRE ELECCION

n estudio aumenta la excre-
llegdala cion de acido urico
conclusion y calcio, estimulan-
de que las do la formacion de
personas calculos renales. El
que bebian un refresco acido fosfoérico es
todos los dias tenian otro culpable, por-
un 23 % mas de pro- que crea un ambien-
babilidades de formar  te 4cido en el tracto
célculos renales, ya renal, permitiendo
que estas bebidas que los calculos re-
estan llenas de pro- nales se formen mas
ductos quimicos no facilmente. Ademas,
saludables, contienen  muchos refrescos
cantidades mas altas son ricos en cafeina,
de azucar procesado,  cuyo efecto diuréti-
jarabe de maiz, fruc- co estimula la des-
tosa o acido fosforico,  hidratacion cronica,
que contribuyen alos  factor de riesgo mas
célculos renales. comun para la for-
El jarabe de maiz alto macion de calculos
en fructosa, se me- renales. Finalmente,
taboliza en oxalato y los bebedores de
refrescos, por regla
general no beben

PORELLO, UNA OPCION ALTERNATIVA ES

agua suficiente.

HERBENSURINA®

Objetivo: Rinones limpios

La formula con “rompe-piedras”

Herbensurina es una formulaciin & base de Herniaria, planta

Conocida coma TOmpE-medras g ZZI'ZI'I'[ZI|'—Z"IIE‘I'|'J.'.:iI Con alras planias

HEFBEENSUH
con accidn diurética y remineralizante. Puede tomarse en infusién,

L=]1 |'Z!.i.!.'!: para diluir en AL O 200 QLTINS

Mas de 60 afos de experiencia avalan

1% buenos resuitados de Herbensunna ey

HERBENSURINA®

.....

"HERBENSURINA ==

TOMAR AGUA CON UN CONTENIDO MODE-
RADO DE BICARBONATO, PERO MUY BAJO
EN SODIO, OTOMARAGUA BICARBONATADA | (165 6shecaleie bn Ano's
DURANTE PERIODOS CORTOSDETIEMPO, | ¥ "0 0 == ener
EXCEPTO EN HIPERTENSOS Drogas

20/

Dra. Laura Torres. Farmacéu-
tica especialista en Analisis

Concentrado
para dilluir 250 ml

dDeiters .

Infusidn 40 filtros

30 comprimidies
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PRIMERA FORMACION
DEL PROYECTO PROCKD |

COVID-19

T Como estaba planificado, pero con algunos meses
: Hf e ¥ de retraso, se ha realizado las primeras sesiones
) ﬂffffjﬂ’ I : formativas del Proyecto Eramus + que lidera la
i Federacion Nacional de Asociaciones ALCER. La
formacion se ha realizado en Egina (Grecia) del 29 al
30 de septiembre y ha contado con la participacion
por parte de ALCER de Antonio Vaquero (Responsable
de Proyectos) y Juan Carlos Julian (Director
‘;} f General). La formacion también ha contado con la
™, participacion online de Moénica Suengas (Responsable
i de la EKPF), Manuel Arellano (Vicepresidente) y la
intervencion de nuestro presidente, Daniel Gallego,
- en representacion de la Federacion Europea de
* Pacientes Renales (EKPF). Como anfitriones participo
el Centro Nefrologico de Salonica (SNC), con la ayuda
: de EPIONI. También presencialmente asistieron las
-q representantes de la Istambul Gelisim University, y
online Stichting Dutch Foundation of Innovation
Welfare to Work y la Universidad Autonoma de
\\ Madrid, todos ellos socios del consorcio. Entre los
ponentes invitados estuvieron nuestros companeros
de COCEMFE quienes presentaron su actividad en
integracion laboral en personas con discapacidad.

" ESTA TERCERA DOSIS DE REFUERZO NOS PERMITIRA ESTAR MAS
PROTEGIDOS Y AYUDARNOS A RECUPERAR LA NORMALIDAD

Nefrologos y pacientes muestran su satisfaccion para la aprobacioén de la administracion de la tercera dosis
de lavacunade la COVID-19 a las personas en dialisis

CONSEGUIDA LATERCERADOSIS

Nefrologos y pacientes piden que la administracion de la tercera dosis de

la COVID-19 en pacientes en dialisis se realice a través de los Servicios de
Nefrologia de los hospitales y las Unidades de Dialisis, lo que evitaria sobre-
cargar a la Atencion Primaria en su proceso de vacunacion a la poblacion
general, y mejoraria el seguimiento de estos pacientes por profesionales que

EN Los los conocen y atienden habitualmente.

ESTAMOS MUY CONTENTOS PORESTA

SERVICIOS,DE GRAN NOTICIA
NEFROLOGIA "Estgmos muy contentos por esta grarlnoticia, que ad.e’mas

veniamos reclamando tras la aprobacion de la aplicacion de la

dosis de refuerzo a los pacientes inmunodeprimidos y tras-

plantados, entre los que se inclulan los de rinon. EN CONCRETO, SEGUN DATOS DEL REGISTRO COVID-19 DE
LA S.E.N, EN ESPANA LA TASA DE CONTAGIO DE LOS PACIEN-
TES EN TRS HA ALCANZADO UN INDICE DEL 9% -MAS ALTO
QUE LA POBLACION EN GENERAL

REVISTA ALCERfk:L:
www.alcer.org/S\YSEN
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La campaiia # YoMeDializoEnCasaDP pretende
mostrar larealidad de los pacientes en dialisis
peritoneal para motivar a otros pacientesy, alavez, el

recordar alas autoridades y gestores sanitariosla  Paraverlos programas

escanea el codigo QR o

necesidad de favorecer el acceso a este tratamiento accede desde

www.alcer.org

#tYoMeDializoEnCasaDP

Las opciones domiciliarias de di:
se han convertido en las opcior
mas seguras frente a la pandemi
por Covid-19 para las personas en

tratamientos de dialisis

— - s

ALCER

=i

pacientes que ya se benefician de
esta modalidad y con el que esperan
motivar a otros pacientes a compartir
también sus experiencias con el fin
de aumentar el conocimiento y ven-
tajas de la didlisis peritoneal. “El tra-
tamiento sustitutivo renal juega un
papel determinante en nuestra vida,
no solo a nivel clinico, sino también
en el plano socio-laboral y humano,
por lo que para nosotros es esencial
estar plenamente informados de las
alternativas de terapias que hay y
sus caracteristicas para que, junto a
nuestro especialista, podamos elegir
la modalidad que mejor se adapte

a nuestro estilo de vida. Sorprende
que la didlisis peritoneal sea tan
poco conocida y esté tan poco reco-
nocida y extendida en Espana, mas
aun que no se hayan potenciado las
terapias domiciliarias en el contexto
de la pandemia actual”, afirma Da-
niel Gallego, presidente de ALCER.

e o i B i il T .

Changing tomorrow

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

En Astellas trabajamos para lograr que nuestre lema cambiande el mafana sea una realidad.

astellas.es : ! l.’]"'l-l.{:] |I:J“"P


https://www.youtube.com/watch?v=S0PecDj-B1I&t=6s

MUJERY ERC
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EL PAPEL DELAMUJERALO

ANA MARTIN Y SARA MUNOZ
FEDERACION NACIONAL ALCER

Mujer y enfermedad
renal

Dos mujeres tuvieron también tuvieron una importante
presencia en estos inicios: Isabel Entero, creadorade la
Fundacion Renal iiigo Alvarez de Toledo,

pesar
de estos
antece-
dentes,
cuando
la medicina paso

a ser una ciencia
universitaria, la mujer
fue excluida, y no

fue hasta finales del
siglo XIX cuando

se obtuvieron, de
forma muy puntual

y con gran revuelo,
los primeros titulos
femeninos de licen-
ciatura en Medicina.
En los inicios de la
Nefrologia Espano-
la, la mujer como
nefrologa no apare-
ce hasta finales de
losanos 70,y en

una ratio muy inferior
al del hombre, casi
20:1. Entre las muje-
res merecedoras de
mencion que, como
decia Luis Hernando
«Hay que no olvi-
dar», destacan:

Dra. M. Teresa Do-
con Asensi, primera
jefadel Servicio

de Nefrologia del
Hospital San Carlos
de Madrid desde su
creacion en 1962,
disenadora de prote-
sis conservadora del
trayecto del catéter
peritoneal basado en
las bujias urologicas.
Fue la unica mujer
integrante de la Jun-

Referencia del texto: El papel de la mujer a lo largo de la
historia de la Nefrologia

M.A. Martin-Gémez (Unidad de Nefrologia, Hospital de Poniente, :
El Ejido, Almeria, Espana), R. Garcia Agudo (Servicio de Nefrologia,
Hospital La Mancha-Centro, Alcazar de San Juan, Ciudad Real, Es-
pana) y M. Dolores. Arenas Jiménez (Servicio de Nefrologia, Hospi- :
tal Vithas Perpetuo Socorro, Alicante, Espana)
https://doi.org/10.1016/j.nefro.2018.08.006

ta Directiva de la SEN :
desde su formacion
en 1964 hasta 1976.
La mujer no volveria
a tener representa-
cion en la direccion
de nuestra socie-
dad nacional hasta
1987, con la figura
de la Dra. M. Dolo-
res Jarillo Ibanez -
(1987-1993), con un
nuevo vacio femeni-
no hasta entrado el
nuevo milenio.

Dra. Maria Teresa
Gonzalez, creadora
de la primera con-
sulta de nefrologia
y diabetes en el
Hospital de Bellvit-
ge, en 1978.

 tante presencia en estos inicios: Isabel Entero, crea- :
- dora de la Fundacion Renal ifigo Alvarez de To-:
: ledo, fundadora de ALCER en 1976 y participante :
: en la Ley de Trasplantes de 1979, y la Dra. Blanca :
: Miranda, que desde 1982 sustituyo a Isabel Ente- §
: ro como directora de la Fundacion, formé parte :
: del comité de redaccién de la revista Nefrologia :
: desde 1995 y fue coordinadora de la Organiza-:
: cion Nacional de Trasplantes entre 1996 y 2004. :

fundadorade ALCERen 1976

Dos muijeres tuvieron también tuvieron una impor-:

: La revista Nefrologia, que fue creada en 1981 por el :
: Dr. Luis Hernando, no incorporé mujeres en el comité :
- editorial hasta 1989: las Dras. Nieves Gallego, Emma :
Huarte y Dolores Jarillo, de un total de 35 participantes. :

- Sin embargo, en la historia de la Nefrologia Espano- :
 la, antes de la aparicion de las primeras nefrélogas, :
. la mujer estaba representada por la enfermeria, fun-:
: damental en la apertura y el funcionamiento de las:
- unidades de didlisis por todo el territorio nacional en :
: la década de 1960 a 1980. En 1976 se asociaron for- :
: malmente, fundando la Sociedad Espanola de Enfer- :

- meria Nefrologica (SEDEN). La junta directiva estaba :

Dra. Dolores Prats,
que impulso la
dialisis peritoneal y
los estudios sobre
permeabilidad y du-
racion de la membra-
na peritoneal desde
el Hospital Clinico
de Madrid. Siguio a
su predecesoraen la
jefatura de servicio,
tras el fallecimiento
de estaen 1981.

: formada enteramente por mujeres. Desde sus inicios :
- constituyeron el Boletin informativo de la Sociedad :
* Espanola de ATS de Nefrologia (BISEAN), de aparicion
- trimestral, cuyo comité editorial también estaba for- :
- mado en su totalidad por mujeres. Este boletin ha ido :
. evolucionando hasta la actual Revista Esparola de :
: Enfermeria Nefrolégica. En 2014 aparecio la primera :
. mujer presidente de la SEN, M. Dolores del Pino.

: No obstante, su participacion en la actividad inves- :
: tigadora, docente y, sobre todo, gestora continua :
- siendo inferior, sin haber conseguido equipararse al :
: género masculino. En Nefrologia, solo por nombrar :

 a algunas sobresalientes, convendria destacar a: Ag- :

Dra. Ana Gonzalo
Fondona, que reali-
Z0 los primeros estu-
dios sobre actividad
del complemento
en glomerulopatias
desde el Hospital de
Bellvitge.

: nes Fogo y Vivette D’'Agati (nefropatologia), Ga-:
- briela Moroniyy Liz Lightstone (lupus), Sharon Moe :
. y Teresa Adragao (calcificacion vascular), etc.

: Este texto no concluye. Son muchas las mujeres que
. han conseguido mejorar la calidad y la esperanza de :
: vida de l@s pacientes renales, disponiendo de nue-:
: vas técnicas diagnosticas y terapéuticas, enfrentan- :
: dose a gestiones dificiles y alentando al paciente re- :
: nalen su dia a dia, aunque pasen a la historia soloen :
- elrecuerdoy no sobre el papel. De ahi laimportancia :
: de relatar la historia desde todas sus fuentes, ya que :
- solo nuestros actos llenos de igualdad repercutird en :
: una justa implicacion de la mujer en la clinicay la in- :
: vestigacion. :

MUJERY ERC

www.alcer.org/revistas
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ALCER aporta el valor de los proyectos sociosanitarios

En este escenario la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER

ha sido invitado a presentar “el valor de los proyectos sociosanita-

rios” en la atencion a las personas con patologias cronicas, obvia-
mente centrado en las enfermedades renales cronicas.

La presentacion ha sido realizada por nuestro presidente, Daniel
Gallego, que ha mostrado el trabajo de atencion psicosocial y
asesoramiento nutricional que realizan las entidades ALCER y su
apoyo complementario a las Unidades de Nefrologia y Centros
de dialisis.

ALCER fomenta la investigacion clinica y la participacion
del paciente

Desde ALCER se ha elaborado un folleto que trata de aclarar las
cuestiones mas importantes sobre los ensayos clinicos y derribar falsos
mitos. La investigacion clinica es fundamental para lograr avanzar en el

conocimiento de la salud y de las enfermedades, y desarrollar nuevas
estrategias para prevenir, diagnosticar y tratar enfermedades de una
forma mas eficaz y segura. Por todo ello la Federacion Nacional ALCER
con la colaboracion de Novartis, ha puesto en marcha una campana
informativa, y de difusion sobre los ensayos clinicos, centrado en las
enfermedades glomerulares, patologias que cuentan en la actualidad
con un numero importante de investigaciones en marcha.

Convocada la quinta edicion de ayu-
das econémicas ALCER-FRIAT para
estudiantes con Enfermedad Renal

Cronica

La Fundacion Renal Inigo Alvarez de

Toledo y la Federacion Nacional de Aso- PARA HABLAR, DELA
ciaciones ALCER convocan las Ayudas EDUCACION
al estudio 2021-2022 para personas con SANITARIA

enfermedad renal cronica, que este ano
alcanzan su quinta edicion, y cuyo obje-
tivo es facilitar el acceso a la formacion
reglada de este colectivo. Los requisitos
para optar a estas ayudas son, estar en
tratamiento renal sustitutivo o ERCAy
estar cursando estudios secundarios,
(ESO, FP o Bachillerato) o estudios uni-
versitarios. Se podran solicitar a través
de la pagina web de ALCER www.alcer.
org,. El plazo de solicitud finaliza 29 de
octubre y el resultado de la seleccion se
dara a conocer a los beneficiarios el 30
de noviembre.

CONGRESOSET

El Congreso de la Sociedad Europea de
Trasplantes tiene la vision del paciente a
través de la EKPF, gracias al presidente
Daniel Gallego. La participacion de
Daniel se titulo “Aceptando el riesgo: la
perspectiva del paciente”, en una mesa
“Una vision de 360 grados del riesgo”.
En su exposicion, Daniel Gallego indico
que “podemos minimizar el riesgo del
trasplante, tanto en la toma de decisio-
nes, como en el manejo de la medica-
cion, la adherencia, la educaciony los
sintomas, conociendo como se siente
la persona trasplantada y como lo esta

PARA MAS INFORMACION:
ACCEDER DESDE EL SIGUIENTE

viviendo y asi mejorar la calidad de vida
relacionada con su salud”.

UN NUEVO WEBINAR

Nuevo webinar de la EKPF

La Federacion Europea de personas con enferme-
dad renal continua su formacion. Ya esta disponible
el informe del webinar sobre los sintomas no resuel-
tos de la enfermedad renal cronica: anemia y prurito
urémico. Ahora, la EKPF prepara un nuevo webinar
para hablar sobre “Educacion para la salud en enfer-
medad renal cronica”.

SINTOMAS NO
RESUELTOS EN LAERC

EKPF NEWS

LA EKPF CELEBRA UN NUEVO WEBINAR PARA HABLAR DE LA EDUCACION SANITARIA
EN LOS PACIENTES RENALES, LAIMPORTANCIA DE LA TOMA DE DECISIONES COMPAR-
TIDAY LA EDUCACION TAMBIEN EN LAS PRIMERAS ETAPAS DE LA ERC. TENEMOS LA
SUERTE DE CONTAR CON EL DR. RAYMOND VANHOLDERY LA PROF. MONIKA LICHO-
DZIEJEWSKA- NIEMIERKO COMO PONENTES, Y CON DAVID MARSHALL COMO MODE-
RADOR. EL WEBINAR SE CELEBRARA ViA ZOOM EL 28 DE SEPTIEMBRE A LAS 17 CET.
AUN ESTAIS A TIEMPO DE REGISTRAROS.
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REUNIONFEDERG

Daniel Gallego y Juan Carlos Julian
presentaron los proyectos y activida-
des de la EKPF en la reunion anual de

la Federacion Europea de Enferme-

dades Renales Genéticas (FEDERG),
miembro activo de la EKPF que trata
de incluir la perspectiva del problema
de las familias con enfermedades
renales genéticas. Durante la sesion,
Daniel y Juan Carlos explicaron el
trabajo en la difusion del Manifiesto
y las alianzas y publicaciones en las
que ha participado la EKPF. También
se informo sobre los webinars educa-
tivos organizados y los que quedan
por celebrar

www.alcer.org/revistas

o
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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



https://personasrenales.org/

Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

&
8.,

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



