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EDITORIAL

emos finalizado el

afio 2018 firmando

un convenio de cola-

boracion con la AECC

(Asociacion Espafiola
Contra el Cancer), el cual nos per-
mite ofrecer desde la FNA mejo-
res servicios, mejorando la infor-
macion y la orientacion de todas
las personas con enfermedad
renal que ademas sean diagnos-
ticadas con cancer de cualquier
tipo, incluyendo un teléfono de
atencién las 24h durante los
365 dias del afio, mediante el
numero de teléfono gratuito
INFO CANCER 900 100 036.

Comenzamos este afio 2019 con
la misma ILUSION y MOTIVA-
CION, para seguir reivindicando
nuestros derechos sociales para
mejorar la calidad de vida de las
personas con enfermedad renal
crénica en el ambito estatal, por-
gue juntos hacemos que el movi-
miento asociativo sea mas fuerte,
garantizando la equidad y el ac-
ceso igualitario a los tratamien-
tos sustitutivos renales en todo
el territorio nacional.

Ademds, hemos estrenado re-
cientemente una nueva PAGINA
WEB de la Federacion Nacional
de Asociaciones ALCER (FNA), en
la direccion www.alcer.org po-
dréis encontrar la informacion
mucho mas sencilla, dinamica y
visual, con contenidos mas cla-
ros y accesibles para cualquier
usuario/a. Esperamos que vayais
entrando en la pagina y nos co-
mentéis que impresiones os ha
causado, dandonos vuestra opi-
nion si creéis que podemos me-
jorar algun aspecto de la misma.

Esperamos poder presentaros
durante este 2019 una APP (apli-
cacion para todos los dispositivos
moviles), con diversas funcionali-
dades que puedan ayudaros en
el dia a dfa con la enfermedad re-
nal cronica, mejorando nuestro
conocimiento y manejo de la en-
fermedad, con utilidades practi-
cas, recursos y herramientas que
sirvan para toda persona con
enfermedad renal conectado/a,
informado/a y actualizado/a.

Nuestro PLAN DE ACTUACION de
2019 lo podremos revisar con-
juntamente en la proxima Asam-
blea General que celebraremos
durante préximo mes de mayo,
que como podréis comprobar,
estara lleno de actividades so-
cioeducativas y de comunica-
cion, jornadas, encuentros de
personas con enfermedad renal,
empoderamiento y derechos,
gestion y finanzas, cohesion aso-
ciativa, plan de formacion a pro-
fesionales y voluntariado.

Llevamos disefiando ese PLAN
DE FORMACION CONTINUA para
profesionales desde hace unos
meses, que empezara a ser una
realidad con la primera fase, en
el encuentro formativo progra-
mado para el proximo 21y 22 de
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Febrero en Madrid, intentando
profesionalizar y homogeneizar
el conocimiento y las actividades
que realizamos en las asociacio-
nes provinciales, para ofrecer un
mejor servicio de informacion,
orientacién y atenciéon en cada
una de la entidades de nuestro
colectivo.

Hemos constituido los GRUPOS
DE TRABAJO de la FNA se han
puesto en marcha a finales de
2018, para abordar temas que
nos preocupan a todos relacio-
nados con la enfermedad renal.
Los podéis consultar en la pagina
web de la FNA, y estan abiertos
para hacer aportaciones y poder
participar en los mismos.

Hemos creado la LISTA de DIFU-
SION de WhatsApp, como ya ha-
bréis podido comprobar en vues-
tro movil, donde os tendremos
informados de las actividades y
novedades de la FNA.

Para el DIA MUNDIAL DEL RINON,
que celebraremos conjuntamen-
te todos los ALCER provinciales
el proximo jueves 14 de marzo
en distintas localidades a lo lar-
go de nuestra geografia, se dara
visibilidad a nuestra enfermedad
con el lema “salud renal para to-
dos en todos los lugares”. Vamos
a realizar una campafa de con-
cienciacion estando presentes
en Numerosos aeropuertos con
la inestimable colaboracion de
AENA, que nos cederan espacios
para poder desempefiar nuestra
funcion informativa y divulgativa
para que cualquier viajero o tu-
rista pueda conocer mejor la en-
fermedad renal, nuestra funcion
como asociacion y la gran labor
que realizamos en todas nues-
tras asociaciones provinciales.

DANIEL GALLEGO
PRESIDENTE FEDERACION NACIONAL ALCER
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FRAGILIDAD EN EL PACIENTE
CON ENFERMEDAD RENAL

La Fragilidad se puede definir como un estado asociado al
envejecimiento que se caracteriza por una disminuciéon de la reserva

fisiolégica del organismo

@ Dr. D. Fernando Tornero Molina. Servicio de Nefrologia. Hospital Clinico San Carlos

| envejecimiento es un

proceso biolégico que

comporta una serie

de cambios estructu-

rales y funcionales en
el organismo, que aparecen con
el paso del tiempo y que no son
consecuencia de ninguna enfer-
medad ni accidente. Se caracte-
riza por ser un proceso hetero-
géneo, con una gran variabilidad
interindividual e intraindividual.
No solo todos los individuos de
una especie no envejecen igual
sino que ademas, dentro de un
mismo individuo no todos los or-
ganos envejecen igual. Durante
el envejecimiento fisiologico, el
declive de la funcion fisica, cogniti-
va y de las funciones metabdlicas
que se produce con el paso de
los afios debe conducdir, si se rea-

liza en condiciones adecuadas,
a un envejecimiento exitoso. Sin
embargo, a lo largo del envejeci-
miento pueden aparecer factores
inflamatorios, patologfa vascular,
comorbilidades, caidas,... que
conducen a un envejecimiento no
exitoso. Esta situacion conduce a
un cuadro de agotamiento de las
reservas fisiolégicas que se tradu-
ce clinicamente por una situacion
conocida como Fragilidad, que
acaba conduciendo a la discapaci-
dad, dependencia y el fallecimien-
to del paciente.

La Fragilidad se puede definir
como un estado asociado al en-
vejecimiento que se caracteriza
por una disminucion de la reser-
va fisiologica del organismo, que
se traduce en un aumento del
riesgo de incapacidad, perdida

de resistencia y mayor vulnerabili-
dad ante eventos adversos. Existe
una capacidad reducida del orga-
nismo para enfrentarse al estrés.
Supone una pérdida de la capaci-
dad del individuo para adaptarse
a los cambios en las circunstan-
cias externas e internas. Es un sin-
drome asociado al envejecimiento
pero diferente a él. La existencia
de una alteracion subyacente va
a conducir al desarrollo de un de-
clive de la funcion corporal y un
descenso de las reservas fisiolo-
gicas. Esta situacion se asocia a
un sindrome clinico de fragilidad
que se caracteriza por un fenoti-
po descrito por Fried. En el obser-
vamos sintomas como la pérdida
de peso, la debilidad, la fatiga, la
anorexiay la inactividad. Estos sin-
tomas se asocian a signos como
sarcopenia, osteopenia, trastor-
nos del equilibrio y de la marcha
y desnutricion.

El envejecimiento es
un Proceso
piologico que
comporta una serie
de cambios
estructurales vy
funcionales en el
organismo

4
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SINDROME

Sindromes  geriatricos  como
caldas, enfermedad aguda, de-
pendencia, discapacidad, ins-
titucionalizacion y muerte. Por
lo tanto fragilidad es distinto de
comorbilidad 'y discapacidad,
aungue con una frecuencia ele-
vada puedan coexistir las tres en
un mismo individuo.

Aungue existen multiples escalas
para medir la fragilidad, hay dos
formas fundamentales de aproxi-
marse al concepto de fragilidad.
Por una lado como un fenotipo
clinico de fragilidad descrito en
2001 por Fried y que se caracteri-
za fundamentalmente por la acu-

6 REVISTA ALCER N®°187

CLINICO
DE FRAGILIDAD

La existencia de una alteracion subyacente va a con-
ducir al desarrollo de un declive de la funcién corpo-
ral y un descenso de las reservas fisiolégicas.

mulacion de unos déficits fisicos.
Por otro lado Rockwood describe
en 1994 un modelo de fragilidad
basado en un acumulo de défi-
cits que condicionan la relacion
con el entorno vy la respuesta a
estresores.

Para el diagnostico del fenoti-
po de fragilidad Fried propone
el analisis de cinco dimensiones
como son la debilidad, la resis-
tencia al esfuerzo, la lentitud, la
baja actividad fisica y la pérdida
de peso, con lo que se construye
un score de fragilidad. Al modelo
de fragilidad de Rockwood se
llega mediante la valoracion de

La presencia de
fragilidad es
relativamente
frecuente en el
anciano y se
INncrementa con
la edad

un acumulo de déficits, que ini-
cialmente eran 80 y posterior-
mente se fueron reduciendo
hasta concretarse en una escala
clinica de fragilidad de facil apli-
cacion en la practica diaria.

La presencia de fragilidad es rela-
tivamente frecuente en el ancia-
no y se incrementa con la edad.
Desde frecuencias en torno a un
3-5 % entre los 65-70 afios, sube
hasta casi un 25 % en personas
mayores de 90 afios. Ademas de
su elevada frecuencia, la presen-
cia de fragilidad confiere un peor
prondstico y una menor esperan-
za de vida. Asi, los ancianos fra-
giles van a tener una mortalidad
hasta 6 veces superior al ancia-
no no fragil, describiéndose una
mortalidad de mas de un 50% a
los 7 afios. Esto es facilmente ex-
plicable, ya que el anciano fragil
se encuentra en una situacion en
la que cualquier proceso agudo,
por leve que sea le puede con-
ducir a una situacion de depen-
dencia, incapacidad y muerte. En
los pacientes con Enfermedad
renal Crénica (ERC) existen facto-
res especificos de la enfermedad



que contribuyen a aumentar la
presencia de fragilidad y agravar
su pronaostico. La anemia, la mal-
nutricion derivada de la anorexia
y las restricciones dietéticas, la
sarcopenia, la inflamacion, el au-
mento del estrés oxidativo, las
alteraciones 0seas que facilitan la
osteopenia vy la calcificacion vas-
cular y la existencia de comorbili-
dades asociadas son datos carac-
terfsticos del paciente con ERC.
Se describen frecuencias muy
elevadas de fragilidad en los pa-
cientes con ERC. Asi, segun dife-
rentes estudios podemos encon-
trar cifras de fragilidad desde un
25 a un 50 % dependiendo de las
poblaciones analizadas. Incluso si
nos limitamos a los pacientes en
didlisis estas llegan a un 60-70 %.
La existencia de una frecuencia
tan elevada de fragilidad en los

pacientes en ERCtiene varias con-
secuencias. En primer lugar, vy la
mas importante, es que se asocia
a un incremento muy significativo
de la mortalidad de los pacien-
tes. Tanto en pacientes con ERC
predialisis como en pacientes en
dialisis la fragilidad incrementa la
mortalidad entre un 30-50 %.

Pero ademas de este factor, el
paciente fragil va a tener mayor
probabilidad de otros sindromes
geriatricos, especialmente las
caidas, con consecuencias muy
importantes sobre la dependen-
cia. Ademas, la fragilidad va a in-
fluir también sobre la técnica de
terapia renal sustitutiva. Asi, los
pacientes fragiles suelen estar
casi siempre en hemodidlisis,
siendo muy rara la dialisis perito-
neal como técnica de tratamien-

ALCER

to sustitutivo. En esta situacion, la
didlisis peritoneal asistida podria
ser una excelente técnica de dia-
lisis. Un hecho llamativo del pa-
ciente fragil con ERC es la edad
de aparicion. Si bien es cierto
que en la poblacién general la
fragilidad es un hecho caracte-
ristico de la persona anciana, en
pacientes con ERC esta aparece
a edades mucho mas preco-
ces. Asi, en pacientes con ERC y
edades entre 50-60 afios se ob-
servan frecuencias de fragilidad
de un 25 %, comparables a la de
la poblacion sana de mas de 90
afios. De hecho esto contribuye
a apoyar la idea de que la ERC
puede constituir un estado de
envejecimiento acelerado.

Afortunadamente, la fragilidad es
una situacion prevenible y que,
aunque dificil, tiene tratamiento.
Medidas dietéticas, mejorando la
nutricion proteica de los pacien-
tes, y medidas rehabilitadoras
basadas en ejercicio fisico, inclu-
so durante la sesion de diélisis,
encaminadas a mejorar la situa-
cion fisica del paciente son capa-
ces de revertir, al menos en parte
la fragilidad.

Cuando mas precoces son estas
medidas, mejores son los resul-
tados obtenidos. En conclusion,
la fragilidad es una situacion muy
frecuente en el paciente con ERC
Con una repercusion importante
sobre la supervivencia y calidad
de vida del paciente. Por ello, su
diagndstico deberia convertirse
en una medida de rutina en las
unidades de nefrologia. Ademas,
la posibilidad de revertirla, es-
pecialmente con un diagnostico
precoz hacen mas necesario este
diagnostico.
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ENCUENTRO DE JOVENES

San Lorenzo de “El Escorial” albergé la celebracion del

Encuentro de Jovenes 2018, en el que jovenes de toda
Espana se reunen durante un fin de semana para
formarse y aprender a convivir con la enfermedad renal

Jovenes con edades comprendidas entre 18 y 40
afios con enfermedad renal cronica y familiares se
reunieron durante un fin de semana en San Loren-
z0 de “El Escorial” para formarse e intercambiar im-
presiones sobre una patologia que les va a acom-
pafar el resto de sus vidas.

La Federacion Nacional ALCER cree que la forma-
cion y la concienciaciéon de los jévenes con enfer-
medad renal es tan importante para cumplir el
tratamiento segun la fase de la enfermedad renal
crénica en la que se encuentren. ALCER organiza
este Encuentro de Jévenes desde hace mas de diez
afios, cada uno de ellos en un punto diferente de la
geograffa espafiola.

REVISTA ALCER N¢187

En la edicion de 2018 los jovenes conocieron de
primera mano los ultimos avances de la enferme-
dad renal crénica, nuevos testimonios, pudieron
intervenir en foros de debate y realizaron una ruta
de senderismo, ademas de diversos talleres. Sin ol-
vidar como cada afio los momentos de ocio, para
ello ALCER prepar¢ una excursion al Monasterio del
Escorial, los jévenes también dispusieron de tiem-
po libre para poder relacionarse entre ellos e inter-
cambiar impresiones.

El acto de inauguracion contd con la presencia de
D. Jesus Celada, Director de Politicas de Apoyo a la
Discapacidad acompafiado de varios miembros de
la Junta Directiva de la Federacién Nacional ALCER.




Los talleres dieron comienzo en la mafana del sa-
bado 6 de octubre, los jovenes pudieron compro-
bar de primera mano a través de realidad virtual el
diagnostico de la enfermedad renal crénica. Pos-
teriormente las técnicas de didlisis fueron las pro-
tagonistas donde los jovenes pudieron debatir con
el personal sanitario e intercambiar impresiones en
un debate moderado por nombre y cargo. En esta
edicion dos fueron las actividades protagonistas en
los momentos de ocio, la obligada visita al Monaste-
rio de El Escorial y una de las actividades estrella de
esta edicion del Encuentro de Jévenes, una activi-
dad de Senderismo. El sabado finaliz6 con una cena
en un restaurante de la zona en la que los jovenes
pudieron reponer fuerzas después de la actividad
fisica. La mafiana del domingo comenzdé con un ta-
ller impartido por D. Alberto Lazaro en el que los
jévenes pudieron conocer de primera mano el fu-
turo de la enfermedad renal, tratamientos y ultimos
avances. Una sesion de Mindfulness impartida por
Dfia. Laura Bogeat precedio a la clausura en la que
estuvieron presentes varios miembros de la Junta
Directiva de la Federacién Nacional ALCER.

ALCER
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Durante el Gltimo trimestre

. o~ XVI Jornada Alcer Turia de o ,
de esta aino se han celebra- : Jornada Provincial Alcer Jaén
. . . Enfermos Renales de Valencia
do las jornadas provincia-
les en diferentes Entidades
ALCER, dirigidas a personas XIl Jornada Alcer Lugo | Jornadas Provinciales de Pontevedra

con enfermedades renales y

familiares. Entre los temas B adas Provinciales sobre V Jornadas Provinciales de Personas
tratados han sido las opcio- Donacién de 6rganos en Navarra con Enfermedad Renal de Salamanca
nes de tratamiento sustitu-

tivo _renal' adhergnaa al t_r,a' XJornadas sobre Insuficiencia Renal
tamiento, la alimentacion Crénicay Trasplante de la Regién de Murcia

en la enfermedad renal,

este _aﬁo en F?af'?icu'ar se ha XXIV Jornadas de Insuficiencia Renal XIX Jornadas Renales Miguel Angel Tous
querido sensibilizar a los /as y Trasplante en Toledo de ALCER ILLES BALEARS
asistentes con el tema “can-

cer renal”; por ello se ha tra- Xill Jornadas Provinciales de Enfermedad
tado en cada una de las jor- Renal y Trasplante en Ciudad Real

nadas provinciales.

52 Jornada Provincial Alcer Méalaga

Jornada Informativa Alcer Ebro

REVISTA ALCER N°187 M




LOS CERTIFICADOS
DE PROFESIONALIDAD

@ Sara Munoz y Mar Calatayud. SIE. Federacion Nacional ALCER

Los certificados de profesionalidad son una via oficial
de acreditar las competencias adquiridas en el puesto
de trabajo o en cursos de formacion realizados.

sionales en el ambito laboral, del
mismo modo que los Titulos de
Formacion Profesional lo hacen
en el ambito educativo.
Estan formados por las Unidades
de Competencia, que son los co-
nocimientos y capacidades nece-
sarios para que dan respuesta a
ocupaciones y puestos de traba-
jo y por los Mddulos Formativos
que describen la formacion ne-
cesaria para adquirir la unidad
de competencia correspondien-
te. En ellos se detalla qué capaci-
dades hacen falta desarrollar en
un entorno real de trabajo o que
contenidos  permiten alcanzar
dichas capacidades.
Para adquirir una unidad de com-

Los certificados de profesiona-
lidad son una via oficial de acre-
ditar las competencias adquiri-
das en el puesto de trabajo o en
cursos de formacion realizados,
obteniendo una acreditacion
oficial valida en todo el Estado.
Este articulo pretende orientar a
todas las personas que quieran
obtener una acreditacion ofi-
cial que les facilite el acceso vy la
mejora de la empleabilidad en el
mundo laboral.

;Qué son los certificados de
profesionalidad?

Los certificados de profesionali-
dad acreditan las correspondien-
tes cualificaciones profesionales,

l

¢A qué personas les puede intere-
sar este procedimiento?

Personas que han adquirido conoci-
mientos profesionales desarrollando
una actividad laboral y no tienen acre-
ditaciones profesionales.

Personas que no han terminado sus
estudios académicos, se han incorpo-
rado al mundo laboral y han aprendi-
do su profesién trabajando.

Personas que han adquirido compe-
tencias profesionales desempefiando
tareas de voluntariado o a través de
becas...

Personas que han realizado activida-
des no remuneradas mediante las
que han adquirido competencias pro-
fesionales....

conocimientos y habilidades que
son las competencias que el tra-
bajador/a tiene que tener para
integrarse en el mercado laboral.
Se trata de un titulo oficial, que
acredita las competencias profe-

petencia es necesario completar
todos los maddulos correspon-
dientes a esa unidad. Cuando la
parte tedrica ha sido aprobada
se accede a la formacion practica
en un centro de trabajo.

¢Qué profesiones
acreditar?

se pueden

Se han definido 26 familias profesiona-
les atendiendo a criterios de afinidad
de la competencia profesional de las
ocupaciones y puestos de trabajo y

cinco niveles de cualificacion segun el
grado de conocimiento, iniciativa, auto-

Los certificados de profesionalidad acreditan las
correspondientes cualificaciones profesionales,
conocimientos y habilidades que son las
competencias que el trabajador/a tiene que tener
para integrarse en el mercado laboral.

12 REVISTA ALCER N° 187

nomia y responsabilidad que se preci-
sa para realizar una actividad laboral.

Actualmente se han definido certifica-

dos de profesionalidad para los nive-
les1,2y3




Requisitos

¢Qué requisitos debo cumplir para acceder a la formacion de un certificado de
profesionalidad?

NIVEL 1: No se exigiran requisitos académicos ni profesionales a las personas que quieran
realizar acciones de formacion de los certificados de profesionalidad de nivel 1.

NIVEL 2y 3: Para acceder a la formacion de los certificados de profesionalidad de los
niveles 2y 3 lo/as alumno/as deberan cumplir cualquiera de los requisitos siguientes:

Estar en posesion del titulo de Graduado en Educacion Secundaria Obligatoria para el
nivel 2 o titulo de Bachiller para el nivel 3

Estar en posesion de un certificado de profesionalidad del mismo nivel del médulo o
maodulos formativos y/o del certificado de profesionalidad al que se desea acceder
Estar en posesion de un certificado de profesionalidad del nivel 1 de la misma familia y
area profesional para el nivel 2 o de un certificado de profesionalidad de nivel 2 de la
misma familia y area profesional para el nivel 3.

Cumplir el requisito académico de acceso a los ciclos formativos de grado medio para
el nivel 2 o de grado superior para el nivel 3, o bien haber superado las
correspondientes pruebas de acceso reguladas por las administraciones educativas.
Tener superada la prueba de acceso a la universidad para mayores de 25 afios y/o de
45 afios.

Tener los conocimientos formativos o profesionales suficientes que permitan cursas
con aprovechamiento la formacion.

Certificado de Profesionalidad Titulo de Formacion Profesional

Es un perfil profesional que agrupa la formacion refe- | Es un campo profesional que abarca la formacion de va-
rente a una cualificacion profesional. rias cualificaciones profesionales pertenecientes a una

familia profesional.
Es el instrumento para acreditar la cualificacion y com-

petencias en el ambito de la administracion laboral. Es el instrumento para acreditar la cualificacion y com-
pefencias en el ambito de la administracion educativa.

Tiene como referencia el Catalogo Nacional de Cualifi-

caciones Profesionales y capacifa para el desarrollo de | Tiene como referencia el Catalogo Nacional de Cualifi-

una actividad laboral con significacion para el empleo. | caciones Profesionales y asegura un nivel de formacion
y calificacion.

Se obtiene superando modulos formativos o mediante

el procedimiento para la evaluacion y acreditacion de | Los Titulos de Formacion Profesional se estructuran en

competencias adquiridas a fraves de la experiencia la- | Ciclos Formativos, con dos niveles, Grado Medio y Gra-

boral o vias no formales de formacion. Hay Cerfificados | do Superior, en funcion de la cualificacion.

de profesionalidad de nivel 1, nivel 2 y nivel 3
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JORNADAS NACIONALES

OI:Tra_Snc_i

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, debatio En

el marco de la 31° ediciéon de las Jornadas Nacionales de
Personas con Enfermedad Renal, entre otros temas, sobre
la mejor manera de iniciar el tratamiento renal sustitutivo.

Es decir, de “confeccionar una posible hoja de ruta”
del camino a seguir a lo largo de la vida de una per-
sona con enfermedad renal crénica (ERC). Asf lo ma-
nifesto el doctor Prieto, jefe del Servicio de Nefrologfa
del Hospital de Ledn, al hilo de la ponencia que impar-
ti® en la celebraciéon de la 312 edicidn de las Jornadas
Nacionales de Personas con Enfermedades Renales
que tuvieron lugar en el auditorio de CaixaForum de
Madrid (Paseo del Prado 36) los proximos dias 3y 4
de noviembre. En su ponencia, el doctor Prieto, ex-
plico el “uso secuencial de las técnicas de TSR en los
distintos momentos de la vida del individuo. Y plan-
ted si es mejor “Primero la didlisis peritoneal, luego el
trasplante o si por el contrario es preferible primero el
trasplante, después la didlisis peritoneal y finalmente
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la hemodialisis, confeccionando asi una posible hoja
de ruta del camino a seguir a lo largo de la vida de
una persona con enfermedad renal crénica”. Estas
jornadas, organizadas por la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER y dirigidas a personas con enfer-
medad renal, familiares, industria farmacéutica y pro-
fesionales sanitarios provenientes de toda Espafia,
siguen fiel a su compromiso de informar sobre las no-
vedades referentes a los aspectos mas importantes
de la enfermedad renal como protagonista. Las jorna-
das, que comenzaron en la mafiana del sabado dia 3
de noviembre, arrancaron a las 10,30 con la ponencia
impartida por el nefrélogo del Hospital de Manacor,
el doctor Juan Pablo Leiva, sobre los cuidados paliati-
vos en la enfermedad renal.




La primera mesa comienzo a las 11,15 y lleva por
titulo ‘Lo que nos preocupa, lo que nos afecta’, y
conté con dos ponencias. En primer lugar, un tema
pionero para estas jornadas. Se trata de litiasis re-
nal y enfermedad renal crénica. El Adjunto del Ser-
vicio de Urologia del Hospital Clinic de Barcelonay
responsable del consultorio sobre litiasis renal de la
Federacion Nacional ALCER, el doctor Lépez, abor-
dé el tema. Y en segundo lugar, el doctor Angel Luis
Martin de Francisco, del Grupo de Nefro-oncologia
de la Sociedad Espafiola de Nefrologfa y un profe-
sional con una dilatada y reconocida carrera en el
campo de la nefrologia, se encargd de mostrar los
ultimos avances tecnolégicos en este campo. Ara-
celi Caro, Técnica de Proyectos Escuela Andaluza de
Salud Publica hablé sobre la importancia del orden
de las terapias y la relacion entre los intereses de
los pacientes y la administracion sanitaria.

Antes de pasar a la entrega de premios, hubo un
debate en el que el Presidente de la Federacion,
D. Daniel Gallego como moderador y conté con la
participacion del Dr. Mario Prieto, jefé de nefrolo-
gia del Hospital de Ledn Ana Plaza, Enfermera del

ALCER

x
K

Hospital Universitario de la Paz, Manuel Meleroy de
Ariadna Gonzalez, personas con enfermedad renal
que participan en el programa Paciente Mentor de
la Federacion Nacional ALCER.

La jornada del sabado finalizé con la entrega de los
Xl Premios de la Fundacién Renal ALCER (FRAE) en
Sus respectivas categorias.

Daniel Gallego:

Estas han sido “unas
jornadas muy
especiales” por ser las
primeras en el cargo,
hemos apostado por
““‘temas de actualidad”
que interesen a las
personas con
enfermedad renal

4
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JORNADAS NACIONALES

dicion

SRMABAE MASTONALLS
PREA PERSOMAS CON
EMFERMEDAD RENAL

ETTTE

Clausura de las 31 Jornadas

28 L

Dr.Juan Pablo Leiva, Medico de Cuidados Paliativos del Hospital de Manacor

e ~ \

Dr. Angel L. Martin, Grupo de Nefro-Oncologia de la SEN

El domingo dia 4 de noviembre se reanudé el even-
to con una ponencia sobre Mindfulness en la enfer-
medad renal crénica, expuesta por Barbara Lopez,
Enfermera del Colegio de Enfermeria de Valencia,
en la que explico los beneficios de esta técnica en
las personas con ERC. A su vez Anna Junque del
Consorci Sanitari de Terrassa, analizo los beneficios
que las personas con enfermedad renal han encon-
trado a través del ejercicio fisico bajo su experiencia
en el programa; iMuévete en didlisis!.

Y Barbara Romano, nutricionista del Hospital Clinic
de Barcelona dio pautas de cémo organizar la com-
pra para mejorar la alimentacion.

16 REVISTA ALCER N° 187

_—
Presentacién de la nueva web de la Federacion ALCER

El Profesor Rafael Asis, catedratico en la Universi-
dad Carlos Il de Madrid, imparti¢ una ponencia so-
bre ‘Enfermedad renal crénica, discapacidad y dere-
chos humanos'.

Para finalizar las ponencias, el doctor Ramoén
Pons, médico del Servicio de Nefrologia del Hos-
pital General Universitario de Castellén y Soraya
Cataldn, enfermera de Alcer Castalia, hablaron
sobre la ‘Atencién socio-sanitaria en hemaodialisis
domiciliaria’. La Junta Directiva de Federacién Na-
cional ALCER fue la encargada de clausurar esta
edicion de las Jornadas Nacionales de Personas
con Enfermedad Renal.




Mesa debate “La importancia de un buen comienzo”

Mesa debate

=

-

Intervencién del Dr. Mario Prieto

Intervencion de Dfia. Anna Junker

Intervencién de Dfia. Soraya Calatan

INSIGNIA DE ORO

Intervencién de Dfia. Barbara Romano

£

Intervencién del Profesor Rafael de Asis

Intervencién del Dr. Alejandro Pérez

“En estos momentos las necesidades mas importantes de las
personas con enfermedad renal”, indica el responsable de la
entidad, son recibir una informacién y orientacion adecuada,
para “poder tomar la mejor decision en caso de necesitar un
tratamiento sustitutivo renal como la dialisis o el trasplante”.
Gallego pide “que se reconozca socialmente la discapacidad de
estas personas y su cronicidad en cualquiera de los tratamientos
sustitutivos renales, y que se aborden sus problemas
emocionales y laborales”.

A DfAa. Filo Gu-
tiérrez de ALCER
Avila por su tra-
bajo y esfuerzo
durante mas de
40 afios frente
de la asociacion
abulense y su
apoyo a la Fede-
racion Nacional
ALCER.

RECONOCIMIENTOS

A ADAER Murcia
por la organiza-
cion de Campa-
mento  CRECE
2018.
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Llorar o luchar:

José Navarro: “Ser enfermo renal no e¢s el
final. A veces puede ser el principio.”

Era 12 de Diciembre de 2012. Tenia 36 afios. De pro-
fesion liberal, hacfa deporte a diario. Mi perro acababa
de morir; viviamos una crisis que afectaba a todos los
niveles, y yo estaba angustiado por mi futuro profesio-
nal, cuando de repente me vi con un litro de agua en
mi pulmon derecho, 220/120 de tension y ahogando-
me al respirar.

Yo lo achacaba a mi resfriado y a fumar mas de la cuen-
ta durante el dia.

Mas tarde supe que todo era debido a una insuficiencia
renal.

-“iNo puede ser, oiga! Se han confundido ustedes”

-Eso pensamos Jose, por eso hemos repetido 3 veces las
pruebas”

-iPero si yo orino!

- Cierto, y aun asi estds enfermo...

La 1 de la madrugada. Ni un jarro de agua fria dejado
caer por la espalda en Estocolmo en pleno invierno me
hubiera dejado mas helado. No entraré en detalles so-
bre las horas siguientes. Cualquier enfermo sabe de
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que va esto. Pero junto a los mas allegados que me
rodeaban en aquel momento, tomé una decision des-
pués de llorar durante varias horas. Me dije, y dije en
voz alta, mds intentando convencerme a mi mismo:
“puedo llorar durante 6 meses y después hacer frente a
esto, o bien puedo hacerle frente ya y ahorrar 6 meses
de ldgrimas.”

Ese fue mi mantra para para hacerme fuerte. La repetia
una y otra vez, autoconvenciéndome.

Mi novia me habia regalado, no hacia mucho tiem-
po, la biografia de Steve Jobs. Hubo un concepto
en ese libro que me Ilamo¢ la atencién. Lo definia
como “distorsion de la realidad”. Steve era capaz
de convencer ilustrando “su” realidad, una reali-
dad que era totalmente distinta a la real, por otra
parte. Comencé pues a ilustrar “mi” realidad quiza
en un intento de negacién o proteccién frente a mi
nueva vida, no lo sé, los psicélogos sabran identi-
ficar esto.

Fui a misa, pedi a Dios que me ayudara y me puse en
marcha.



Angel y Jordi.

No puedo olvidar como Angel y Jordi marcaron el curso
de mi enfermedad. Ambos eran residentes en el hos-
pital donde ingresé y me informaron de todos los tra-
tamientos sustitutivos para tratar mi enfermedad. Dos
maravillosas personas y hoy, me consta, dos médicos
fantasticos. Pero hay una frase que me marcé y que
Angel dijo después de todas las explicaciones. Surgié
de sus sentimientos mas profundos, sin mas interés
que mi propio beneficio: “Si no eliges peritoneal me en-
fadaré contigo”. Gracias Angel, desde aquf mi sincero
agradecimiento, por dos motivos: me ayudaste a que
mi vida fuera mejor y ademas, indirectamente ayudas-
te a miles de personas. TU aln no sabes porqué pero
te lo diré pronto, porque, cosas de la vida, fuiste com-
pafero de facultad de mi esposa.

18 Enero. Acudo al hospital para que me intervengan y
me pongan el catéter de peritoneal. De camino sufro
un accidente con el coche. Nada grave, todo sigue su
curso. Implantado el catéter, un dia mas tarde, el me-
dico dictamina: “ijA las rebajas!”. No fue asi ni de broma,
pero si marché a casa a descansar. Una semana mas
tarde me encontraba en mi casa con el prolongador
en la mano viendo como el tubo salia de mi barriga.
Me dije: “vas a llevar esto mucho tiempo” y enseguida
tome la decision de fabricarme (para mi) un disposi-
tivo que me ayudara a llevarlo sujeto, de una forma
comoda pero que me hiciera sentir seguro al mismo
tiempo. Me vino a la mente la imagen de cémo debia
ser aquel dispositivo. Necesitaba un plastico sobre el
que moldear a mano esa imagen. Lo encontré en Rei-
no Unido (bendito internet). Llamé a Miguel, lo compro
con su cuenta de ebay y en 2 dias llegaba una bolsa
con medio kilo de pepitas blancas que sumergiéndo-
las en agua caliente se convertian en una especie de
plastilina moldeable y que al ponerlas bajo agua fria
se solidificaban. Aun me asombro hoy en dia cuando
lo veo. El complemento fue el prolongador usado que
Marina, la enfermera de DP, me facilitd y junto con esas
pepitas fabriqué ese dispositivo. Aquello era irregular,
se hacfa amarillo, daba sensacion de sucio. A priori un
dispositivo poco apropiado para un prolongador que
habia que llevar lo mas limpio posible.

Siguiente revision medica. El médico: -¢Qué llevas
ahi?... Si estaba claro Jose, te la ibas a ganar por meter-
te a torero, ;qué haces metiendo elementos en algo que
es para tratar tu enfermedad y tu vida depende de ello?

ALCER

- Bueno, eh, es que...

- Nada, nada, tranquilo que no hay regafiina, es que
estoy acostumbrado a ver muchas soluciones y esa es
nueva (risa, risa),

- Pues esto va aqui, luego se pone aqui, y asi me evito
tirones, que vaya suelto y ademds me lo puedo llevar a
la ducha y también cuando juego padel”

- Ah, pues muy bien, si no lo patentas te lo van a quitar,
porque es muy buena idea y eso en estos sectores se
valora.....”

Mi vida, por aquel entonces, y antes de la enfermedad,
andaba inmersa en un proyecto para dinamizar los
comercios locales en poblaciones medianas, que de-
seaba llevar a cabo. Pero a razon de la conversacion
con el medico, esto cambi6. Como no era experto ni
conocia el sector de la industria médica, patenté aquel
dispositivo y me dirigl a las grandes compafiias para
ofrecerles la propiedad. Pensaba que para ellos era
muy sencillo hacerlo llegar a todos los pacientes debi-
do a su gran potencial y presencia. Sabed una cosa, las
grandes compafiias no son agiles para tomar estas de-
cisiones. Un miembro de una compafifa mediana, no
diré jamas cual, me insinué que su compafia podria
comprarlo para guardarlo en un cajon hasta que co-
mercialmente interesara su venta. Salf de esa reunion
y me embarqué en un proyecto apasionante: fabricar
y vender el dispositivo para que llegara al maximo nu-
mero de personas, eso No se iba a quedar en un cajon.

Voy a ahorraros lo que significa en este pais empren-
der, y mas cuando en la ecuacion afiades la palabra
Administracion Publica.

Seis afios después, es decir, hoy, estamos haciendo lle-
gar los primeros dispositivos a los pacientes en este
tratamiento.

No se si podremos hacer llegar dispositivos a todo el
mundo que lo necesite, pero si se que lucharé por ello.
Me llamo Jose. No tengo estudios superiores termina-
dos. Soy un enfermo mas de esta enfermedad. No poseo
grandes habilidades; solo decidi luchar en vez de llorar.
Ser enfermo renal no es el final.

A veces puede ser el principio.

Datos de contacto:
CDC Nephro Devices, SL
info@cdcnephro.com
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ALCER PRESENTE EN LOS CONGRESOS DE SEN Y SEDEN

La Federacion Nacional ALCER participd en el XLVIII Congreso de la Sociedad Espafiola de Nefrologia
(SEN) y IX Congreso Iberoamericano de Nefrologia que se celebrd en Madrid del 16 al 19 de noviembre
y el XLII Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Enfermerfa Nefroldgica (SEDEN) y | Congreso
Iberoamericano de Enfermeria Nefroldgica del 19 al 21 de noviembre, con la presencia de un stand en
ambos congresos junto con los compafieros/as de ALCER Madrid.

En el Congreso de la SEN, ademas del stand, ALCER particip6 en:

La mesa inaugural del Congreso, con la participacion del presidente de la Federacidn, Daniel Galle-
g0 Zurro.

La mesa ALCER-SEN, con la participacion de Patricia Garcia (trabajadora social de ALCER Badajoz),
con la ponencia “;Qué puede aportar el trabajo social en la consulta de nefrologia?”.

La Mesa de Pacientes, con la presentacion de la Guia sobre la “Implementacion del recorrido
asistencial para una mayor calidad y eficiencia del sistema sanitario del paciente con Poliquisto-
sis Renal Autosémica Dominante”, con la participacion del director general de la Federacién, Juan
Carlos Julian Mauro con la ponencia sobre los procesos de informacién y aspectos psicosociales en
esta patologfa.

En el grupo de trabajo del GEMAV (Grupo Espafiol Multidisciplinar de Accesos Vasculares), con la
participacion del presidente de la Federacion, Daniel Gallego Zurro.

En el grupo de trabajo del GADDPE (Grupo de Apoyo al Desarrollo de la Didlisis Peritoneal en
Espafia), con la participacion del presidente de la Federacion, Daniel Gallego Zurro y de su director
general, Juan Carlos Julian Mauro.

En el Congreso de la SEDEN, ademas del stand, ALCER participd con:

La mesa inaugural del Congreso, con la participacion del presidente de la Federacion, Daniel Gallego Zurro.
La mesa sobre “Prevencion en la Enfermedad Renal Crénica Avanzada”, con la ponencia de Patricia
Sanchez (trabajadora social de ALCER Alicante) sobre “Aspectos sociales en personas en predialisis”.
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Itziar es donante
vivo de rinén

Si tienes un familiar o persona proxima
con insuficiencia renal que deba someterse Inférmate en tu servicio de nefrologia o llamando al 902 99 96 11
a un trasplante, y quieres ayudarla, Yoriolsi pidea cormiti:

tu también puedes ser donante vivo de rifion Organizacion Nacional de Trasplantes: www.ont.es

Sociedad Nacional ALCER: www.alcer.org
Sociedad Espanola de Nefrologia: www.senefro.org
D¢-C-i sjones con VlD A Sociedad Espariola de Trasplante: www.setrasplante.org

En colaboracién con:
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Helralogas R et Y it
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Laura Madrueho§

Periodista

“SOY DONANTE DE ORGANOS

DESDE HACE ANOS”

Los medios de comunicacion juegan un papel fundamental en
este tipo de causas, para informar y para poner en valor cuanto
podemos hacer cada uno de nosotros.

(») Roberto

1. En primer lugar. ;:Cémo es
Laura Madrueino? ;Qué defini-
cion haria de usted misma?

Soy una persona muy activa, sensi-
ble, trabajadora, critica, con sentido
comun... y muy deportista.

2. ;Mujer del tiempo por voca-
cién o cosas del destino?

Cosas del destino porque en la tele-
visién nunca se sabe lo que puede
ocurrir, aunque trabajé muy duro
para llegar donde estoy.

3. ¢Cémo se ha desarrollado su
carrera profesional hasta la ac-
tualidad?

La verdad es que he hecho muchas
cosas, antes de terminar la carre-
ra ya habia creado mi propia pro-
ductora e hice mis pinitos también
como modelo/actriz en el mundo
de la moda/publicidad respectiva-
mente. Hace diez aflos empecé a
trabajar en Mediaset, en produc-
cion de Informativos, donde pasé
cinco afios detras de las camaras.
Actualmente compagino mi carrera

22 REVISTA ALCER N°187

Ortiz Lora. Fotograffas Alvaro Puerto @

aropuertophoto

enla television escribiendoy realizan-
do reportajes sobre viajes, deportes
y nutricion para Noticias Cuatro (ht-
tps://www.cuatro.com/blogs/vitamin-
sea/) y Women's Health (https://www.
womenshealth.es/myfitsuitcase).
Ademas estoy cumpliendo uno de
mis suefios: junto a un equipo mara-
villoso, realizo documentales subma-
rinos que pretenden acercar el mar
al gran publico de una forma ludica y
comprometida con el medio ambien-
te. Nuestro ultimo trabajo, DE CERCA,
ha sido galardonado en el Festival de
Cine Submarino mas importante de
Espafia, el Cimasub, con el premio al
mejor trabajo periodistico.

4. ;Cémo es un dia en su vida?
Actualmente presento la edicion del
tiempo tras el informativo de Pedro
Piqueras, asi que mi horario en la te-
levision es vespertino, a no ser que
colabore con el Programa de Ana
Rosa. Por las mafianas aprovecho
para hacer deporte, trabajar monta-
fia, trekking, buceo, apnea, esqui, es-
qui de fondo, raquetas...

5. Profesionalmente, ;Qué face-
ta es la que mas le gusta de su
trabajo?, ;Cudles son sus proxi-
mos retos?

Me gusta estar al dia de la infor-
macién meteoroldgica, creo que
es algo de gran interés social, y me
encanta formar parte de una re-
daccion de informativos. Mis retos
ahora contindan centrados en cre-
cer en el mundo de la television y
el entretenimiento. Me encantaria
seguir desarrollando mi faceta den-
tro del mundo de los reportajes y
documentales relacionados con el
gran problema ecoldgico que su-
fren nuestros océanos, creo que es
una gran idea para un futuro pro-
grama de television.

La labor de
entidades sin
animo de lucro
como la vuestra
deberia ser
reconocida vy
elogiada




ESTAR SANO Y NO
DESARROLLAR EN-
FERMEDADES

- No estoy muy familia-
rizada con la enfer-
medad renal porque
afortunadamente nadie
en mi entorno mas cer-
cano la padece. Pero
SOy una persona que
considera la alimenta-
ciéon y el deporte fun-
damentales para estar
sanos y no desarrollar

g |

LRI |

enfermedades.

6. Es usted una apasionada del
deporte. ;Cuales practicas? ;Qué
papel juega el deporte en suvida?
El deporte es fundamental para mi,
para sentirme feliz, para controlar
el estrés, el apetito, el suefio... he
pasado la mitad de mi vida en una
piscina y sigue siendo mi mayor
hobbie. Practico natacion, running,
yoga, bici de montafia, trekking, bu-
ceo, apnea, esqui, esqui de fondo,
raquetas...

7. ¢Y de la labor que realizan las
entidades sin animo de lucro
como la nuestra?

Cuantos mas seamos mas alla lle-

gara el mensaje, y obviamente la

labor de entidades sin dnimo de
lucro como la vuestra deberia ser

reconocida y elogiada. Desde pequeﬁa
en casa hemos
8. ¢Cree usted que el papel de cuidado mucho
la mujer como protagonista en = s
la sociedad esta consolidado? la allment?CIon’
Aunque hemos avanzado mucho, comiendo
todavia nos queda un largo camino verdura
por recorrer en este sentido. Sigue diariamente y
existiendo mucha desigualdad en llevando una
los trabajos, en casa, en las relacio- dieta
nes... nuestra sociedad esta cons- -
truida sobre las bases de un siste- eqmllbrada
ma patriarcal y las consecuencias
son evidentes. '

Habitos saludables

Hago deporte a diario, como y cocino
en casa y llevo una alimentacién basa-
da en la dieta mediterrGnea, consumo
sobre todo verduras, frutas, legumbres,
pescado... y poca carne. Las proteinas

que consumo son mas bien vegetales. Y
cuido mucho la hidrataciéon, bebo mas
de dos litros diarios de agua.
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EN EL ANO 2014 LA FEDERACION NACIONAL CREO EL GRUPO DE TRABAJO DE MUJERES Y NINAS
CON ENFERMEDADES RENALES, LA FINALIDAD DE ESTE GRUPO DE TRABAJO ES DAR VOZ A LAS
MUJERES Y NINAS QUE PADECEN UNA ENFERMEDAD RENAL, YA QUE NOS ENCONTRAMOS CON
UNA DOBLE DISCRIMINACION EL HECHO DE SER MUJER Y ADEMAS PADECER UN DISCAPACIDAD
EN ESTE CASO PADECER UNA ENFERMEDAD RENAL CRONICA, EN CUALQUIER DE LAS ETAPAS
(ERCA, DIALISIS Y TRASPLANTE).
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LA FINALIDAD DE ESTE GRUPO DE TRABA-
JO ES DAR VOZ A LAS MUJERES Y NINAS
QUE PADECEN UNA ENFERMEDAD RENAL

OBIJETIVOS

Los objetivos mas importantes
del grupo de trabajo son:

Promover la igualdad de
oportunidades dentro del
colectivo de mujeres y nifias
con ERC

Mejorar la competencia in-
terpersonal, trabajando las
habilidades sociales indivi-
duales y grupales

Mejorar la autoestima y con-
tribuir a la mejora de la cali-
dad afectiva y sexual
Sensibilizar a la poblacion
en general sobre la situa-
cion de desventaja de las
mujeres con discapacidad y
enfermedad renal cronica
Integracion social y laboral
Conciliacion de la vida labo-
ral y familiar

Tratamientos de fertilidad y
embarazo en la ERC
Tratamientos hormonales
tras la menopausia en ERC
Abordaje integral de cual-
quier tema que afecte a las
mujeres y nifas con ERC

ACCIONES

Las acciones que se han realiza-
do desde este grupo de trabajo
han sido:

1. Estudiar la situacion de las
mujeres y nifias con enferme-
dad renal crénica, a través de la
recogida de datos con la crea-
ciéon de una encuesta, los datos
se han recogida a través de la
colaboracién de las entidades
ALCER.

2. Realizacion de un video-clip
para dar visivilidad a todas las
mujeres y nifias, en la celebra-
cion del Dia Mundial del rifion
en el afio 2018. Las protago-
nistas son mujeres y nifias con
enfermedad renal que colabo-
raron desinteresadamente.

3. Asistencia a charlas y jornadas
de mujeres con discapacidad.

4. Reuniones por video-confe-
rencia bimensual del grupo de
trabajo.

El grupo esta integrado por:

Coordinadora:
- Dfia. Josefa Gomez Ruiz (Tesorera FNA. Presidenta ALCER MALAGA)
Miembros:
. Lola Guzman Aroca (Vocal FNA. Presidenta ADAER MURCIA)
. Belen Herrera (Presidenta ALCER BIZKAIA)

Aa. Patricia Sanchez (Trabajadora social ALCER ALICANTE)
Aa. Carmen Dorado (Trabajadora social ALCER ORENSE)
Aa. Amelia Matallin Sahuquillo (Socia ALCER TURIA)
Secretaria técnica:
- Dfia. Ana Belen Martin (Técnica Cohesién Asociativa FNA ALCER. Madrid)
* Dfia. Sara Mufioz (Técnica de Empleo FNA ALCER. Madrid)




= _ - utih

En el momento que somos diagnosticados de una enfermedad renal crénica, el
equipo médico altamente cualificado y especialista en la material, vela por nues-
tra salud fisica y ponen en marcha un plan terapéutico para tratarnos.

egun la OMS (Or-
ganizacion  Mundial
de la Salud) la salud
se define como un
estado de completo
bienestar fisico, mental y social, y
no solamente la ausencia de en-
fermedades o patologfas.

En el momento que somos diag-
nosticados de una enfermedad
renal cronica, el equipo médico
altamente cualificado y espe-
cialista en la material, vela por
nuestra salud fisica y ponen en
marcha un plan terapéutico para
tratarnos. Sin embargo, como
hemos dicho anteriormente,
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somos mucho mas que simple-
mente nuestra biologfa y aunque
estamos  bajo  supervision
médica, nos estamos enfrentan-
do a una etapa vital desconocida
y muchas veces aterradora.

En este periodo es muy comun
que haya que afrontar cambios
en la dieta, en el ritmo de vida,
a nivel laboral, en los roles fami-
liares y al mismo tiempo puede
que nos enfrentemos a cierto
nivel de dolor, cansancio u otros
sintomas fisico. Con todo ello, es
comprensible que neguemos la
situacion o que sintamos incer-
tidumbre, desconcierto, miedo,

preocupacion, rabia o enfado
y que parezcan pensamientos
repetitivos negativos e incluso
catastrofistas. La suma de todo
ello aumenta nuestro nivel de
estrés, sintiéndonos en muchas
ocasiones desbordados por la
situacion; lo cual a su vez tendra
un impacto negativo en nuestro
organismo y es entonces cuando
puede producirse un efecto
“bola de nieve”. Es quizas, en este
momento, cuando nos damos
cuenta que necesitamos ayuda
externa para enfrentar de una
manera mas saludable los cam-
bios que se estan produciendo
en nuestra vida.




@ Barbara L6épez Marti
Enfermeray profesora certificada del
programa MBPM

El objetivo de
este programa
es mejorar
nuestra
capacidad de
respuesta frente
a nuestras
necesidades
individuales bio-
psico-sociales. a
conocer y cuidar

ALCER

MINDFULNESS GESTION DEL
DOLOR Y LA CRONICGIDAD

De esta manera dejaremos de vivir angustiados siem-
pre pensando en el pasado o en el futuro para apren-
der a tomar elecciones adecuadas en este momento,
las cuales pueden reducir de manera muy significati-

va nhuestro sufrimiento.

| programa de mind-
fulness MBPM (pain
and illness manage-
ment based in min-
dfulness) para la
gestion del dolor y la enferme-
dad crénica es un programa en
donde aprendemos, a lo largo de
8 semanas y de forma gradual,
una serie de herramientas, es-
trategias y habilidades para au-
togestionar los diversos aspectos
de nuestra vida de una manera
mas adecuada.
Este programa esta basado en el
desarrollo paulatino de la aten-
cion consiente o atencion plena

(significado de mindfulness), que
es la capacidad de prestar aten-
cion de manera intencionada al
momento presente y sin juicios
ni criticas. Enfatiza en la habili-
dad de “parase y observar”, para
aprender a ‘“responder en vez
de reaccionar” a los sucesos de
nuestro dia a dia.

De esta manera dejaremos de
vivir angustiados siempre pen-
sando en el pasado o en el futuro
para aprender a tomar eleccio-
nes adecuadas en este momen-
to, las cuales pueden reducir de
manera muy significativa nuestro
sufrimiento.
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Desde el programa MBPM, po-
driamos decir que la enfermedad
renal crénica es el sufrimiento
primario y definimos este con-
cepto como aquella condicion
objetiva de salud que estamos
experimentando en este mo-
mento y que por el momento no
podemos modificar.

La mayorfa de nosotros, frente
a una situacion dificil como es
la enfermedad o la enfermedad
de un ser querido, desarrolla-
mos comportamientos y/o ha-
bitos inapropiados de salud que
pueden empeoran la situacion, y
esto lo que denominamos el su-
frimiento secundario. Este tipo
de sufrimiento es subjetivo, ya
que cada uno de nosotros reac-
cionamos de una manera dife-
rente a una misma situacion. En
una primera etapa del programa,
aprendemos a identificar y dife-
renciar estos dos tipos de sufri-
miento. Poco a poco podremos
suavizar, reducir e incluso po-

Segun la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) la salud se define
como un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no so-

FACTORES QUE CONFLUYEN EN LOS SERES

VIVOS

En ocasiones, podemos caer en el error de pensar que la salud
es la ausencia de enfermedad biologica. Sin embargo, si con-
templamos al ser humano desde un punto de vista integral po-
demos observar gue somos seres vivos complejos donde con-
fluyen diversos factores:

- Factfores biologicos (anatomia, fisiologia, genero, edad, ge-
netica, alimentacion, descanso, ejercicio fisico).

- Factores sociales (red familiar, red social, satisfaccion laboral,
niveles de estres, compensacion economica laboral, habilida-

des de comunicacion)

- Factores psicologicos (personalidad, emociones y senfimien-
fos, pensamientos, ideasy creencias, conductas adaptativasy de
afrontamiento, actitudes y aptitfudes, creencias y espirifualidad)

dremos llegar a eliminar nuestro
sufrimiento secundario, lo que
podra influir de manera muy po-
sitiva nuestra calidad de vida vy
nuestras relaciones sociales. Al
mismo tiempo, aprenderemos a

aceptar de una manera amable 'y
bondadosa el sufrimiento prima-
rio y aprenderemos diferentes
estrategias para poder gestionar-
lo, lo que puede tener un impac-
to muy positivo en nuestra salud.

lamente la ausencia de enfermedades o patologias.

| ser un programa de

educacion y autoges-

tion, la finalidad del

mismo es que Noso-

{ros mismos apren-
damos a reconocer y gestionar
nuestras sensaciones fisicas,
nuestros sentimientos, pensa-
mientos y comportamientos en
nuestro dia a difa.

Con ello, podremos disfrutar de
una sensacion de empoderamien-
to y autonomia sobre nuestra
salud y dejaremos de sentir que
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estamos a merced de las circuns-
tancias externas. Es muy impor-
tante que no confundamos los
programas de mindfulness con
un tratamiento médico, psico-
l6gico o psiquiatrico; por lo que
nunca debemos sustituir, ni es
una alternativa a ninguna inter-
vencion sanitaria. El objetivo de
este programa es mejorar nuestra
capacidad de respuesta frente a
nuestras necesidades individuales
bio-psico-sociales. Porque noso-
tros somos guienes mejor nos po-
demos llegar a conocer y cuidar.




NUEVA JUNTA DIRECTIVA PARA LA SOCIEDAD ESPANOLA DE
ENFERMERIA NEFROLOGICA (SEDEN)

La Sociedad Espafiola de Enfermeria Nefroldgica ya tiene nueva Junta Directiva, el 20 de noviembre fue refren-
dada en su Asamblea General en Madrid en el Marco del su XLIII Congreso Nacional por Unanimidad de todos
los asistentes.

La Nueva Junta esta compuesta por:

D. Juan Francisco Pulido Pulido del Hospital U. Gregorio Marafidon en calidad de Presidente, Dfia. Patricia Arribas
Cobo del Hospital U. Infanta Leonor en calidad de Vicepresidenta, Francisca Pulido Agliero del Hospital U. Gre-
gorio Marafion en calidad de Secretaria General y Fernando Gonzalez Garcia del Hospital U. Gregorio Marafion
en calidad de Tesorero.

Dicha Junta Directiva comienza con mucha ilusién y entusiasmos esta nueva andadura siendo conscientes de la
alta responsabilidad que supone el continuar con la encomiable labor desempefiada por todas las Juntas Direc-
tivas previas. La nueva Junta Directiva tiene como proposito: Favorecer y continuar la relaciéon institucional con
otras Sociedades Cientificas a través de la UESCE y la SEN y de manera especial con la Asociacion de Pacientes
ALCER, ya que sin escuchar activamente lo que nuestros pacientes demandan, nada de esto tendria sentido.
Toda la actividad que desean desarrollar tiene como fin Ultimo el conseguir que el paciente renal, sea cual sea
la Institucion donde es tratado en nuestra geografia, tenga la posibilidad de recibir unos cuidados cada vez mas
satisfactorios, mas basados en la evidencia y que nuestros profesionales continlen en la senda de la busqueda
de la excelencia en su actividad cuidadora.

Toda una yigs

,ﬁ, haciendo ¢
Mope o

-vacaciones
‘en Benidorm,
-~ con la maxima
— atencion a tu salud en”
-Hospital Clinica Benidorm

“HOSPITALCLINICA

Avda. Alfonso Puchades, 8 - 03501 Benidorm EO0& WwWw. Elil‘liCEbEﬂidﬂs— TR
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Del 01 al 07 de octubre, la ciudad de
Roma fue el lugar elegido en esta
ocasion para albergar al grupo de
pacientes renales y acompafiantes.
Esta iniciativa en su cuarta edicion
conto con 30 personas, las edades del
grupo era muy diversa desde 34 afios
el mas joven y 78 afios el mayor del
grupo, 9 de ellos en tratamiento de
hemodialisis, 8 en tratamiento de
trasplante, uno en tratamiento de
ERCA y el resto acompafiantes. Los
participantes se desplazaron desde
Madrid, Granada, Alicante, Toledo,
Palma de Mallorca y Burgos.

El punto de salida desde el aero-
puerto de Madrid y otros participantes
viajaron directamente a Roma, una vez
instalados en el hotel Aphrodite el gru-
po al completo se reunio en el hall del
hotel donde nos sirvieron un aperitivo,
para conocernos y poder explicar el
programa de actividades que realiza-
remos durante la semana en Roma,
asi como para los participantes que
tuvieron que acudir a tratamiento de
hemodialisis los horarios de recogida
en el hotel, a todo el grupo se le indico
desde el primer momento que este
tipo de iniciativas que realiza la Fede-
racion Nacional ALCER, se elaboran
respetando a los/as compafieros/as
que tiene que acudir a tratamiento de
didlisis, teniendo en cuenta a la hora
de las excursiones el turno de dialisis
asignado. Durante nuestra estancia en
Roma, se realiz6 un amplio programa
de excursiones, en el cual pudimos vi-
sitar los lugares mas importantes vy
simbdlicos.
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Comenzamos nuestra primera ex-
cursion como no podia ser de otra
manera con la una visita panoramica
por Roma, atravesando la plaza de la
Republica con la fuente de Nayades,
admiramos la Fontana de Trevi, Pala-
cio Montecitorio, el Pantedn, Plaza Ma-
dama, Plaza Navona, Plaza Venezia y
plaza Campidoglio. Al dia siguiente y
aprovechado una jornada completa
para realizar la excursion programada
para este dia, realizando Tour Coliseo,
el grupo visito el coliseo con visita en
su interior.

La siguiente excursién de nuestro
programa viajamos hasta El Vaticano,
visitando la galeria de tapices, la gale-
ria de los mapas, la capilla Sixtina y Ba-
silica de San Pedro. a tarde del viernes
nos desplazamos hasta la maravillosa
escapada a Tivoli, villa situada a 30 ki-
ldmetros al este de Roma, una de las
mas bellas residencias del Renaci-
miento, rodeada de una maravilloso
jardin al estilo italiano con sus fuentes
y juegos de agua. Finalizamos la sema-
na realizamos un Tour Catacumbas,
recorrido hasta las Catatumbas de
San Calixto, primer refugio de los cris-
tianos.

El centro de didlisis Diaverum Roma,
fue donde los 9 participantes en trata-
miento de hemodialisis se dializaron
durante nuestra estancia en Roma, te-
nemos que destacar el trato excepcio-
nal de todo el equipo médico, enfer-
meria y auxiliares del centro, que se
volcaron durante nuestra estancia,
nos hicieron sentirnos como en casa.

Visita a la Villa D" Este

No quisiera terminar
este articulo si hacer
un pegueno
nomenaje a Enrigue,
gue nos dejo el
pasado mes de
agosto, companero
de nuestros viajes,
siempre estaras con
Nnosotros/as.

Visita al Coliseum




sl

Durante nuestra estancia en Roma, se realizé un amplio programa de
excursiones, en el cual pudimos visitar los lugares mds importantes y
simbodlicos de Roma

Grupo durante una visita Grupo en centro de dialisis .
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La litiasis renal (piedras en los
rifones) es una enfermedad
caracterizada por la formacion
de sdlidos (cdlculos o arenillas)
en las vias urinarias. General-
mente se debe a un aumento de
la capacidad de cristalizacion de
la orina, debido a factores rela-
cionados con su composicion y/o
a factores morfoanatémicos.

Actualmente todos los estudios
concuerdan en que la prevalen-
cia de la litiasis esta aumentando
y la edad a la que se manifies-
ta, que se situaba alrededor de
los 30 afios, esta disminuyendo.
Por otra parte es sabido que el
50-60% de pacientes que gene-
ran un calculo renal, formaran
otro en un periodo de 3-5 afios,
si no toman medidas profilacti-
cas adecuadas. De ello se deduce
que los calculos renales constitu-
yen ya un importante problema
de salud.

LA OBESIDAD UN
FACTOR DE RIESGO

Aunque la relaciéon exacta entre la obesidad y la formacion de calcu-
los en el rindn no esta totalmente definida, parecen demostrados una
serie de mecanismos fisiopatolégicos que justifican dicha asociacion.

a obesidad es un
conocido factor de
riesgo para determi-
nadas enfermedades
como la hipertension,
diabetes mellitus tipo 2 vy dislipi-
demia (elevacion del colesterol o
triglicéridos). en base a esta aso-
ciacion, la OMS considera que el
sobrepeso y la obesidad son el
quinto factor de riesgo de defun-
cion en el mundo. Se estima que
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uno de cada cuatro infartos de
miocardio y cerca de la mitad de
casos de diabetes mellitus tipo 2
son consecuencia del sobrepeso
0 la obesidad. Histéricamente se
ha producido un incremento en
la prevalencia de este problema
de salud tanto en los paises de-
sarrollados como en los paises
en vias de desarrollo. en nuestro
pals, segun la sociedad espafiola
de Cardiologia, cerca del 40% de

la poblacion presenta sobrepeso
y el 21% obesidad. La patologia
litidasica renal es una enferme-
dad cuya prevalencia también
ha ido incrementando con el
paso de los afios. actualmente
se calcula una prevalencia entre
el 5y el 15% en la poblacion
adulta en paises desarrollados
con un riesgo de recurrencia a
los 10 afios del primer episodio
del 50%.



Y-

PREVENCIGN DE LOS

CALCULOS RENALES

El tipo de agua no es tan determinante como

el volumen ingerido

En lineas generales,

independientemen-

te del tipo de litiasis,
los pacientes que han sufrido un
colico nefritico deben seguir las
siguientes recomendaciones:

Agua: intentar tener una buena
hidratacion para conseguir gene-
rar dos litros de orina al dia, para
ello es aconsejable beber algo
mas de dos litros de agua tenien-
do que aumentar a casi tres litros
al dia en periodos en los que la
temperatura ambiente sea eleva-
da (para compensar la deshidra-
tacién secundaria al sudor.)

El tipo de agua no es tan deter-
minante como el volumen inge-

rido, es decir, lo mas importante
es lo mencionado anteriormen-
te en cuanto a cantidad. Si que
es cierto que el beneficio sera
mayor con aguas de baja mine-
ralizacion y serfa desaconsejable
el agua carbonatada excepto en
aquellos pacientes que se confir-
me la presencia o antecedentes
de litiasis de acido urico. El con-
sumo de refrescos, especialmen-
te bebidas de cola estaria des-
aconsejado. Aunque el consumo
de café y té es controvertido,
parece desaconsejable el abuso
de los mismos. El consumo a
diario de infusiones tipo Herben-
surina que ayudan a aumentar la
diuresis y prevenir la formacion
de nuevas litiasis es aconsejable.
Aquellas formas de presentacion
que suponen un aumento de la

ingesta hidrica (infusiones o con-
centrados para diluir) son mas
aconsejables sobre las capsulas
0 comprimidos.

Dieta: es aconsejable aumentar
la ingesta de fruta (principalmen-
te citricos) y aumentar verduras
(evitando acelgas y espinacas, es-
pecialmente en aquellos pacien-
tes con litiasis de oxalato calcico
monohidrato). Reducir las pro-
tefnas animales en general en la
dieta, la ingesta de sal, chocola-
te y frutos secos. Es aconsejable
mantener una ingesta de calcio
acorde a la edad del individuo y
muy raramente se aconseja redu-
cir la ingesta de calcio, por tanto
NO se desaconseja el consumo
de lacteos en lineas generales.

La prevalencia de litia-
sis renal en la poblacion
adulta en paises indus-
trializados oscila entre un
5% Yy un 10%, con una apa-
rente tendencia al alza en
las ultimas décadas. En
Espana se considera que
la prevalencia es dlrede-
dor del 5%, aunque estu-
dios recientes realizados
en Andalucia aumentan
esta cifra a un 16% en la
poblacién adulta entre 45
y 65 anos.
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UNA URGENCIA
FRECUENTE

La presentacion clasica del célico renal, es el
inicio brusco de un dolor intenso

| cdlico renal es la ur-

gencia urolégica mas

frecuente. Su preva-

lencia es mayor en el

varén, con un riesgo
proximo al 12% de padecer algun
episodio, frente a 6% en las muje-
res. La incidencia es mas alta en
los meses de verano y en climas
calurosos. El célico renal se pro-
duce debido la obstruccion ure-
teral por un calculo urinario, ya
sea parcial o completa. La disten-
sion y aumento de presion en la
luz de la via urinaria y la capsu-
la renal por el acumulo de orina
que no puede ser drenada hacia
la vejiga es la causa del dolor ca-
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racteristico del cdlico nefritico.
Su intensidad es comparable al
dolor de un parto o una fractu-
ra por lo que clasicamente se ha
considerado como uno de los
fenomenos dolorosos de mayor
grado. El aumento mantenido
de presion en el rifdn condicio-
na con el paso de las horas una
disminucion en la produccion de
orina permitiendo parcialmente
la remision del dolor o una dismi-
nucion de su intensidad.

El calculo urinario, o litiasis urina-
ria, se forma debido a agregacion
de sustancias habitualmente
presentes en la orina con ma-

terial proteico. En la mayorfa de
los casos no se identifica la causa
ni hay enfermedad que explique
la produccion de los calculos re-
nales. La mayoria de los calculos
contienen calcio, siendo los de
oxalato calcico los mas comunes
(65%).

Los de fosfato célcico son la se-
gunda composicion por orden de
importancia. Otras composicio-
nes que no contienen calcio son
las de acido urico, mas frecuente
en personas obesas o con tras-
torno del metabolismo del acido
drico.

Algo menos frecuentes que las
anteriores son las litiasis de cau-
sa infecciosa o por defectos me-
tabdlicos genéticos como las de
cistina. Lo caracterfstico del cua-
dro es la oscilacion de periodos
de dolor, presentando una agita-
cion e inquietud para encontrar
la mejor posicién antialgica, con
una duracién entre 20 a 60 mi-
nutos, y con alivio entre los episo-
dios del cdlico. Frecuentemente
se acompafia de nauseas 0 VO-
mitos. Por su localizacion siem-
pre debemos descartar otras
patologias que generen dolor
abdominal como una apendicitis,
diverticulitis, aneurisma de aorta
abdominal, etc. Asociado al epi-
sodio de cdlico el paciente pue-
de presentar la orina tefiida con
sangre, macrohematuria lo cual
no suele ser indicativo de gra-
vedad o complicacion siendo un
signo relativamente frecuente.

Es importante desta-
car que la presencia de
piedras en el rindén son
asintomaticas, ya que
como se ha menciona-
do el dolor se produce
cuando un cdlculo pro-
duce obstruccion.



HERBENSURINA®

Objetivo: Rinones limpios

La formula con “rompe-piedras”

Herbensurina es una formulacion a base de Herniaria, planta

conocida como “rompe-piedras” complementada con otras plantas HERBENSURINAY

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

Mas de 60 afios de experiencia avalan
los buenos resultados de Herbensurina. i
; HERBENSURBIY

HERBENSURINA®

.

IBEANEY
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Infusién 20 filtros Concentrado 30 comprimidos
CN 157078.9 para diluir 250 ml CN 166911.7
CN 175329.8

DEITERS

www.labdeiters.com Infusién 40 filtros
CN 157079.6




FUNDACION RENAL ALCER

PREMIOS
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LA ESTATUILLA

Estatuilla disefiada por

el escultor D. Luis Mi-

guel Urrea denomina-

da “La Amistad” con un

milimetro de bronce

sobre fundicion en frio ; =

de cobre y de interior 7. 248 Fundacion Renal
con una base de grafito  |& & |y —— 1‘ ALEEE

compactado.

CATEGORIAS

Los Premios de la Fundacion Renal ALCER Espafia se entregan en las siguientes categorias:
Area de Trasplante Renal

Investigacion, programa, evento o iniciativa llevado a cabo por una persona fisica o juridica que haya
tenido una relevancia o reconocimiento a lo largo del tiempo en materia de trasplante renal.

Area de Dialisis y prevencién de la Enfermedad Renal Crénica Avanzada

Investigacion, programa, evento o iniciativa llevado a cabo por una persona fisica o juridica que
haya tenido una relevancia o reconocimiento a lo largo del tiempo en materia de dialisis en cual-
quiera de sus modalidades de tratamiento y/o la prevencion de la Enfermedad Renal Cronica.

Area Social

Reconocimiento a una persona fisica o juridica, profesional sanitario o no, que haya destacado por
su especial relevancia social en la atencion a los enfermos renales y/o a sus familias.
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AREA DE
TRASPLANTE

RENAL

Al Dr. D. Miguel Angel Frutos y
al Dr. D. Manuel Rivero a titu-
lo pdstumo por sus trayectorias
profesionales y la promocion y di-
fusion de la donacién de Organos
y Trasplantes en Andalucia.

AREADE
PREVENCION

DE LA ERC

Y TRATAMIENTO DE
DIALISIS

AACIN - Asociacion Catalanade
Enfermeria Nefrolégica por el
proyecto : 12 MESES, PRENDIEN-
DO A CUIDARSE CON LA ACIN”

AREA DE

RECONOCIMIENTO
SOCIAL

A D. Ihaki Gabilondo por su
apoyo en la sensibilizacion social
sobre las enfermedades renales
crénicas y su testimonio personal
y familiar.

INaki Gabilondo a
través de un video
comunicado agradecio
al colectivo de
enfermos renales vy al
patronato de la
Fundacion Renal
ALCER su gratitud por
la condecoracion de
este premio.
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I -/ | ADO HUMANO

Priscila Mota y
Paloma Sanz

Su relacion llega mas alla de ser paciente
y profesional, amigas y confidentes

Sévil Priscila Mota Modeste, naci en la Ciudad de Santo Domingo
de Guzman hace 50 aios, actualmente trabaja en Call Centery

Administracion

Priscila y Paloma, su relacion llega mas alla de ser paciente y
profesional, amigas y confidentes, nos relatan sus experiencias

Ana Belén Martin

1.- ;:Cémo fue el momento cuan-
do te comunicaron que tenias
una enfermedad renal Crénica?
No podria decir que fue una noti-
Cia inesperada, ya que mi la Poli-
quistosis Renal, es una enfermedad
hereditaria; aungque no sabfamos si
nos tocarfa. Por lo que no fue una
sorpresa, aungue siempre tuve la
esperanza de que no me tocara.
Cuando llegd la noticia, la tristeza
me pudo, pero tras un par de dias
turbada. Comencé a trabajar junto a
ella. Lamentablemente, nos ha toca-
do a mi padre, a mis dos hermanasy
a mi. Cada uno a etapas y edades di-
ferentes y con sintomas diferentes.

2.- ¢Si nos tuvieras que explicar
la relacién con profesionales y
compaiieros en el primer dia en
didlisis y tu altimo, ;como fue-
ron y que cambios hubo?

Uffl, hace tanto de eso; es bueno pen-
sar que lo malo ya ha pasado y no
recordar esos momentos; pero si re-
cuerdo mi primer dia en didlisis, ner-
viosa por no conocer a nadie; pero el
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equipo de la Princesa fue muy amable,
me explicaba lo que haclan y la verdad
que tras un par de dias todo iba bien.

Lo Unico es que tuve que cambiar de
centro, asi que tuve dos primeros dias
de dialisis. Asi entre al centro de Dié-
lisis del antiguo Hospital San Camilo.
Cuando entre en el salén, estaban los
que fueron mis compafieros durante
mis tres afos: todos mayores que Yo,
todos con sus historias, alli junto a sus
familiares, me preguntaban sobre mi
enfermedad, cuando iba a venir, si era
fijo ese horario y como funcionaba el
centro. Que risa, me encantd. Y eso solo
fue el comienzo, con mis comparieros.

3.- En una enfermedad crénica y
en concreto en las personas que
tenemos que acudir a dialisis tres
0 cuatro veces por semana, la
relacion entre paciente y profe-
sionales termina siendo muy es-
trecha, ;Qué ha significado para
ti conocer personal y profesional-
mente a la Dra. Paloma Sanz?

La Doctora Paloma es un gran ser
humano. Ademas de una profesio-

nal excelente, es una cara amigable,
atenta y siempre esta pendiente de
ti (cada uno de los pacientes).
Hemos estado en actividades y eventos
realizados para enfermos renales y es
una profesional que llega a los pacientes.
Me encantd mucho verla trabajar con
mis comparieros, mis abuelos, siempre
la llamaban y hablaba con cada uno de
ellos. No es facil tener tantos pacientes
con diferentes sintomas y enfermeda-
desy; aun con rostro cansado dar lo me-
jor a cada uno de nosotros.

En dos de mis crisis en planta estuvo
a mi lado y hasta que no estuve esta-
ble o pude irme a casa estuvo alli. Me
ha dado animo cuando tuve tiempos
dificiles y aun ahora que ya estoy tras-
plantada, tengo la confianza de ex-
presarle mis preocupaciones; me ha
acordado que una persona que cree,
no se vence y confia en que todo sal-
dra bien. Gracias doy a mi Sefior Jesus
por ponerla en mi camino, por poner
a todo el equipo de San Camilo en mi
camino; estuvieron junto a mi, en los
momentos mas dificiles.



4.- Has participado el aifio pasado
en el video que realizamos dedica-
do a todas las mujeres con enfer-
medad renal ;qué significado para
ti?, ;Qué mensajes enviarias a to-
das las mujeres que estan pasado
por una enfermedad crénica?

Fue una alegria, me senti super espe-
cial. jMotivada y ademas contenta de
poder trasmitir a otras mujeres que
sean valientes!! jJAMAS Vencidal!

Mi mensaje: Que no se rindan que
sigan adelante, que uno es la mejor
persona para animarse. Paso a paso.
Que es cierto que la familia y los ami-
g0s son valiosos en una enfermedad
crénica, pero nosotros debemos ha-
cer el 99% de la tarea. ijANIMO!!!

5.- Para terminar, ;Qué mas po-
drian aportar las asociaciones
de pacientes a las personas con
enfermedad renal?

Dirfa que mantener su labor, que
siempre va unida a nuestro be-
neficio. Ya que con su trabajo nos
orientan, nos dan apoyo, nos brin-
dan seguridad; ponen la cara antes
las instituciones gubernamentales
sanitarias, laborales ...

Son una gran familia, no puedo olvidar
la parte divertida, carifiosa sin perder
nunca su profesionalidad. Si siguen lu-
chando por nosotros, por nuestra sa-
lud, nuestra mejoria no pedirfa mas...

Paloma Sanz, nefrologa
madrilefa gue trabaja en
hemodialisis desde hace 22
afos, se formao entre el H
Gregorio Marandon y en el H
de la Princesa de Madrid,
siempre en el entorno de la
nefrologia, actualmente
ejerce en la unidad de
hemodialisis del
H Ruber Juan Bravo.

ALCER

1.- ¢Por qué razon estudié la especialidad de nefrologia?

Querfa una especialidad médica con patologfa cronica, el paciente renal es
para siempre, desde los inicios en ERCA, pasando por didlisis, trasplante
Recuerdo que desde estudiante me atrap¢ el trato directo con el paciente
que veia como daban los médicos y enfermeras en las unidades de didlisis,
ademas de lo completa que es la especialidad, no solamente se trata la enfer-
medad renal, sino también ejerces de médico “para todo”, tratamos la diabe-
tes, cardiopatias, infecciones.... y eso te obliga a estar al dia en muchos temas,
yo siempre digo a los estudiantes que el nefrélogo de dialisis es un “nefrélogo
internista”, es una especialidad muy completa y eso me gustaba.

2.- ;Cree que la relacion médico-paciente es fundamental?
Indiscutiblemente, y sobre todo en el paciente crénico, si no hay buena rela-
cion es dificil, por ejemplo, tomar una media de 15 pastillas al dia como mu-
chos de mis pacientes. La empatia no se estudia en la Facultad de Medicina y
creo que el 50% de un buen resultado se basa en una buena comunicacion
médico —paciente. Y a la inversa, el paciente debe trasmitir al médico sus du-
das para poder ayudarle, y eso requiere que exista una buena relacion.

3.- ¢Cémo es su trabajo en el dia a dia durante una sesién de diali-
sis en su unidad?

Aunque parezca que siempre es lo mismo, cada dia es diferente. El pase de sala,
junto con la enfermeria es lo primero, ajuste de peso, de tratamiento y la pregunta:
“¢como se encuentra?’, eso da pie a que cada dia sea distinto. Hay veces que un
paciente inestable requiere toda la atencién, pero la mayoria de los dias, afortuna-
damente, en las unidades de didlisis se respira tranquilidad y da tiempo a hablar
con los pacientes, actualizar tratamientos con enfermeria, completar informes, y
siempre intentar sacar un ratito al dia para el estudio, casos dlinicos, articulos.

4.- Eres una mujer cercana con tus pacientes seguramente que te
han contando muchos problemas que ni su familia lo sabe, ;Cual es
el que mas te ha marcado?

Muchas veces, a mi me gusta dedicar el dia que doblo (14 horas seguidas traba-
jando dan para mucho) para sentarme al lado de mis pacientes y que me cuenten
cosas de su familia, su trabajo, sus aficiones, mas alla de lo puramente médico, y
descubres grandes historias detras de la gente. Recuerdo un paciente espafiol
que regreso de México con su mujer para ser tratado, al final las tornas cambiaron
y fue su mujer la que fallecié por un tumor repentino, él no se lo habia contado a
nadie, ni a sus hijos que vivian alli, siempre recuerdo sus palabra de agradecimien-
to al decirnos que no estaba solo, que estaba pasando el duelo acompariado por
su “familia de didlisis’, que éramos nosotros. O el dia que nos compinchamos con
la familia de Teresa para organizarla una fiesta sorpresa por sus 90 cumplearios.

5.- Para terminar, ;:Qué mas podrian aportar las asociaciones de
pacientes a los profesionales?

Ya hacen mucho, nos ensefian que tratamos personas, que detras de una
insuficiencia renal, de un trasplantado, hay una persona que, aparte de
tratamiento médico, necesita apoyo emocional, psicoldgico, sociolaboral...
todas estas esferas que el sistema sanitario no ofrece facilmente.
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DIRECTORIO

FEDERACION NACIONAL
DE ASOCIACIONES ALCER

C/ Constancia, 35.
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Tel. 91561 08 37 / Fax 91564 34 99
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* Vicepresidente 1°
D. Manuel Arellano Armisen
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* Vocales
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Tel. 942 27 60 61 / Fax 942 27 23 48
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Tel. 964 22 83 63 / Fax 964 22 83 63
alcer@alcercastalia.org

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

51001 Ceuta

Tels. 956 515183 / 630 71 39 30
Fax 956 51 51 83
alcerceuta@hotmail.com

D. Pablo Leén Giménez

Avda Pio XII, Edificio Especialidades (SES-
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(CHUAC) Hotel de Pacientes
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Casa Solidaria

C/ Velazquez, 44 6° Planta - 15403 Ferrol
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info@alcercoruna.org

Santiago de Compostela

Casa del Bienestar Social (CABES)
C/ Manuel Maria, 6, 2° oficina 2
15705 -Santiago de Compostela

Tel. 670 33 90 66 / Fax 881 93 42 08
info@alcercoruna.org

D. Clemente Gémez Gémez
C/ Hermanos Becerril, 3 - bajo
16004 Cuenca

Tel.y Fax 969 23 66 95
alcercuen@gmail.com

D. Santiago Albaladejo Lopez

C/ Santa Teresa, 29. 35 50006 Zaragoza
Tel. 976 3590 01/ Fax 976 111218
alcerebro@alcerebro.org
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alcergranadasede@gmail.com
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Tel. 687 53 53 36

alcergr_@hotmail.es



ALCER GUADALAJARA
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Centro Social Municipal
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Tel. 606 4572 26 / 677 4253 50
alcerguada@hotmail.com
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ALCER JAEN

D. Francisco Alcaraz Martinez

C/ Ubeda, 6, sotano derecha

23008 Jaén

Tel. 953 25 22 44 / Fax 953 25 22 44
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27003 Lugo

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

ALCER MADRID

Dna. lluminada Martin - Crespo Garcia
C/ Virgen de la Oliva, 67-69
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Tel. 91754 36 04 / Fax 91 754 02 98
alcermadrid@alcermadrid.org
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29010 Malaga

Tel. 952 64 00 36 / Fax 952 6412 38
info@alcermalaga.org
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Dna. Pilar Pérez Bermudez
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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

ADAER MURCIA

Dna. Dolores Guzman Aroca

C/ Carril de la Condomina, 3 - Edificio Ata-
layas. Bussines Center, planta 11, médulo A
30006 Murcia

Tel. 968 20 01 53

Fax 968 23 07 80

adaer@adaer.org

ALCER NAVARRA

D. Manuel Arellano

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

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

Paseo Padre Calatayud, 7

31300 Tafalla
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E-mail: vicentepellicer59@gmail.com

Dna. Amalia O'Kelly
Tel. 674 62 08 06
informacion@alcer.org

ALCER ORENSE

Dha. M* Teresa Pereira Gonzalez
C/ Rua Recadero Paz, 1 CIS AIXINA

alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA

D. Rosa de Lima Arnaiz Pérez

C/ Salvino Sierra, 4, bajo » 34004 Palencia
Tel. 979752715

alcerpalencia@alcer.org

ALCER LAS PALMAS

D. Alejandro Diaz Gongalvez

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

Fax 928 24 79 63

alcerlp@yahoo.es

ALCER PONTEVEDRA

D. Eugenio Sanchez Lucas

Rua Agro da Estrela, 3-5

36004 Pontevedra

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

ALCER LA RIOJA

D. Javier Cordon Martinez
Hospital San Pedro

C/ Monasterio de Yuso, 3 Bajo
26003 Logrono

Tels. 94125 77 66 / 941 25 77 55
Fax 941 25 77 66
info@alcerrioja.org

ALCER SALAMANCA

D. Francisco Carmelo Martin Rodriguez
Avda. de ltalia, 8 - 1° - of. 6

37006 Salamanca

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

ALCER

Dna. Elena Torrego Fuentes
Avda del Acueducto, 18

Fax 92146 20 16
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

ALCER TARRAGONA

D. Jon Unzueta Saez

alcer@infonegocio.com

ERTE TENERIFE

D. Corviniano Clavijo Rodriguez
C/ San Juan Bautista, 4 - 2° planta
38002 Santa Cruz de Tenerife
Tel. 922 22 98 96

info@erte.es

ALCER TERUEL

D. Eduardo Miguel Repollés

Centro Social de la Ciudad de Teruel
C/ Yague de Salas, 16 - 5° planta
44002 Teruel

Tel. 978 61 83 88 / 605 81 81 30

Fax 978 61 83 88
alcerteruel@yahoo.es

ALCER TOLEDO

D. Juan Carlos Garcia del Villar
Residencia Virgen de la Salud

Avda. Barber, 30

45005 Toledo

Tel. 925 25 28 58 / Fax 925 25 28 58
alcertoledo@hotmail.com

ALCER TURIA

Dna. Pilar Soriano Martinez

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

HIPOFAM (Entidad adherida)

D. Antonio Cabrera Cantero

C/ Avenida del Taio, 90

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

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

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

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

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

astellos.cs 7astellas



Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

o
1.

O mientras espera
su trasplante.

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

MNuevas Herramientas de Ayuda a la Toma de Decision Compartida
del Tratamiento Sustitutivo Renal para Pacientes y Familiares

Opciones de Tratamiento

D~ pa - Caictadnedanssm
nendl SUsiitutivo

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



