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EDITORIAL
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Tras un intenso mes de

MARZO, donde hemos

celebrado activamen-
te las ASOCIACIONES y la FNA
ALCER el DIA MUNDIAL DEL
RINON organizado conjunta-
mente con la SEN, con nume-
rosas jornadas, actos y puntos
informativos. Ademas, hemos
participado en el DIA NACIONAL
DEL TRASPLANTE con el resto
de organizaciones de la UNION
DE TRASPLANTADOS DE ORGA-
NOS SOLIDOS (ALCER, FENE-
TH, FETCO y FEFQ). Ahora nos
encaminamos hacia unos meses
repletos de actividad.

Hemos estrenado recientemen-
te OTRA una NUEVA PAGINA
WEB de la FNA ALCER, en la
direccidon www.insuficienciare-
nalcronica.com donde podréis
encontrar un CENTRO DE IN-
FORMACION sobre enfermedad
renal, para informar y orientar a
todos los que desean conocer
mas acerca de nuestra enferme-
dad en Espafia. Observareis, que
hemos incluido todos los datos,
tablas, mapas y testimonios, que

noSs acercan un poco mas a la
realidad de la situacion actual de
la enfermedad renal en nues-
tro pais. Esperamos que vayais
entrando en la pagina y nos
comentéis que impresiones 0s
ha causado, dandonos vuestra
opinidn si creéis que podemos
mejorar algun aspecto de la
misma.

Durante el mes de ABRIL esta-
remos presentes en Lisboa, en
el congreso internacional de
cancer renal que organiza la
IKCC (INTERNATIONAL KIDNEY
CANCER COALITION) de la cual
es miembro como sabéis la FNA
ALCER, y que culminara con la
celebracion del DIA INTERNA-
CIONAL DE CANCER RENAL el
proximo dia 20 de junio.

Durante el mes de MAYO, orga-
nizaremaos conjuntamente con
ALCER MALAGA, el ENCUENTRO
DE PERSONAS CON ERC, en
MOLLINA (MALAGA). Las instala-
ciones son excepcionales, pues
se trata de un centro del INJUVE
(Instituto de Juventud), pertene-
ciente al ministerio de sanidad,
consumo y bienestar social.

Este encuentro pretende ser un
punto de encuentro y conviven-
cia, durante el fin de semana del
10 al 12 de mayo, de todas las
personas con erc, sus familiares
y/0 acompafiantes. Estamos
trabajando en el programa, os lo
haremos llegar en los proximos
dias.

Asimismo, celebraremos nuestra
ASAMBLEA ANUAL DE SOCIOS,
los dias 17 y 18 de mayo, donde
presentaremos nuestro PLAN
DE ACTUACION de 2019, que
podremos revisar conjuntamen-
te con el estado la entidad, que
como podréis comprobar, estara
lleno de actividades socioeduca-
tivas y de comunicacion, jorna-
das, encuentros de personas
con enfermedad renal, empo-
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deramiento y derechos, gestion
y finanzas, cohesién asociativa,
plan de formacion a profesio-
nales y voluntariado. El viernes
dfa 17 por la tarde, previo a la
asamblea, tendra lugar nuestra
habitual FORMACION A DIRECTI-
VOS, incluido dentro de nuestro
plan de FORMACION CONTINUA,
para tratar temas que nos ayu-
den en nuestra labor diaria de
representatividad de las ASOCIA-
CIONES Y FNA ALCER.

Estamos muy contentos, por la
respuesta que han tenido tanto
el boletin de noticias mensual
(Newsletter) PANORAMA ALCER,
asi como el GRUPO DE WHAT-
SAPP DE ACTIVIDADES ALCER y
la LISTA de DIFUSION. Como ya
habréis podido comprobar en
vuestro movil, es una fuente de
informacion constante, donde
TOD@S ponemos en comun
actividades, talleres, jornadas

e ideas de todas las ASOCIA-
CIONES ALCER, que sumany
multiplican la difusion y sensi-
bilizacion de lo que hacemos,
constatando la enorme actividad
diaria que tenemos a lo largo de
toda la geografia espafiola.

Finalmente, durante el mes de
JUNIO, tendra lugar una nueva
edicion de una de las activida-
des estrella de la FNA ALCER,

el CAMPAMENTO CRECE, que
este afio organizamos conjun-
tamente con ALCER ALMERIA. El
campamento estara ubicado en
el Albergue Inturjoven de AGUA-
DULCE (ALMERIA). Va a ser todo
un éxito de participacion en
nuestras vacaciones socioedu-
cativas, pues a estas alturas ya
tenemos todas las plazas reser-
vadas, con lista de espera para
poder compartir esta semana
[Udica intensa de educacion,
convivencia y amistad.

DANIEL GALLEGO
PRESIDENTE FEDERACION NACIONAL ALCER
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IMPLANTES DENTALES
EN PERSONAS CON ERC

son “raices artificiales”, utilizadas para sustituir los dientes ausentes o
perdidos con el objetivo de soportar una corona y/o una protesis

Dra Rocio Sampedro Diaz. Odontologa Servizo Galego de Saude. Especialista Universitario Estética Peribucal (UCAM).
Postgrado Universitario en Medicina Oral y Laser (IUCS-N).

os implantes estable-

cen, una vez coloca-

dos en contacto con el

hueso, una union biolo-

gica con el mismo, per-
fectamente saludable y estable.
Los implantes deben ser entendi-
dos como una alternativa mas de
tratamiento para sustituir dientes
perdidos. Ademas de los implan-
tes existen otras opciones, tales
como protesis removibles o fijas.
Cada método de sustitucion tiene
sus indicaciones, contraindicacio-
nes, ventajas y desventajas. Con
todo, constituyen generalmente
la opcion terapéutica que per-
mite una rehabilitacion oral que
mas se aproxima a la denticion
natural en términos fisiolégicos y
de confort. No dude en consultar
alternativas con su dentista, que
realizara un diagnostico y podra
explicarle las alternativas de tra-
tamiento que mejor se adecuen
a su caso clinico.

EN QUE CONSISTE EL TRATA-
MIENTO CON IMPLANTES?

Fase de planificacion: Puede ser
mas 0 menos compleja depen-
diendo de la situacion inicial
del paciente. En general implica
el estudio particular del caso,
examen clinico y radioldgico, y
realizacion de otros tratamien-
tos imprescindibles para alcan-

zar una buena salud oral previa
al tratamiento con implantes. Se
realizan modelos de estudio, y se
valora la necesidad de pruebas
complementarias segun el estado
de salud general

Fase quirdrgica: Como su nombre
indica, implica la realizacion de
una cirugia para colocar el im-
plante en contacto directo con el
hueso. Puede ser necesario reali-
zar otras cirugfas dependiendo de
su caso clinico, especificamente
cuando existe una limitacion de
cantidad de hueso, lo que obliga
a procedimientos quirdrgicos pre-
Vvios para obtenerlo. En esta fase
se colocan los implantes dentro
del hueso (maxilar o mandibular)
y se espera el tiempo necesario
para la osteointegracion.

Fase de rehabilitacion: Una vez
producida la osteointegracion,
(aproximadamente 3 meses, Yy
dependiendo del tipo de implan-
te), se inicia la fase protésica.
Fase de mantenimiento: Es tal
vez la fase mas importante de
todo el tratamiento porque per-
mite que todo lo realizado se
mantenga sano a lo largo de la
vida.

Los pacientes deben saber que
el tratamiento no termina una
vez colocada la protesis! En rea-
lidad, es a partir de aquiy de los
cuidados de higiene oral realiza-
dos por el paciente diariamen-
te, supervisado periddicamente
por su dentista, de lo que de-
pendera la duracion y calidad
del tratamiento.
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POSIBLES
COMPLICACIONES

Durante el acto quirurgico son las mismas que en
cualquier tratamiento de cirugia oral

Todas esas complicaciones tales
como lesion en estructuras sensi-
tivas (nervios) o a dientes vecinos
son poco frecuentes pero es preci-
so un estudio completo de su caso
clinico mediantes medios auxiliares
de diagndstico como ortopanto-
mografias y tomografia compute-
rizada. Los procedimientos quirdr-
gicos asociados al tratamiento con
implantes estan  perfectamente
protocolizados y la mayoria de las
situaciones noimplican dolor. Esun
procedimiento realizado la mayoria
de las veces con anestesia local, tal
como otros tratamientos dentales.
En el postoperatorio puede existir
una ligera molestia, inflamacion
y/o edema de la zona donde se

6 REVISTA ALCER N°188

realizo la cirugia. En casos excep-
cionales, estos sintomas podran
ser mas acentuados. Su dentista le
prescribira la medicacion precisa
para solucionarlos. Es importante
seguir las indicaciones de cuidados
postoperatorios que le indiquen
que tendran en cuenta su situacion
particular. Existen varios estudios a
largo plazo que indican la eficacia
del tratamiento con implantes en
torno al 90-95%, en pacientes con
buena salud oral y general. Natu-
ralmente, como otros tratamientos
médicos y dentales, depende de
otros factores tales como las carac-
teristicas anatomicas v fisiologicas
de los pacientes o sus habitos de
higiene oral. Los implantes pueden

La extension
del tratamiento
dental
dependera de
la gravedad de
la insuficiencia
renal y el
pronostico vital
del paciente

perderse por multiples razones
normalmente asociadas a las dife-
rentes fases del proceso. En una
primera fase, porque no se con-
sigue la osteointegracion (union
hueso-implante), lo cual puede
ocurrir por varias razones como
infecciones, deficiente aporte san-
guineo, alteraciones de la cicatri-
zacion (muy frecuente en fuma-
dores)... En las siguientes fases, los
fracasos se deben a desajustes o
fracturas de protesis, o de los ele-
mentos que unen los implantes a
las protesis, o a infecciones. En este
ultimo caso, no se debe al proceso
quirdrgico en sf de la colocacion del
implante, sino a la falta de higiene
oral y por tanto por falta de man-
tenimiento. Inférmese siempre con
su dentista de las posibilidades
de éxito que puede esperar en su
caso dinico particular. El tabaco
disminuye la vascularizacion del
hueso vy la encia, retrasa los proce-
sos de cicatrizacion y por todo ello
aumenta el riesgo de infecciones.
Esta claramente comprobado que
los implantes en pacientes que
fuman presentan un mayor indice
de fracaso. Los tratamientos con
implantes no son eternos, tal como

no lo es cualquier tratamiento re-
habilitador en odontologia. Sin em-
bargo, con los avances tecnoldgi-
cos podra esperar una durabilidad
de los implantes de varios afos.
Sea como fuere, recuerde siem-
pre que cuando existe patologia
infecciosa, o problemas mecanicos
en el conjunto implante-protesis,
u otras caracteristicas individua-
les que deben ser valoradas, este
periodo de duracion estimado se
reduce drasticamente. Es impor-
tante destacar que estos proble-
mas ocurren casi exclusivamente
en casos de mal mantenimiento y
por eso es fundamental efectuar
controles con un intervalo maximo
de 6 meses.

IMPLANTES EN PERSONAS CON
ENFERMEDAD RENAL

En las Ultimas décadas, el uso de
implantes osteointegrados se ha
convertido en una alternativa de
tratamiento muy importante para
la rehabilitacion total o parcial. En
un principio se consideraba que los
pacientes con determinadas enfer-
medades y condiciones sistémicas
podian tener un riesgo elevado de
fracaso de los implantes por lo que,
dado que no cumplian estrictos cri-

terios de seleccion, eran excluidos
de la terapia implantologica. Hoy
en dia, algunas de esas enferme-
dades y situaciones clinicas no pa-
recen ser ya una contraindicacion
absoluta para la colocacion de los
implantes y los informes de casos
publicados durante los Ultimos 10
afos proporcionan suficiente evi-
dencia del éxito del tratamiento
implantologico. En este sentido, un
mayor conocimiento de la enfer-
medad subyacente ha mejorado la
gestion de los pacientes que sufren
enfermedad renal o trasplante de
Organos.

Cada paciente es Unico y su situa-
cion meédica y personal debe ser
tenida en cuenta antes de cual-
quier tratamiento odontologico. Es
necesaria una estrecha colabora-
cion con los integrantes del equipo
de nefrologia que controla al pa-
ciente y siempre habra que indivi-
dualizar cada caso. Como hemos
visto, no es lo mismo un implante
unitario para sustituir una pieza,
que una rehabilitacion completa
mediante una protesis implantoso-
portada. Es fundamental rodearse
de buenos profesionales que co-
nozcan el estado del paciente, y

ALCER

le propongan la mejor solucion en
Su caso particular que no siempre
tendra que ser implantoldgica.

En el caso de ERCy didlisis, la exten-
sion del plan de tratamiento dental
dependera de la gravedad de la
insuficiencia renal y del prondstico
vital del paciente. Los aspectos psi-
coldgicos tendran un gran peso en
la toma de decisiones sobre el tra-
tamiento. La capacidad para man-
tener una correcta higiene oral es
fundamental.

En pacientes trasplantados, dado
que el sistema inmunoldgico del
paciente suele estar suprimido
significativamente en las prime-
ras semanas y meses después del
trasplante, el riesgo de infeccion
(viral, bacteriana o micética) es
una preocupacion importante, y
solo se recomienda tratamiento
dental de urgencia durante ese
periodo. A medida que el paciente
se acerca al periodo postrasplante
estable, el riesgo de infeccion por
lo general disminuye vy el paciente
puede acudir a realizarse los trata-
mientos dentales oportunos. Du-
rante esta fase de mantenimiento
podemos plantear tratamiento
con protesis fija y tratamiento im-
plantoldgico, teniendo siempre en
cuenta en este punto que la me-
dicaciéon inmunosupresora que
estos pacientes toman puede in-
fluir en la osteointegracion, factor
que debe servalorado. AUn asi, los
ultimos estudios en este campo
indican que los pacientes tras-
plantados de rifidn, que reciben
tratamiento implantologico, no
tienen una mayor tasa de fracaso
de los implantes que una pobla-
cion similar en edad y sexo que
recibe el mismo tratamiento im-
plantoldgico.
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La Federacion Nacional ALCER particip6 en la rueda de prensa

institucional celebrada en el edificio Caixaforum de Madrid en la que
intervinieron varios representantes de las sociedades medicas del mundo

de la nefrologia y de atenciéon primaria

Al acto acudié DfAa. Marfa Luisa
Carcedo Ministra de Sanidad. En
su intervencion Daniel Gallego,
presidente de Federacion Nacio-
nal ALCER incidi¢ en la necesidad
de redefinir e intensificar los ac-
tuales planes de prevencién, con
campafias efectivas de visibiliza-
cion y sensibilizacion orientados
hacia la poblacion general, para
que la sociedad pueda ser cons-
ciente de la gravedad de la situa-
cion, evitando llegar a necesitar
tratamientos sustitutivos renales.
Para ello, se requiere un abordaje
amplio e interdisciplinar de todos
los agentes implicados, que ponga
de relieve la voluntad de las insti-
tuciones sanitarias, de atajar este
serio problema multifactorial de
salud universal, que supone ac-

12 REVISTA ALCER N2188

tualmente la enfermedad renal”.
De hecho, es una enfermedad que
cuenta con un infradiagndstico del
40% y que en muchos casos se
detecta en sus fases mas avanza-
das. Ademas, el 25% de los afec-
tados desconoce su situacion en
las fases iniciales, lo que complica
aln mas su abordaje y tratamien-
to en los estadios mas avanzados.
De ahf que los nefrélogos le hayan
denominado como la epidemia si-
lenciosa del siglo XXI'y que, junto
a los pacientes renales, aprove-
chen el Dia Mundial del Rifién
para hacer un llamamiento a la so-
ciedad sobre la importancia de la
prevenciony el diagnostico precoz
de esta patologia. En Espafia unos
7 millones de personas ya pade-
cen Enfermedad Renal Crénica, de

las que unas 60.000 estan en Trat-
amiento Renal Sustitutivo (TRS), es
decir, requieren de hemodidlisis,
didlisis peritoneal o trasplante para
sustituir la funcion de sus rifiones.
La prevalencia de ERCen TRS paso
de 994 pacientes por millon de
poblacion (pmp), en 2008 a 1284
pmp en 2017. Asimismo, la inci-
dencia (nuevos casos) crecid en
los Ultimos diez afios un 10% (de
128 pmp a 141 pmp), mientras
que la mortalidad se situ6 en casi
el 9% en el aflo 2017. La mortali-
dad por Enfermedad Renal Croni-
ca (ERC) ha crecido casi un 30%
en la Ultima década en Espafia.
De seguir su ritmo actual de crec-
imiento se convertira en la segun-
da causa de muerte en nuestro
pais en pocos afios.

-----

Cumbre europea frente a la poliquistosis renal

Como todos sabemos la Poliquistosis Renal Autosémica Dominante (PQRAD) es la enfermedad
genética mas frecuente que produce fallo renal. Es una enfermedad hereditaria que afecta a unas
23.000 personas en Espafia y que tiene un marcado caracter familiar.

Para aundar mas en qué de podemos hacer para mejorar las condiciones de pacientes y familiares
con esta enfermedad, se ha celebrado en Bruselas, los dias 15y 16 de marzo, la cumbre europea
sobre esta patologia para entidades de defensa a estos pacientes. Organizado por el Foro Europeo
frente a la PQRAD (European ADPKD Forum)y la Asociacion PKD (Poliquistosis en sus sigas inglesas)
International.

En esta reunion la Federacion Nacional ALCER, ha tenido un papel destacado, compartiendo sus
experiencia y aprendiendo del resto de entidades europeas presentes y de los profesionales que
han participado.

Los temas tratados en la reunion abarcaron desde el papel del paciente en la investigacion clinica,
hasta los programas de informacion y asesoramiento a personas con PQRAD, como los avances en
el tratamiento de esta patologia y los aspectos psicosociales y emocionales.

En los Ultimos afios la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, ha sido una de las entidades de
pacientes a nivel europeo con mas actividad y programas para personas con PQRAD. Participamos
ya en 2015 en el Manifiesto europeo frente a la PQRAD que publico el Foro Europeo (EAF) y ese
mismo afio nos unimos en la Alianza frente a la PQRAD en Espafia, junto con otros profesionales e
investigadores.

A partir de alli desarrollamos en Espafa la campafia internacional “PKD the Bump” (Dale el
Golpe a la Poliquistosis Renal), realizamos una campafia de Jornadas regionales de informacion,
publicamos el folleto sobre vivir con PQRAD. En 2016 participamos en el libro blanco sobre la
Poliquistosis y el afio pasado en el recorrido asistencial del paciente con PQRAD. También en el
afio 2018, la Federacion presento al Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social el Plan de
Accién frente a la PQRAD.

Este afio tenemos previsto incentivar mas acciones educativas a pacientes y familiares, asi como
participar en foros regionales con las Administraciones Sanitarias.
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@ Sara Mufloz y Mar Calatayud. SIE. Federacion Nacional ALCER

Si estas recibiendo o a punto de
acceder a una pension de este tipo,
igual te has planteado la idea de
compaginarla con un trabajo remu-
nerado. En este articulo te explica-
MOos mas sobre estas pensiones, y
te contamos si existe la posibilidad.

Las pensiones no contributivas son
prestaciones econémicas que se re-
conocen a aquellas/os ciudadanas/os
que carezcan de recursos suficientes
para su subsistencia, aun cuando no
hayan cotizado nunca o el tiempo
suficiente para alcanzar las presta-
ciones del nivel contributivo de la
Seguridad Sodial. Pension no contri-
butiva de invalidez (PNC de invalidez).
Es una prestacion econémica, que se
otorga a personas que tengan una
discapacidad fisica, organica, psiquica
0 sensorial, igual o superior al 65 por
100y que, ademas, no dispongan de
recursos econoémicos suficientes y
no puedan acogerse al sistema con-
tributivo de pensiones. Para este afio
2019, la persona solicitante no debe
estar percibiendo rentas o ingresos
superiores a 5488 euros anuales, ya
que de lo contrario no podra ser be-
neficiario de estas prestaciones.
¢Qué es lo que hay que hacer
si cobras una PNC de invalidez
y consigues un empleo?

14 REVISTA ALCER N°188

Los primero es comunicarlo a la
Consejerfade Asuntos Sociales de
tu provincia, que es el organismo
que te la ha concedido, en el
plazo de un mes, presentando el
contrato y la primera némina en
la sede de la Consejeria.

Las/os perceptores de estas pen-
siones pueden compatibilizar las
mismas con los ingresos del trabajo,
durante los cuatro afios siguientes
alinicio de la actividad, siempre que
se de alguna de estas condiciones:

1. Cobraran integramente la PNC
de invalidez, si la remuneracion
del trabajo es inferior al IPREM
(6.454,03€ en 2019)

2. Si'los ingresos por el trabajo es
superior al IPREM, se descontara lo
excedido a la PNC de invalidez, de
tal forma, que la suma total entre
ambos conceptos no  superen
nunca los 11.942,03€ en 2019.

3.Silasrentas deltrabajo superan
los 11.942,03€, se suspende la
PNC de invalidez.

Causas de suspension y extincion
de la prestacion de renta minima
de insercion si se consigue un
empleo (Comunidad de Madrid)

T

¢Como se recupera la PNC por
invalidez?

Si dejas de trabajar tienes que
seguir el mismo procedimiento,
llevar la baja de la empresa a la
Consejeria de Asuntos Sociales.
En un plazo de dos o tres meses
te sera devuelta la pensiény, en
este caso si, te regularizaran, es
decir, te pagaran los atrasos.

Rentas de Insercion Autonémicas
Son ayudas que conceden las
Comunidades Auténomas, los
requisitos generales de estas
ayudas son muy estrictos.

En la mayor parte de los casos
exigen que quien las solicite
se encuentre en situacién
de carencia de rentas, haya
agotado las ayudas existentes
de otras administraciones y
que esté empadronado en la
Comunidad Auténoma.

La cantidad que se cobra como
ayuda econémica depende de
varios factores, como el nimero
de miembros de la unidad
familiar, etc, pero suelen estar
entorno al 70% del Salario
Minimo Interprofesional.

La percepcion de larenta minima
de insercién podra ser suspen-
dida temporalmente, previa au-
diencia de la persona interesada,
y hasta un maximo de 12 meses
por percepcion de nuevos ingre-
sos derivados del desarrollo de
una actividad laboral de duracion
inferior a 12 meses, cuando dichos
ingresos sean iguales o superio-
res a lo que de cuantia de renta
minima viniera percibiendo, siem-
pre que dicha actividad sea supe-
rior a un mes o que el cdmputo de
los dias trabajados efectivamente,
en el caso de contratos de trabajo
por dias, sumen un total de 30 dias
durante un periodo de 3 meses.

El derecho a la prestacion quedara
extinguido, previa audiencia de la
persona interesada, por realiza-
cion de un trabajo superior a 12
meses por el que se perciba una
retribucion igual o superior a la
que corresponda de renta minima.

Prestacion por hija/o a cargo
con discapacidad mayor de 18
afnos

Asignacion econdémica por cada
hija/o a cargo del beneficiaria/o,
menor de 18 afios 0 mayor de
dicha edad si esta afectado por
una discapacidad en grado igual
0 superior al 65 por 100, cual-
quiera que sea la naturaleza legal
de la filiacion 4.704,00 euros/afio,
cuando la/el hija/o a cargo se en-
cuentre afectado por una discapa-
cidad en grado igual o superior al
65 por 100.

7.056,00 euros/afio cuando, la/el
hija/o a cargo se encuentre afecta-
do por una discapacidad en grado
igual o superior al 75 por 100 y
necesite el concurso de otra per-

sona para realizar los actos mas
esenciales de la vida. No se pierde
la condicion de hija/o a cargo por
realizar un trabajo remunerado
por cuenta ajena o propia, siempre
que se continde conviviendo con la
persona beneficiaria de la presta-
cion y que los ingresos percibidos
por la hija/o en concepto de rendi-
mientos del trabajo no superen el
100% del SMI vigente, en cOmputo
anual (12.600,00€ por 14 pagas).

Pensién de orfandad

Se reconoce la pensién de orfan-
dad a los hija/os del fallecida/o,
cuando cumple los requisitos es-
pecificados por la normativa de
la Seguridad Social, siempre que
sean menores de 25 afios. Aunque
desde los 21 afios se exige para
mantener el derecho, que dichos
hijos no desarrollen actividad labo-
ralque le aportenrentas superiores
al salario minimo interprofesional.
No obstante, con independencia
de su edad, también se reconoce
el derecho a las/os hijas/os, que se
encuentren incapacitada/os para
el trabajo, es decir, cuando se haya
reconocido que no pueden desa-
rrollar actividad laboral ninguna
(incapacidad absoluta) o precisan
de la ayuda de una tercera perso-
na para realizar las actividades co-
tidianas de su vida (gran invalidez).

La pension de orfandad es com-
patible con cualquier renta de
trabajo de quien sea o haya sido
conyuge del causante, o del propio
huérfano. En general, la pension
queda en suspenso cuanto dicho
renta supere, en cmputo anual, al
100% del Salario Minimo Interpro-
fesional. El derecho a la pension

se recuperara cuando se extin-
ga el contrato de trabajo, cese la
actividad por cuenta propia o, en
su caso, finalice la prestacion por
desempleo, incapacidad tempo-
ral, riesgo durante el embarazo o
maternidad o, en los supuestos en
que se continde en la realizacion
de una actividad o en el percibo
de una prestacion, cuando los in-
gresos derivados de una u otra no
superen los limites establecidos.

Renta Activa de Insercién

Es una ayuda extraordinaria para
trabajadora/es  desempleada/os
con especiales necesidades eco-
noémicas y dificultades para encon-
trar un empleo, como desemplea-
da/os de larga duracion a partir de
los 45 afos. También se concede
a victimas de violencia de géneroy
domeéstica, emigrantes retornados
mayores de 45 y desempleada/os
con una discapacidad igual o supe-
rior al 33%. La cuantia para el afio
2019 es de 431€ al mes.

Es compatible:

a) Con las becas y ayudas, de
cualquier naturaleza, que se pu-
dieran obtener por la asistencia
a acciones de formacion pro-
fesional vinculadas al Plan na-
cional de formacion e insercion
profesional.

b) Con el trabajo por cuenta ajena
a tiempo parcial; en este caso, se
deducira del importe de la renta
activa de insercion la parte pro-
porcional al tiempo trabajado y el
periodo de la renta pendiente de
percibir mientras se compatibili-
za con ese trabajo se ampliara en
la misma parte proporcional.
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NUESTROS MEJORES

ALIADOS

XLIII Congreso Nacional de la Sociedad Espaiola de
Enfermeria Nefrolégica en Madrid

na vez mas, volvi-

MOS a Vivir esos

magicos momen-

tos de compartir

causas comunes.
Casi quinientos profesionales
conviviendo entre mesas re-
dondas, ponencias, talleres,
cursos, posters, cafés, conver-
saciones y camaraderfa. Este
Congreso forma parte de uno
de los cimientos fundamentales
en los que se sustenta nues-
tra veterana sociedad cientifi-
ca. Para que un profesional de
Enfermeria Nefrologica pueda
incrementar la calidad de sus
cuidados, necesita inevitable-
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mente que se le facilite una
formacion continuada cientifi-
co-técnica especifica de la mas
alta calidad. Solo asi se puede
aportar el desarrollo profesio-
nal que nuestros pacientes ne-
cesitany que la propia sociedad
nos exige. Existen multiples es-
trategias de aprendizaje, pero
hay dos que llaman especial-
mente la atencién: no se puede
aprender mas que ensefiando y
quien mas nos ensefia a diario
es nuestro paciente. El pacien-
te renal es y debe ser el centro
de nuestro pequefio universo.
Todo lo que gira a su alrededor
debe marcar siempre el objeti-

vo de mejorar su atencién y de
aprender juntos a cubrir sus ne-
cesidades y expectativas.

Uno de los talleres que se lle-
varon a cabo en nuestro Con-
greso fue una nueva edicion del
“Taller de Ecograffa”. La deman-
da de nuestros socios para par-
ticipar en el mismo y el poste-
rior resultado de la encuesta de
satisfaccion, nos avisa de la im-
portancia que tiene hoy en dia
el manejo de las fistulas arte-
riovenosas con el apoyo técnico
de dicha técnica de imagen vy la
importancia para el paciente de
dicha aportacion.

@ Fernando Gonzalez Garcia

Tesorero de la SEDEN

Necesitamos
conocer las
necesidades del
paciente, sus
deseos, sus
criticas y sus
vivencias, para
intentar mejorar
nuestros
cuidados en lo
posible dia a dia

ALCER

LAIMPORTANCIA DEL PACIENTE
PARA EL PERSONAL DE ENFERMERIA

ara la realizacion prac-

tica de dicho taller

pudimos contar con

la participacion desin-

teresada de varios de
nuestros pacientes. No puedo
por mas que volver desde aqui
a agradecer su compromiso con
nosotros y su apoyo. Que un pa-
ciente en su dfa libre de hemo-
didlisis acceda a pasar la mafiana
con sus enfermeros para ayudar
en su formacion, es digno de toda
mencion. Una vez mas se volvio a
demostrar que somos y seremos
una gran familia. Como represen-
tante de la recién estrenada Junta
Directiva de la Sociedad Espafiola
de Enfermeria Nefroldgica, que-

rria desde aquf expresar nuestra
unanime intencion de hacer mas
fuertes si cabe, los lazos de unién
entre nuestra Sociedad y ALCER.
Vuelvo a insistir en la importancia
que para nosotros tiene nuestro
paciente. Necesitamos conocer
sus necesidades, sus deseos,
sus criticas y sus vivencias, para
intentar mejorar nuestros cuida-
dos en lo posible dia a dia, apren-
diendo a basar nuestra actividad
en la evidencia cientffica. Quere-
mos despertar la inquietud que
generan los interrogantes para
generar una hipdtesis a demos-
trar. En definitiva, queremos que
continuéis siendo nuestros mas
queridos y mejores aliados.
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ATENCION SANITARIA

@ Dr. Antonio Fernandez Pro-Ledesma
Presidente de la Sociedad Espafola
de Médicos Generales y de Familia

El reto de la cronicidad: La humanizacion de la atencion sanitaria supone una

reorientacion en el proceso asistencial. Y mas si tenemos en cuenta el reto de la
cronicidad al que nos enfrentamos a dia de hoy en el sistema sanitario actual.

in lugar a dudas, el en-

vejecimiento progresivo

de la poblacion conlleva

un aumento de las en-

fermedades cronicas, vy
entre ellas la enfermedad renal cro-
nica (ERC), que genera una fragilidad
progresiva en los pacientes y que,
de no intervenir adecuadamente,
llevan a un estado de dependencia
en el enfermo. Es frecuente que en
estos pacientes la comorbilidad sea
laregla. Elmanejo de este tipo de pa-
cientes supone un cambio en nues-
tra mentalidad, ya que a diferencia
del modelo de medicina basada
en enfermos agudos -en la que
estudiamos al paciente para llegar
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al diagndstico de su enfermedad-,
los pacientes pluripatologiocos nos
obligan a realizar una valoracion
integral, en la que no sélo estudia-
mos los problemas médicos, sino
que evaluamos la repercusion que
estas enfermedades tienen en su
capacidad funcional, en el desarro-
llo de sus actividades basicas de la
vida diaria, asi como en la capacidad
cognitiva del sujeto. Si nos fijamos
en la definicién de humanizacion en
el diccionario de la Real Academia
Espafiola (RAE) vemos que es muy
clara en el sentido de su significado:
“Hacer humano, familiar y afable a
alguien o algo”. Es por esto que al
final el objetivo es aliviar al paciente

y su familia en el contexto de en-
fermedad cronica y de limitaciones
que impone la propia enfermedad.
Ademas de una reorientacion en
el proceso asistencial, la humani-
zacion de la atencion sanitaria pre-
cisa de la implicacion colaborativa
de todos los actores participantes,
empezando a nivel macro por ins-
tituciones politicas, sanitarias y de
Salud Publica, y los profesionales
que les atendemos, quienes debe-
mos situar a la persona con una
enfermedad, y a sus familias, en el
centro del sistema. Es decir, propor-
cionar una atencion centrada en la
persona y dada en las mejores con-
diciones para el paciente.

(SEMG)

El papel de los
profesionales
de la Atencioén
Primaria en
enfermedad
renal es clave,
deben facilitar
el proceso de
adaptacion a
la enfermedad

ALCER

EL RESPETO DE LOS VALORES
DEL SER HUMANO

ero esta necesaria hu-

manizacion en las ins-

tituciones sanitarias no

sélo recoge aspectos

de calidad, centrados
en necesidades materiales, sino
que también tienen que contem-
plar el respeto de los valores del
ser humano, respondiendo a un
modelo bioético de autonomia, be-
neficencia, no-maleficencia y justicia
y todo esto en su contexto de vida 'y
creencias. Es decir, conlleva el com-
promiso de considerar a la perso-
na en su globalidad, sin perder de
vista su individualidad, y reconocer
y tener en cuenta distintas maneras
de ver el mundo, en este de venir
tiene mucho que ver tanto las ins-
tituciones, como los profesionales y
los propios pacientes. La humaniza-
cion esta basada en intervenciones
desde una vision holistica, global e
integral y considera a la persona con
una enfermedad como participe
activo del proceso. Para ello, es ne-
cesario pasar de un modelo directi-
VO Yy reactivo, a un modelo colabora-
tivoy proactivo.

En concreto, la humanizacion
supone tener en cuenta tres dimen-
siones: a la persona con su historia
de vida; a la persona que tiene una
enfermedad (reconocer la diversi-
dad y la diferencia de las vivencias y
experiencias particulares de tener la
enfermedad); y, por Ultimo, la dimen-
sion del problema de salud, tenien-
do en cuenta la repercusion de la
enfermedad crénica en las personas
y sus familias, ya que el condicionan-
te de enfermedad requiere cuida-
dos continuos cuidados y un cambio
en la estructura de la vida familiar.
En este contexto (de cdmo vivir la
enfermedad) son las creencias vy los

conocimientos bases fundamenta-
les del dia al dia del enfermo cro-
nico, por lo que el Autocuidado es
muy importante en si mismo como
en la percepcion subjetiva de con-
trol y autoeficacia. La humanizacion
es una demanda implicita en la rela-
cion médico-paciente que requiere
una serie de factores: accesibilidad;
coordinacion, continuidad e integra-
cion de cuidados entre los distintos
niveles asistenciales; confort de los
espacios fisicos; y recursos mate-
riales suficientes para el abordaje
de la enfermedad. Ademas de esto,
existen otra serie de habilidades y
competencias de los propios cui-
dadores como de los profesionales
sanitarios. Competencias que no
son solo de la propia ciencia, si no
también de las competencias en co-
municacion, que van desde la propia
puntualidad, ya que son muchas las
horas de recorrido que deben tener
los pacientes en el sistema. Otra
competencia fundamental es el res-
peto de sus creencias y autonomia,
dando coherencia a los mensajes
gue transmitimos que sean asumie-
res por el paciente en su contexto
de vida. La amabilidad y el sentido
comun debe primar cualquier rela-
cién médico-paciente, para que este
pueda asumir la informacion y edu-
cacion, adquisicion de estrategias
para que pueda asumir y afrontar
la enfermedad, y participar en las
decisiones. Sin olvidar el respeto de
las preferencias personales y apoyo
a familia y cuidadores. También son
esenciales la calidez en el trato, la es-
cucha activa, el respeto, la empatia,
el apoyo emocional y comprension
de las necesidades. Evitar la desper-
sonalizacién y fomentar el reconoci-
miento y respeto al otro, teniendo
en cuenta las diferencias culturales.
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En lo que respecta a la enferme-

cad renal cronica, s funciones ey DIAGNOSTICO PRECOZ DE LA ENFERMEDAD JORNADAS SOBRE C A NCER RENAL

numerosas. Entre ellas se en- RENAL CRONICA
cuentran el seguimiento de los ——
pacientes, el control de los fac- Los programas de coord‘macwon debeh esfablecerse entre
los nefrologos y los equipos de Afencion Primaria, ya que
somos nosofros, los medicos que frabajamos en el primer
nivel asistencial, los que podemos efectuar el diagnostico
precoz de la ERC. La coordinacion juega un papel importante,
dado que el diagnostico tardio impide un fratamiento optimo
y la posibilidad de enlentecer la progresion de la enfermedad
renal cronica, llegando los pacienfes en peores condiciones
Asi mismo, participamos en el a la didlisis y al frasplante. Es decir, la creacion de programas
cumplimiento terapéutico y de- coordinados de atencion a la ERC requiere la participacion de
rivacion a al Servicio de Nefrolo- equipos mulfidisciplinares.

gia (en caso de empeoramiento

agudo de la funcion renal o apa-

ricion de complicaciones), en la  sis, y en el mejor de los casos,  enfermedad, etc. Asi mismo, im-

vacunacion del enfermo renal pueden beneficiarse de didlisis  plica un conocimiento por parte

contra otras enfermedades y peritoneal. del médico de familia de las di-

virus (hepatitis B, neumococo, ferentes opciones (hemodialisis,

gripe, etc.)y colaboramos enlas  Aqui el papel de los profesio-  didlisis peritoneal...) e implemen-

actividades paliativas. nales de la Atencion Primaria  tacion de éstas: periodicidad,
es clave, entre otros motivos, lugar de realizacion y posibles

Los aspectos anteriormente ci-  porque deben facilitar el proceso  complicaciones segin alterna- Vieries e A, Seride o Uis ek Hessial Uiersiade

tados sobre humanizacién enla  de adaptacion a la enfermedad  tiva elegida, para saber actuar a dla Caloueies)

atencién, cobran especial pro- en funcion de la edad, la situa-  tiempo, trabajando siempre de - —

tagonismo cuando hablamos de  cion familiar, las condiciones de  forma muy coordinada con el T “

aquellos pacientes que tienen  formacion y laborales, la forma  Servicio de Nefrologia del centro Tﬂdﬂ Ul'lh]da - : r@ g

que someterse a hemodidli- de aparicion y desarrollo de la  de referencia. hﬂl:iﬁn'dﬂ ) : -

4, 9

Una de las reivindicaciones actuales de nuestro colectivo es ﬂfﬂFELiﬁ
disponer de mdés tiempo para atender a nuestros pacientes con la
calidad, humanidad y dignidad que se merecen.

18 de marzo de 2019
XVI Jornadas de Enfermos Renales de la Comunidad de Madrid
Con la ponencia” Cancer renal”, impartida por el Dr. José Angel Arraz
(jefe de la seccién Unidad de tumores genitourinarios del Hospital
Gregorio Marafion).

tores de riesgo cardiovascular, la
vigilancia de los factores de pro-
gresion de la ERCy la conciliacion
de la medicacion evitando la ne-
frotoxicidad de los mismos.

25 de marzo de 2019
ALCER Asturias: Cancer de rifidn. Como prevenir la insuficiencia renal
crénica. Charla sobre “El Cancer de Rifién, como prevenir la insu-
ficiencia renal cronica”, impartida por el Dr. Sergio Fernandez-Pello
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Santi Millan

Actor

“PODER PROLONGAR LA VIDA DESPUES
DE LA MUERTE ES MARAVILLOSO”

Creo que la donacion de 6rganos deberia venir por defecto.
Todos deberiamos ser donantes sin consultar a la familia. Poder
prologar la vida después de la muerte es algo maravilloso.

(® Roberto Ortiz Lora. Fotograffas: Dani Ebo

1..Qué es la enfermedad de
Dent?

La enfermedad de Dent es una en-
fermedad rara de caracter heredita-
rio y origen genético, debida a una
mutacion en un gen localizado en el
cromosoma X. Afecta a los rifiones,
concretamente al tubulo renal, pro-
vocando proteinuria, hipercalciuria,
nefrolitiasis, nefrocalcinosis e insu-
ficiencia renal cronica. Con frecuen-
Cia es causa de complicaciones que
afectan a los huesos, entre ellas ra-
quitismo y osteomalacia.

2. :;Cémo conocié la enfermedad
de Dent? ;Como surge la posibi-
lidad de colaborar con Asdent?

Fui al Hospital de la Vall d”"Hebron
para visitar a los nifios enfermos de
larga duracion, el objetivo era que
pasaran una mafiana entretenida,
diferente a la rutina del hospital. Allf
conoci a Nacho un nifio con enfer-
medad de Dent y a Eva, su madre.
Con Nacho tuve una conexion espe-
cial. Nacho llevaba unas zapatillas del
F.C. Barcelona de estar por casa, las
mismas zapatillas que utiliza mi hijo
en casa, esto hizo que empatizara
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mucho con él. Este hecho me hizo
pensar que podia ser mi hijo el que
estuviera en el lugar de Nacho. A tra-
vés de Eva conodi la asociacion, me
explicd que estaba comenzando con
Asdent. Le dije que en todo lo que
pudiera la iba a ayudar, cinco afios
llevamos ya colaborando con Asdent.

3. :Qué es el Reto de Eva?

El Reto de Eva es un documental
que muestra el cambio de vida de
una madre que no esta dispuesta a
conformarse y que decide dedicar-
se a conseguir ella misma el dinero
necesario para que se investigue la
enfermedad de su hijo. A través de
la Fundacion Asdent, que ella mis-
ma crea, se levanta cada dia para
tratar de conseguir los 500.000 eu-
ros necesarios para que la investi-
gacion de la Enfermedad de Dent
se lleve a cabo.

“Iré hasta el fin del mundo por sal-
var a Nacho”, dijo Eva. En el docu-
mental explica que va a tratar de
llegar a tiempo para que sus esfuer-
z0s ayuden a su hijo, pero si no, es
consciente de que la investigacion
ayudara a otros nifios que nazcan

con Dent o a otras personas con
enfermedades renales.

4. ;Qué es mas alla del Reto de Eva?
Mas alla del reto de Eva es la con-
tinuacion de El reto de Eva, en el
que Eva muestra como ha crecido
la asociacion. En su lucha por la in-
vestigacion de la enfermedad Eva
viaja por medio mundo: Argentina,
Ecuador, Japdn, contactando y co-
nociendo diferentes casos de Dent,
con el fin de poder tener toda la in-
formacion posible para compartir
con los dos equipos que trabajan
actualmente en la investigacion del
Dent, el Institut de Recerca del Hos-
pital de la Vall d"Hebrdn de Barce-
lona y del Hospital de la Candelaria

La investigacion
ayudara a otros
NINOS que nazcan
con Dent o a otras
personas con
enfermedades
renales

de Tenerife. Asdent financia desde
hace mas de dos afios el coste de
un millén y medio de euros de la
investigacion del Dent, asi como la
produccion de este documental.

5. ¢En qué fase te encuentras de
tu trayectoria profesional?

Actualmente me encuentro rodando
Benvinguts a la familia (Bienvenidos a
la familia) es una serie de television
creada por Pau Freixas e lvan Merca-
dé. La serie se emite por la cadena
publica catalana TV3y posteriormen-
te la emitira Netflix. Y actualmente se
esta emitiendo Got Talent en Tele-
cinco. Pendiente del estreno de una
ficcion en Telecinco “El Pueblo”, de

\Z® AP -

Alberto y Laura Caballero. Muy con-
tento de como estan yendo las cosas
a nivel profesional. Ademas también
esta en marcha un concurso muy di-
vertido que se emitira en Cuatro.

6. :Y la labor que realizamos las
entidades sin animo de lucro?

Es una labor empatica y necesaria, la
administracion no es capaz casi ni de
llegar a las enfermedades convencio-
nales como para tener recursos para
otras enfermedades. Es necesario
que existan entidades que den visibi-
lidad a los problemas que causan las
enfermedades para que el resto de
la poblacion las conozcan y puedan
empatizar y preocuparse por ellas

Trato de

™
"

LA LABOR DE LAS
ENTIDADES SIN
ANIMO DE LUCRO

- Es necesario que
existan entidades
que den visibilidad
a los problemas
que causan las
enfermedades
para que el resto
de la poblacién
las conozcan y
puedan empatizar
Yy preocuparse por
ellas.

La enfermedad
de Dent afecta a
los rifiones,
provocando
proteinuria,
hipercalciuria,
nefrolitiasis,
nefrocalcinosis
e insuficiencia
renal

Habitos saludables

llevar un

tipo de vida

saludable beneficioso para salud. La
gran mayoria de la gente damos por
hecho que estar bien de salud es algo
normal, no es asi hemos de tener una

vida saludable, preocuparse y valorar
la salud como se merece.
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MUJER Y
ENFERMEDAD
RENAL

Ana Martin y Sara Muhoz

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE),
el 68% de las mujeres de 15 afios 0 mas presenta
alguna enfermedad cronica, frente al 60% de los
hombres.

Los hombres presentan mas enfermedades graves

y fallecen antes, mientras que las mujeres viven
s tiempo pero con enfermedades cronicas,

discapacidades y peor salud mental.

Hay desigualdades sociales entre hombres y mujeres
que influyen en la salud y que deben ser tenidas
en cuenta. La desigualdad laboral, la segregacion

horizontal y vertical en el trabajo, los menores
ingresos de las mujeres, hacen que haya incidencia
en la salud. Cuando tienes una enfermedad crénica
como la renal, supone una gran presion sobre las
personas. Saber que tu cuerpo esta en un estadio
de pérdida irreversible es un golpe dificil de encajar y
la palabra “crénica” puede parecer una sentencia de
cadena perpetua, lo que te puede llevar a tener una
vision mas bien desesperanzada de la vida, sintiendo
que estas “condenada” a estar en tratamiento por
siempre, aun cuando tu equipo médico y otras
personas den testimonio de que es posible seguir
viviendo plenamente con ella.

Elisa Gutierrez, es una mujer de 54
afnos de edad, con enfermedad re-
nal cronica, diagnosticada desde el
afio 2001, estuvo dos afios en he-
modidlisis hospitalaria y en el afio
2016 recibié un trasplante renal de
donante vivo.

Inicio sus estudios de FP en el area
de la Hostelerfa y su primera ex-
periencia laboral fue con 18 afios,
como pinche de cocina, tambien ha
trabajado para centros de la Comu-
nidad de Madrid de atencién a per-
sonas dependientes, personas con
discapacidad y en centros de me-
nores, también en la red de centros
del INSALUD, nunca imagino que a
la larga ella también formaria parte
del colectivo de la discapacidad.
Tras cuatro afios compatibilizando
la enfermedad con la actividad la-
boral y viendo que cada dia le cos-
taba mas afrontar los sintomas que
iba apareciendo; como era el can-
sancio continuo, decidié darse de
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baja e iniciar un proceso de incapa-
citacion laboral, siendo consciente
que el acceso vascular (fistula) que
le habian realizado para el trata-
miento hemodialitico no le permitia
desarrollar muchas de las tareas
que requeria su puesto: habia per-
dido fuerza en la mano, no podia
levantar peso, ni realizar esfuerzos
fisicos, riesgo de infecciones, etc...

Las mujeres se
tienen que
cuidar, fisica,
psiguicamente
y socialmente

Elisa recuerda esos afios de forma
triste, no recibié informacion sobre
las consecuencias que la enferme-
dad cronica podria tener en la esfe-
ra personal, social y laboral, desde
el centro sanitario solo la dieron
pautas nutricionales y se encontrd
perdida y aislada.

Cuando sus rifiones dejaron practi-
camente de funcionar, su especia-
lista le comunico la entrada inme-
diata en dialisis, nunca pens6 que
iba a llegar ese momento ya que
nadie le habia ensefiado el funcio-
namiento de la sala, el impacto que

recibi¢, incremento mas sus mie-
dos, aunque poco a poco y gracias
a los compafieras/os, todo se fue
normalizando.

Actualmente, Elisa ha sabido com-
patibilizar su estado de salud con
su vida cotidiana, colaborando
con ONGs, como voluntaria, par-
ticipando en un grupo de mujeres
con ERC de la Federacion Nacional
ALCER, para visibilizar al colectivo,
realiza actividades saludables como
el ejercicio fisico y su gran hobbie
es la geneologia, pasion que tiene
hace muchos afos.

También quiere aprovechar este espa-
cio para lanzar un mensaje a las muje-
res: Hay que sacar siempre algo posi-
tivo de lo que desgraciadamente nos
toca vivir, solicitar informacién y en-
tenderla es clave para poder afrontar
la enfermedad, solicita ayuda siempre
que la necesites, no estas sola...

Ella se considera una
mujer empoderada e
independiente; vivi-
mos en una sociedad
donde la mujer se
sacrifica mas cuando
su pareja tiene una
enfermedad croénica,
y lo que no se pue-
de consentir es que
la vida de la mujer
sea de su parejay no
suya.
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LAS KDIGO INTEGRAN LA OPINION DE LOS PACIENTES

KDIGO (Kidney Disease, Improving Global Outcomes), es una una organizacion internacional cuya mision es
mejorar la atencién y los resultados de los pacientes en todo el mundo mediante la promocion de la coordi-
nacion, la colaboracion y la integracion de iniciativas sobre la enfermedad renal crénica. Entre sus actividades
fundamentales estan la realizacion de conferencias para debatir acerca de aspectos esenciales del tratamien-
to de éstas personas sobre la mejor evidencia posible. Suelen ser conferencias sobre temas concretos del
tratamiento de éstas patologias y dan lugar a Guias de Practica Clinica que son utilizadas por profesionales de
la Nefrologia de todo el mundo. Habitualmente los asistentes son los mas importantes nefrélogos, investiga-
doresy profesionales del mundo en la enfermedad renal crénica, pero en Lisboa han tenido en cuenta la opi-
nién de un pequefio grupo de personas en tratamiento de didlisis. Entre éste reducido grupo, ha participado
un representante espafiol: Daniel Gallego, que es a su vez presidente de nuestra Federacion. En esta ocasion
Daniel ha participado a titulo personal, ofreciendo su perspectiva y ofreciendo sugerencias sobre el control de
la tension arterial y el manejo del volumen en hemodidlisis, ya que se encuentra en dicho tratamiento renal
sustitutivo. Han sido 3 las personas en tratamiento de hemodialisis los que han participado, ademas de Daniel,
un paciente danés y otra de Estados Unidos. En ese sentido Daniel Gallego ha declarado que “ha sido todo un
honor ser consultado como paciente en este foro que luego es leido por toda la comunidad renal mundial.

XXXVI CONGRESO ANUAL DE LA SOCIEDAD VALENCIANA DE NEFROLOGIA

LA IMPORTANCIA DE INVOLUCRAR AL PROPIO PA-
CIENTE EN EL TRATAMIENTO

La Federacion Nacional ALCER estuvo presente en la edi-
cion XXXVI Congreso Anual de la Sociedad Valenciana de
Nefrologia.

Itziar es donante
viva de rindn

Donacién 0

Lo hizo a través de la ponencia que impartié el presiden-
te de la entidad, Daniel Gallego en la que habld de la im-
portancia de abordar todos los aspectos que afectan a las
personas con enfermedad renal, y la importancia que para
el colectivo tiene las figuras de psicélogo, dietista y el tra-
bajador social.

conVIDA
Si tienes un familiar o persona proxima

con insuficiencia renal que deba someterse lfrmate an tu servicio de nefrologia o llamando ol B0Z 59 9611
a un trasplante, y quieres ayudaria, i o iR

tu tambien puedes ser donante vivo de rifan irganizacion Nacional de Trasplantes: www.ont.es

Sociedad Macicnal ALCER: weawalcer.ong

Gallego también hablo de la importancia que tiene involu-

crar al propio paciente en el tratamiento. Daniel Gallego fi- ul DA sociedad Espadiola da Mafrologla: waw,senefro.ong
nalizd su exposicion explicando de forma detallada el pro- Dﬁﬂj -_lﬂﬂﬂﬂj C.ﬂ“- Sociedad Espafiola da Trazplante: www.setrasplanie.org
grama “Paciente Mentor” de la Federacion Nacional ALCER.
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ALCER

promoviendo lesiones y dolores
articulares (artrosis). La ERC se
asocia a importantes alteraciones
del metabolismo 6seo-mineral,
gue en sus formas graves pueden
causar dolor y deformidades
Oseas, pérdida de masa 6seg, frac-
turas, y miopatias (afectacion de
los musculos estriados). Un sinto-
ma predominante de todas estas
alteraciones es el dolor en piernas,
brazos, espalda, y articulaciones.
El dolor musculo-esquelético en la
ERC es mas frecuente en mujeres
mayores, obesas, con procesos
asociados como la diabetes, insu-
ficiencia cardiaca y enfermedad
pulmonar obstructiva cronica, y se

DOLOR MUSCULO-
ESQUELETICO
ENLA
ENFERMEDAD

iz

i

RENAL CRONICA

El sistema musculo-esquelético esta compuesto por los huesos, articulaciones y

musculos estriados que dan forma, sostén y movimiento al cuerpo humano

@ Francisco Caravaca Magarifios. Nefrogolo Hospital Universitario Badajoz

Los sintomas de la enfermedad
renal crénica (ERC), son muy va-
riados e inespecificos. El dolor
musculo-esquelético persistente
(crénico) (DMECQ), es uno de los
mas frecuentes. En este breve
articulo se detallan las princi-
pales caracteristicas de esta al-
teracion asociada a la ERC, y de
como prevenirla y tratarla.

El sistema musculo-esquelético
estad compuesto por los huesos,
articulaciones y mdusculos es-
triados que dan forma, sostény
movimiento al cuerpo humano.
El dolor en estas estructuras es
muy frecuente en la poblacién
general, y suele estar relaciona-
do con traumatismos, sobrecar-
gas fisicas, cambios degenerati-
vos con efecto acumulativo por
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la edad, y en menor frecuencia
por enfermedades que especifi-
camente afectan a este sistema.

Las personas con ERC tienen
una prevalencia de DMEC que es
2-3 veces mas elevada que la de
la poblacién general, pero habi-
tualmente este sintoma no se in-
terpreta como ligado o0 asociado
a la propia insuficiencia renal, y
suele atribuirse a causas simila-
res a las que afectan a la pobla-
ciéon general. EIl DMEC tiene una
importancia muy relevante en la
calidad de vida y percepcion del
grado de salud de las personas
con ERC. Ademas, condiciona el
uso y abuso de analgésicos, con
los consiguientes efectos se-
cundarios que estos farmacos
pueden causar.

Las posibles causas de este au-
mento en la frecuencia de DMEC
en la poblacion con ERC son:

Cambios en la percepcion del
dolor a nivel del sistema ner-
vioso central, con disminucion
del denominado “umbral del
dolor”. La inflamacién y los
mediadores quimicos que la
inducen, tan frecuentemente
elevados en la ERC, podrian
estar involucrados en estos
cambios que amplifican la
sefial nociceptiva (dolorosa).
Un descenso en la produccion
enddgena de sustancias an-
ti-dolorosas o analgésicos na-
turales (endorfinas) también
podria contribuir a este incre-
mento en la percepcion dolo-
rosa.

Deficiencias metabdlicas a nivel
muscular que condicionan una
menor capacidad de resistencia al
ejercicio fisico. Asi, no es infrecuen-
te que tras un ejercicio fisico mode-
rado o no habitual en una persona
con ERC, se observen datos bioqui-
micos de rotura muscular impor-
tante (rabdomiolisis), que se puede
manifestar clinicamente como de-
bilidad y dolor muscular (agujetas).

Oftras causas de roturas muscula-
res no atribuibles a esfuerzo fisicos
son las contracciones musculares
involuntarias y dolorosas - calam-
bres -, tan frecuentes en las sesio-
nes de hemodialisis y que pueden
ser inducidas por los bruscos
cambios electroliticos. También se
puede producir rotura y dafio en la
célula muscular por medicamentos

de uso frecuente como las estati-
nas (medicamentos para controlar
el colesterol), por toxicos como el
alcohol, y por deficiencias nutricio-
nales y alteraciones hidro-electro-
liticas (inadecuada ingesta protei-
co-calorica, carencia de vitaminas
y oligoelementos, deshidratacion,
acidosis, disminucion de potasio en
plasma, etc.). La masa muscular es-
triada (musculatura esquelética) es
la reserva nutricional mas impor-
tante y de uso inmediato ante de-
mandas de emergencia provoca-
das por situaciones negativas para
la salud tales como un mal control
metabdlico de la insuficiencia renal,
o de la diabetes, infecciones, inter-
venciones quirdrgicas, etc. La pér-
dida de masa muscular, ademas
de limitar la movilidad, altera la
estabilidad de las articulaciones,

observa con mayor frecuencia ele-
vaciones de los marcadores de in-
flamacion (p.ej. proteina C reactiva).
Otros sintomas que acompafian el
dolor son el insomnio, la ansiedad
y la depresion. Los tratamientos
mas utilizados son los analgésicos
y psicofarmacos (ansioliticos, an-
tidepresivos, y modificadores del
umbral del dolor como la gabapen-
tina o la pregabalina).

Sin embargo, estos medicamen-
tos causan un gran numero de
efectos secundarios (digestivos,
cognitivos, toxicidad hepatica 'y
renal) y adiccion, sobre todo los
derivados opiaceos (morfina, fen-
tanilo, codeina, tramadol, etc). Por
este motivo, ademas de la toma
de analgésicos se deberfa intentar
prevenir o paliar el dolor mediante
estudio e identificacion de la causa
que lo origina, tratamiento de los
factores que lo pueden acrecentar
(ansiedad, depresion), e intentar
mejorar la generacién de sustan-
cias analgésicas naturales (endor-
finas) mediante el ejercicio fisico y
fisioterapia, medidas que ademas
favorecen el mantenimiento de la
masa 0seay muscular.
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El pasado catorce de marzo con
motivo de la celebracion del Dia
Mundial del Rifidn 2019, las enti-
dades ALCER dispusieron puntos
estratégicos en los lugares mas
emblematicos de sus respecti-
vas ciudades con el objetivo de
dar a conocer la litiasis renal,
una enfermedad coloquialmen-
te conocida como piedras en el
rifdn, en la mayoria de los casos
es una enfermedad crénicay que
ademas de no tratarse de forma
adecuada puede dafiar nuestros
riflones hasta derivar en enfer-
medad renal crénica.

Para prevenir las piedras en
el rifién es necesario tener en
cuenta una serie de recomen-
daciones entre las que principal-
mente se encuentra realizar una
ingesta apropiada de agua, evitar
el consumo de refrescos o con-
trolar la dieta.

ALCER REALIZA UNA CAMPANA
PARA LA PREVENGION DE
PIEDRAS EN EL RINON

as piedras en el rifion
también llamadas cal-
culos renales o litiasis
renal se pueden de-
finir como depositos
de sustancias quimicas, normal-
mente sales minerales que habi-
tualmente estan disueltas en la
orina alrededor de un nucleo de
material organico o nucleo litége-
no. El colico renal se manifiesta
habitualmente con un dolor in-
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tenso, que se irradia hacia la zona
inguinal, siguiendo el trayecto
ureteral, hacia los genitales ex-
ternos. La intensidad del dolor es
comparable al de un parto o una
fractura. La prevalencia es mayor
en el varon con un riesgo del
12% de padecer algun episodio,
frente al 6% en las mujeres. La
incidencia de padecer piedras en
el rifidn es mas alta en los meses
de verano y en climas mas calu-

rosos. La prevalencia de piedras
en el rifién en la poblacion adulta
en paises industrializados oscila
entre un 5% y un 10%, con una
aparente tendencia al alza en las
Ultimas décadas. En Espafia se
considera que la prevalencia es
alrededor del 5%, aunque estu-
dios recientes realizados en An-
dalucia aumentan esta cifra a un
16% en la poblacion adulta entre
45y 65 afios.

ENTREVISTA AL DOCTOR
JUAN MANUEL LOPEZ

Responsable de la consulta online de ALCER.
Una consulta gratuita para resolver las dudas
sobre la apariciéon y prevencion de piedras en
el rifién

1. ¢Qué podemos hacer para
prevenir las piedras en los
rinones?

Es importante destacar que la for-
macion de un calculo en el rifidn
puede ser la consecuencia comun
de diferentes enfermedades, alte-
raciones metabdlicas, anatémicas
0 dietéticas. La mitad de las perso-
nas que han presentado un cdlico
nefritico pueden volver a sufrir un
nuevo episodio en los siguientes
10 afios. El andlisis del propio cal-
culo asf como un estudio metabo-
lico consistente en una analitica de
sangre y orina de 24 horas puede
ayudar al urdlogo a determinar la
causa concreta que justifique la
formacion de dicha litiasis, pudién-
dose establecer una serie de me-
didas preventivas mas concretas.
En general, el paciente que forme
calculos debe mantener una co-

rrecta hidratacion, reducir las pro-
tefnas de origen animal y la sal en
la dieta, aumentar el consumo de
legumbres vy fruta, asl como man-
tener una ingesta de calcio acorde
a las recomendadas por edad.
lgualmente, seréd recomendable
evitar el sobrepeso y el sedenta-
rismo. También esta demostrado
que el estrés es un factor de riesgo
para la formacion de litiasis rena-
les. Cambiando la dieta y habitos
de vida podemos conseguir dis-
minuir el riesgo de formacion de
nuevas litiasis a la mitad.

2.Unadelasrecomendaciones
es beber mucha agua, ¢pero
cuanto es mucho? ;De qué
cantidad se trata?

Entre las diferentes medidas que
se han estudiado para intentar
reducir el riesgo de aparicion de

nuevas litiasis, una de las que se
ha demostrado mas eficaces es el
aumento de la diuresis. El objetivo
del paciente no serd una ingesta
concreta de liquido (preferente-
mente agua sin gas) si no conse-
guir un volumen de orina de dos
litros diarios. Es importante tener
en cuenta que dependiendo de la
temperatura ambiental, la activi-
dad fisica o el consumo de alimen-
tos ricos en agua; las necesidades
de ingesta de agua variaran. Por
tanto, un individuo propenso a
la formacion de calculos renales
debe beber dos litros de agua al
dia, aumentado dicha ingesta en
funcion de los factores anterior-
mente mencionados con el objeti-
Vo de conseguir generar 2 litros de
orina al dia.

3. ¢Es cierto que no es reco-
mendable beber café, té ni re-
frescos (sobre todo los de cola?
Algunos estudios vinculan un
riesgo aumentado de formacion
de célculos renales con un con-
sumo excesivo de café o té por su
alto contenido en oxalatos o de
refrescos de cola con acido fosfori-
CO en su composicion. En general,
la hidratacion debe basarse en el
consumo de agua sin gas y evitar
el consumo excesivo de café, té,
refrescos o zumos industriales.

4. En algunos sitios he leido
que si es aconsejable beber
zumo de citricos, pero en algun
otro lugar menciona que el de
pomelo no esta recomendado
porque tiene mucha vitamina
C y un exceso de esta puede
dar lugar a oxalatos. ;Puede
aclararlo?

El citrato se encuentra de forma
natural en nuestra orina y tiene la
capacidad de prevenir la forma-
cion de calculos renales. De hecho
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no es infrecuente encontrar nive-
les bajos de citrato en la orina de
personas con tendencia a formar
litiasis renales. La ingesta de ci-
tricos puede compensar dicho
déficit. Por otro lado, el consumo
excesivo de vitamina C, puede fa-
vorecer la formacion de calculos
renales ya que esta se metaboliza
en el cuerpo aumentando los ni-
veles de oxalato en orina. El oxala-
to es uno de los principales com-
ponentes de las litiasis renales. No
obstante, el aporte de vitamina C
con los citricos no parece ser ex-
cesivo mientras que el suplemen-
to de citrato que conseguimos sf
que supone cierto grado de pro-
teccion frente a la formacion de
nuevas litiasis. Por tanto, es acon-
sejable el consumo de citricos en
la mayoria de pacientes con litia-
sis renal. Siendo mas aconsejable
una pieza de fruta que el zumo
natural de la misma.

5. En lineas generales, ;qué
tipo de dieta deberiamos
seguir para prevenir los calcu-
los renales?

Como ya hemos mencionado,
cambios en la dieta y habitos de
vida pueden conseguir disminuir

el riesgo de formar nuevos calcu-
los renales a la mitad. En lineas
generales las recomendaciones
dietéticas son: aumentar la inges-
ta de agua suficiente para generar
dos litros de orina al dia, disminuir
la ingesta de sal (no solo la sal con
la que condimentamos, también
evitando alimentos ricos en sal),
mantener una aporte de calcio en
la dieta acorde a lo recomendado
segln la edad y sexo del paciente,
y disminuir la ingesta de proteina
animal asi como aumentar el con-
sumo de fruta y legumbres. En
muchos casos sera aconsejable li-
mitar la ingesta de alimentos ricos
en oxalatos como las acelgas, es-
pinacas, remolacha, chocolate, ca-
cahuetes, etc.

6. ;Qué son los oxalatos y qué
papel juegan en la formacién
de los calculos?

El acido oxalico u oxalato esta
presente el algunos alimentos.
Ademas interferir en la absorcion
del calcio en el intestino tiende a
unirse al mismo en la orina dando
lugar al tipo mas frecuente de cal-
culos renales que existen, los de
oxalato calcico. Es por ello, que
como ya se ha mencionado, se

aconseja a los pacientes con litia-
sis renal evitar el consumo de ali-
mentos ricos en este &cido.

8. Los oxalatos suelen unirse
al calcio para formar las pie-
dras. Entonces, debemos res-
tringir la cantidad de calcio y
de lacteos que consumimos?
Se ha demostrado que excepto
en un grupo reducido de pacien-
tes, limitar la ingesta de calcio en
la dieta no solo no es beneficioso
para evitar la formacién de cal-
culos renales sino que ademas
de poner en riesgo la salud ¢sea
de un paciente con litiasis renal,
también puede aumentar el
riesgo de formacion de calculos.
El calcio se une al oxalato a
nivel intestinal evitando la ab-
sorcion del mismo, consiguien-
do disminuir su concentracion
en la orina. Puesto gue, niveles
elevados de oxalato en la orina
pueden constituir un factor de
riesgo para la formacion de li-
tiasis renales, el aporte de calcio
aconsejado para la edad y sexo
de cada paciente puede preve-
nir de la formacion de calculos
de oxalato calcico y mantenien-
do una correcta salud 6sea.

Consulta tus dudas con el doctor en

www.alcer.org o llamando al teléfono 635 672 205

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, en colaboraciéon con Laboratorios Deiters pone
en marcha un consultorio para resolver dudas sobre piedras en el rifién a personas que padecen
esta patologia y a sus familiares.

No te quedes con las dudas, consultanos
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HERBENSURINA®

Objetivo: Rinones limpios

La formula con “rompe-piedras”

Herbensurina es una formulacion a base de Herniaria, planta
conocida como “rompe-piedras” complementada con otras plantas RS
con accion diurética y remineralizante. Puede tomarse en infusion, Ty

en liquido para diluir en agua o en comprimidos.

Mas de 60 afios de experiencia avalan
los buenos resultados de Herbensurina.

HERBENSURINA®

Infusién 20 filtros Concentrado 30 comprimidos
: g para diluir 250 ml CN 166911.7
Tu salud empieza en ti Infusién 40 filtros CN 175329.8

www.labdeiters.com CN 157079.6
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Para mas informacion

Teléfono:
915610 837
E-mail:
informacion@alcer.org

O Q€ rsonas
con Enfermedad Renal Cronlca

34 REVISTA ALCER N°188 REVISTA ALCER N° 188 35



FUNDACION RENAL ALCER

JORNADA DE FORMACION A
TRABAJADOR®@S SOCIALES
ENTIDADES ALCER

Los pasados dias 21y 22 de febrero la Federacion Nacional ALCER
organizé en Madrid la | Jornada de Formacion a trabajador@s
sociales ALCER, donde la/os profesionales de diferentes entidades
ALCER se acercaron hasta la capital para poder estar al tanto de
todo lo relacionado con la ERC y su trabajo diario; la atencion social

En total asistieron 31 trabajadores/as sociales a la jornada de formacion, las entidades AL-
CER representadas en dicha sesion fueron: Alicante, Almeria, Asturias, Badajoz, Barcelona,
Bizkaia, Burgos, Caceres, Cadiz, Castalia, Ciudad Real, Cordoba, Corufia, Cuenca, Giralda,
Granada, llles Balears, Jaén, Las Palmas, Lugo, Madrid, Malaga, Murcia, Navarra, Ourense,
Salamanca, Toledo y Turia.

@ Ana Martin y Sara Mufoz

| programa de forma-
cion continua tiene
como objetivo mejo-
rar la capacitacion de
las/los  trabajadores
sociales en todas las areas claves
de conocimiento que fueron prio-
rizadas por las/los mismas/os en
la encuesta realizada desde
la Empresa Psyma y cuyos re-
sultados se presentaron en la
Asamblea General 2018. La
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sesion formativa fue organiza-
da y dirigida por Jesus Aguilar.

Sesion jueves (21 de febrero)
Se dieron a conocer datos vy
aspectos relacionados con la
Enfermedad Renal Cronica:
numero de personas afecta-
das, ratios por poblacién, sin-
tomas fisicos y emocionales,
consecuencias sociales y labo-
rales, causas y origenes de la
ERC, estudios
e investiga-
ciones, opcio-
nes de trata-
miento, etc.
Participa-
ron como
ponentes:
Jesus Aguilar
(Bioguimico.
MBA. Experto

en ERCAy en formacién de pro-
fesionales), Juan Carlos Julian
(Psicologo, Director General
Federacién Nacional ALCER),
Patricia Garcia (Trabajadora
Social ALCER Badajoz).

Sesion viernes (22 de febrero)
Se habld del numero de pa-
cientes por modalidad, costes
sanitarios y sociales, los re-
Cursos sanitarios y asisten-
ciales publicos y privados vy
de un tema muy importante
para la captacion de fondos
como es el conocer las pres-
taciones sociales y econdmi-
cas, publicas y privadas, a las
que se puede optar como son
las subvenciones o ayudas a
Ongs. Por ultimo se presen-
td Alcer Job una herramien-
ta informatica para elaborar

protocolos de actuacion, esta-
disticas, gestion actividades,
seguimiento y generacion de
informes.

Participaron como ponentes:
Ana Canalejo (Bidloga. MBA.
Master en Salud), Antonio Va-
quero (Ldo. Empresariales.
MBA. Responsable de Progra-
mas y Proyectos Federacion
Nacional ALCER), Sara Mufioz
(Psicologa, especialista en in-
tegracion laboral. Responsa-
ble de Empleo y Formacion en
Federacion Nacional ALCER)
con la colaboracion de Pa-
tricia Sanchez (Trabajadora
Social ALCER Alicante) e Irene
Carrasco (Trabajadora Social
ALCER Giralda) en el apartado
de manejo de herramienta in-
formatica (Alcer Job)
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B - | DO HUMANO

PILARY
FAUSTINO

No hay experiencias malas, siempre hay
que ver lo bueno a través de los malos

momentos

Pilar, Faustino y nuestros hijos Victor de 21 ailos de edad, trasplan-
te de rindén en el afnon 2010, actualmente estudia grado superior

de Administracion de empresas, Raul con 18 aios de edad, tras-
plantado en el afno 2017, que actualmente estudia grado medio de
Informatica.

‘:V‘ na Belén Martin

1.-¢Comoycuandoledetectaron
la enfermedad renal crénica a
sus hijos?

Victor después de varios examenes mé-
dicos, relacionados con su crecimiento,
inicio un tratamiento de hormona del
crecimiento. El continuo control por
parte de los especialistas del Hospital
Clinico de Valencia, determino una dis-
funcion renal con la edad de 8 afos.
Se realiza traslado posterior a Nefrolo-
gla del Hospital de la Fe y después de
6 meses de lista de espera a partir de
agosto del afio 2009, el 1 de febrero del
2010 es trasplantado. Raul ha sido exa-
minado periddicamente por situacion
familiar desde el afio 2014, afio que se
empezo a diagnosticar la enfermedad,
el 11 de noviembre del 2017 se realizé
trasplante.

2.- ;Encontré el apoyo e infor-
macion suficiente al comienzo
de la enfermedad?

El equipo médico nos informa en todo
momento de la situacion de nuestros
hijos, seguimiento de la enfermedad y
pautas a seguir con alimentacion. Nos
informan de la existencia de una aso-
ciacion contra la lucha de las enferme-
dades del rifion ALCER, tenemos que
agradecer al equipo humano de esta
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asociacion el apoyo e informacion de la
enfermedad de nuestros hijos, dietistas,
psicélogo, departamento administrati-
Vo y resto personal.

3.- ¢Cual es la calidad de vida
de sus hijos después de haber
recibido el trasplante?

Nuestros hijos no han necesitado diali-
sis durante su enfermedad, han llevado
una vida normal, con continuos con-
troles médicos, medicacion correspon-
diente y con un control muy riguroso de
la alimentacion. El deterioro fisico pro-
voca un cambio interno que se aprecia
con el avance de la enfermedad.

El trasplante realizado a nuestros hijos
ha mejorado su calidad de vida, ha pro-
vocado una regulacion de sus érganos
internos, destacando un aumento de
la estatura, la alimentacidn no es tan
restrictiva, el cansancio que provoca la
enfermedad desaparece, lo Unico que
deben controlar es la medicacion que
han de tomar por vida, y los controles
meédicos periodicos.

4.- ;Cémoeslarelacion de sus hijos con
el equipo médicoy de enfermeria?

Lo primero es agradecer a todos los
profesionales de nuestro sistema sa-
nitario, médica/o, enfermera/o, sanita-

ria/o......., a todo el personal directo e
indirecto, que con su trabajo y esfuer-
70, mejoran nuestra calidad de vida, en
este caso las de mis dos hijos, sin olvidar
a los familiares de los donantes, que es-
taremos eternamente agradecidos.

La relacién de nuestros hijos con el
equipo médico y enfermeria es estu-
penda, profesionales que se involucran
en la enfermedad del paciente, ayu-
dando, informando en todo momento.
Durante el transcurso de las sucesivas
visitas a distintos centros, mis hijos han
recibido y reciben un trato excelente. Y
a nosotros como padres hemos sen-
tido que eran una segunda familia, ya
que han sido muchos afios de relacion,
todas las enfermeras del Hospital la Fe
han sido muy amables siempre, pero
tengo que destacar a Angela, (enferme-
ra ya jubilada), que fue de gran apoyo
cuando diagnosticaron a nuestro se-
gundo hijo, Radll.

5.- ;Qué consejos daria a madres y
padres que acaban del detectar a
su hija/o una enfermedad renal?
Nuestro consejo, SER FUERTE, ser cons-
ciente que es una enfermedad con mu-
chos avances médicos. Union de la uni-
dad familiar, la pareja debe estar mas
unida que nunca.

Relacionarse de los familiares y ami-
gos mas intimos informando de la
situacion, su apoyo es fundamental.
Contactar con la asociacion ALCER, el
equipo profesional les informa, orien-
ta con todo lo relacionado con esta
enfermedad.

6.- ;Como cree que podria ayudar
a esas familias que estan pasan-
do por su misma situacion?
Informando de nuestra experiencia
de la enfermedad renal de nuestros
dos hijos, dar consejos para posibles
momentos dificiles que surgen en la
unidad familiar, recomendando pau-
tas alimentarias a seguir, después de
nuestros resultados positivos en la
evolucion de la enfermedad de nues-
tros hijos.

No estan SOLOS, hay un equipo médi-
co que lesinformara entodo momen-
to de la evolucion, tienen la oportuni-
dad de contactar con ALCER, a través
de su ayuda descubriran que hay mas
familias con las que compartir esta en-
fermedad, proyectos donde la ayuda
desinteresada de los VOLUNTARIOS y
PROFESIONALES, realizan convivencia
con enfermos renales de distinto gra-
do de la enfermedad.

7.- ¢Cual ha sido la mejor expe-
riencia vivida y la peor?

No hay experiencias malas, siempre
hay que ver lo bueno a través de los
malos momentos. Lo mejor...., es
el momento, el dia a dia, seguimos
avanzando.....

No es facil determinar lo mejor y lo
peor, el esfuerzo en conjunto por par-
te de los miembros de nuestra familia,
el avance en la medicing, los profesio-
nales de nuestro sistema sanitario 'y
la colaboracién desinteresada de los
familiares del donante, sin duda, la
mejor experiencia.

8 (/Qué ha significado para us-
ted como madre la participacion

de sus hijos en el Proyecto Crece
(campamento  socio-educativo
para nifas/os con enfermedad
renal crénica? Y para ellos ;qué le
ha aportado la experiencia?
Como madre, cuando te dicen que
hay un viaje de esas caracteristicas,
piensas: que miedo, no vamos a estar
para darle medicacion, note crees que
fuera del entorno de casa, sin papa y
sin mama fuese a estar bien, pero
nada mas lejos de la realidad, disfrutan
muchisimo, hacen amigos/as, com-
prenden gue no son los Unicos en el
planeta que tienen una enfermedad,
les enserian con talleres lo importante
que es la medicacion, llevar una vida
sana, hacer deporte, y por supuesto
pasarlo bien. No tendremos nunca
forma de agradecer a todos los vo-
luntarios/as (enfermeros/as, médicos,
y demas personal) o que han hecho
por nuestros hijos con estas mini va-
caciones, que todos los afios espera-
ban con impaciendia.

9.- ;Qué aportamos a los pacien-
tes renales las asociaciones como
lo nuestra?

Pues enlos primeros dias del diagnds-
tico de la enfermedad, vas perdido,
buscando informacion, que muchas
veces solo te lleva a liarte mas. Esta-
blecer contacto a asociacion, aporta

ALCER

una esperanza, su colaboracion des-
interesa, orienta en todo lo relaciona-
do con la enfermedad, con apoyo del
equipo de profesionales, nutricionista
(muy importe) asesorando la dieta
adecuada, asienta social, aporta infor-
macion necesaria en la gestion admi-
nistrativa, apoyo psicoldgico necesa-
rio para el ndcleo familiar.
Aprovechamos la oportunidad para
agradecer a todos los miembros
de ALCER TURIA (Valencia), su cola-
boracion y profesionalidad, por su
atencién personal y humana con
nuestra familia.

10.- Y para terminar ;Cuales son
sus proyectos de futuro?

Nuestro futuro es el presente,
ahora en estos momentos, los
proyectos, son muy faciles de de-
finir, que nuestros hijos, con su
esfuerzo, alimentacion, medica-
cion, responsabilidad, recordan-
do siempre que el drgano que
los familiares desinteresadamen-
te DONARON (en momentos tan
dificiles para ellos), deben cuidar
al maximo. A nivel profesional,
terminaran los estudios y en un
futuro no tendran ningun pro-
blema para trabajar y formar una
familia.
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DIRECT

FEDERACION NACIONAL
DE ASOCIACIONES ALCER

C/ Constancia, 35.

28002 Madrid

Tel. 91561 08 37 / Fax 91564 34 99
e-mail: federacion@alcer.org

* Presidente
D. Daniel Gallego Zurro

* Vicepresidente 1°
D. Manuel Arellano Armisen

* Vicepresidente 2°
D. Roberto Oliver Jorda

+ Secretario
D. Alejandro Diaz Goncalvez

* Tesorera
D. Josefa Gomez Ruiz

* Vocales

José Manuel Martin Orgaz
Dolores Guzman Aroca
Clemente Gémez Gémez
Santiago Albaladejo Lépez

ALCER ALAVA

D. Gregorio Martinez Garcia

C/ Arquillos, 9 + 01001 Vitoria

Tel. 945 2318 95 / Fax 94513 39 91
info@alceralava.org

ALCER ALBACETE

D. Antonio Escribano Rozalén
C/ Mayor, 49, 1° drcha

02001 Albacete

Tel. 669 0192 73
alceralbacete@gmail.com

ALCER ALICANTE

D. Roberto Antonio Oliver Jorda

C/ Martin Luther King, 4 - pta. 4-2 - bajo
03010 Alicante

Tels. 965 2514 51 / 601 42 5118

Fax 965 25 53 50
asociacion@alceralicante.org

ALCER ALMERIA

Dna. Marta Moreno

Plaza del Carmen, 8,5° - 2

04003 Almeria

Tel. 950 85 70 00 / Fax 950 25 70 43
info@alceralmeria.org

ALCER ASTURIAS

D. Rogelio Garcia Suarez

Avda. Roma, 4, Oficina 5-6

33011 Oviedo

Tel. 985 25 62 50 / Fax 985 25 62 50
alcerasturias@gmail.com

ALCER AVILA

Dna. Emilia Velasco Garcia de la Losa
Carretera Valladolid 74 » 05004 Avila
Tel. 920 2214 34 / 654 33 37 99
alceravila@alcer.org

ALCER BADAJOZ

D. Melchor Trejo Balsera

C/ Padre Tomas, 2

06011 Badajoz

Tel. 924 23 34 65 / Fax 924 26 04 49
alcerbad@alcerbadajoz.org

Delegaciones:

Villanueva de la Serena

Plaza de Espana 4, 2° Planta
06700 Villanueva de la Serena
Teléfono y fax 924 84 30 38
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ORIO

alcervillanueva@telefonica.net
LLerena

Centro de Participacién Ciudadana
C/ Isabel La Catdlica, 4

06900 Llerena

Teléfono y fax 924 87 20 45
alcerllerena@telefonica.net

ALCER BARCELONA

Dna. Beatriz Silva Franco

C/ Jocs Florals, 159

08014 Barcelona

Tel. 93 331 03 31/ Fax 93 33132 62
asociacion@alcerbarcelona.org

ALCER BIZKKAIA

Dna. Belén Herrera Furones

Plaza Aro, 1 - bajo * 48006 Bilbao

Tel. 94 459 87 50 / Fax 94 459 88 50
alcerbizRaia.bio@gmail.com

ALCER BURGO!

w)
>
=
o
=
o
o
N

C/ Juan de Padilla, 18 - bajo
09006 Burgos

Tel. 947 22 97 O1 / Fax 947 22 97 01
administracion@alcerburgos.org

ALCER CACERES

D. José Antonio Sanchez Lancho
C/ Roche Sur Yone, 9 - bajo, 4
10005 Caceres

Tel. 927 21 03 84 / Fax 927 21 03 84
administracion@alcer-caceres.org

ALCER CADIZ

D. Gregorio Martin Dominguez

C/ Tanguillo n°19 Bajo B

11404 Jerez de la Frontera

Tel. 956 35 56 58 / Movil. 638 77 90 15
Fax 956 25 51 01
alcercadiz@gmail.com

ALCER CANTABRIA

D. Jesus Gémez Gandarillas

Plaza de Rubén Dario, s/n - edificio Feygén
39005 Santander

Tel. 942 27 60 61 / Fax 942 27 23 48
info@alcercantabria.com

ALCER CASTALIA

D. Juan Domenech Galarza

C/ Enmedio, 22 -2°E

12001 Castellon

Tel. 964 22 83 63 / Fax 964 22 83 63
alcer@alcercastalia.org

ALCER CEUTA

Dna. 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

ALCER CIUDAD REAL

D. Pablo Leén Giménez

Avda Pio XII, Edificio Especialidades (SES-
CAM), 3° planta. Apartado de Correos 432
13002 Ciudad Real

Tels. 926 2153 00 / 638 241238
alcerciudadreal@hotmail.com

Delegacion:

Puertollano

Plaza Maria Auxiliadora S/N

13500 Puertollano

Tel. 69115 91 65
alcerciudadreal.puertollano@hotmail.es

ALCER CORDOBA

D. José Maria Reifs Trocoli

Plaza del Santuario de la Fuensanta, 2
14010 Cérdoba

Tel. 957 43 43 85 / Fax 957 43 43 85
alcer@alcercordoba.org

ALCER CORUNA

D. Rafael Rodriguez Martinez

Complejo Hospitalario Universitario A Coruna
(CHUAC) Hotel de Pacientes

C/ As Xubias de Arriba, 84, 4° planta

15006 La Coruna

Tel. 98129 87 59 / Fax 98129 87 59
info@alcercoruna.org

Delegaciones:

Ferrol

Casa Solidaria

C/ Velazquez, 44 6° Planta - 15403 Ferrol
Tel. 88193 72 35 / Fax 88193 42 08
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

ALCER CUENCA

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

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

ALCER EBRO

D. Santiago Albaladejo Lopez

C/ Santa Teresa, 29. 35 50006 Zaragoza
Tel. 976 3590 01/ Fax 976 111218
alcerebro@alcerebro.org

D. Pablo Beca Soto

C/ Luis Montoto, Pje. Nebli-local, 3
Maod. Ay B. 41018 Sevilla

Tels. 95 442 38 85 - 649 43 44 37
Fax 95 4411216
info@alcergiralda.org

ALCER GUIPUZKOA

Dna. Koro Aldaz Iraola

C/ Real Compania Guipuzcuana de Caracas, 12, bajo
20011 Donostia

Tels. 943 46 90 47 - 943 47 36 36

Fax 943 44 4473

alcer@alcergipuzkoa.org

ALCER GRANADA

Dna. Leonor Garcia Munoz

C/ San Julian, 18 - Bajos
Urbanizacién Los Carmenes.
18013 Granada

Tel. 95815 22 13 / Fax 95817 10 06
alcergranadasede@gmail.com

Delegacién:

Baza

C/ Maestro Alonso s/n Edificio Razaloz
1* planta. 18800 Baza (Granada)

Tel. 687 53 53 36

alcergr_@hotmail.es

ALCER GUADALAJARA

D. Alfredo Barrado

Centro Social Municipal

C/ Cifuentes, 26

19003 Guadalajara

Tel. 606 4572 26 / 677 42 53 50
alcerguada@hotmail.com

ALCER HUESCA

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

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

info@alcerhuesca.com

ALCER ILLES BALEARS

Dna. Manuela de la Vega Llompart

Edificio Palmazenter

C/ Ter, 27 - 1° Pta 14. Poligono De Son Fuster
07009 Palma de Mallorca

Tel. 97172 32 43 / Fax 97149 87 78
alcerib@telefonica.net

Delegacioén:

Ibiza

D. José Miguel Likona Saez de Ibarra
Movil 646 96 58 75

E-mail: dljosemi@gmail.com

ALCER JAEN

D. Francisco Alcaraz Martinez

C/ Ubeda, 6, sotano derecha

23008 Jaén

Tel. 953 25 22 44 / Fax 953 25 22 44
Tel. 699 47 67 14 / 625 83 87 41
alcerjaen@alcerjaen.org
presidente@alcerjaen.org

ALCER LEON

D. Angel Carbajo Lozano

C/ Descalzos, 10 Bajo

24003 Ledn

Tel. 987 23 66 40 / Fax 987 23 66 40
alcerleon@gmail.com

Delegacioén:

El Bierzo

Barrio La Placa. Avda Islas Baleares, 77
24400 Ponferrada (Leon)

Tel y fax: 987 4176 75 / Movil 696 97 86 00
E-mail: alcerbierzo@gmail.com

ALCER LUGO

Dna. Maria José Otero Diaz

C/ Infanta Elena, 11

Casa Clara Campoamor, local 5y 7.
27003 Lugo

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

ALCER MADRID

Dna. luminada Martin - Crespo Garcia
C/ Virgen de la Oliva, 67-69

28037 Madrid

Tel. 91754 36 04 / Fax 91 754 02 98
alcermadrid@alcermadrid.org

ALCER MALAGA

Dna. Josefa Gémez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41 - 1° B

29010 Malaga

Tel. 952 64 00 36 / Fax 952 6412 38
info@alcermalaga.org

ALCER MELILLA

Dna. Pilar Pérez Bermudez

C/ Carlos de Arellano, 15 - bajo derecha
52003 Melilla

Tel. 95119 52 72

Fax. 952 68 26 88
pilarperez.bermudez@gmail.com

ALCER MENORCA

Dna. Loli Ametller Pons

C/ Pau Picasso, 38

07702 Mahon

Tels. 626 68 22 61/ 65222 43 39
hola@alcermenorca.com

ADAER MURCIA
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layas. Bussines Center, planta 11, moédulo 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

E-mail: vicentepellicer59@gmail.com

ALCER ONUBA

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 O5 - 670 28 O1 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 / 94125 77 55
Fax 94125 77 66
info@alcerrioja.org

ALCER SALAMANCA

Avda. de ltalia, 8 - 1° - of. 6

37006 Salamanca

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

ALCER

ALCER SEGOVIA
Dna. Elena Torrego Fuentes
Avda del Acueducto, 18

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 Tai6, 90

08769 Castellvi de Rosanes (Barcelona)
Tel. 677 75 26 26
consultas@hipofam.org
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Changing tomorrow
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ENCUENTRO DE CAMPAMENTO INVESTIGACION
PERSONAS CON EN- CRECE 2019, EN ENFERMEDAD
FERMEDAD RENAL. AGUADULCE RENAL
MOLLINA (MALAGA) (ALMERIA)

En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
e | médicas que aporten valor y esperanza a

| 7 pacientes de todo el mundo.

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

A través de este compromiso ofrecemos a los pacientes la esperanza de un futuro mejor y aspiramos a liderar las

TP

areas terapéuticas en las que somos expertos, involucrandonos en aquellas que auin presentan necesidades médicas
no cubiertas. Por medio de la innovacion, sequiremos identificando y desarrollando nuevas formas de mejorar la
salud de los pacientes.

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

\ Jnsuﬂclenclarenalcrnnlc:a com )
Centro de informacién sobre las enfermedades del rifion astellas.es asteﬂas
Todo lo que necesitas saber y de fuentes acreditadas



Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

@
1B,

O mientras espera
su trasplante.

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

Muevas Herrarmsenias de .ﬂ.}'u:jn a la Toma da Decisidin l!_'l:l-T.rl.:ln:r_I.J
che| Tratamiento Sustrtubivg Renal para Padientes ¢ Funibanies

Opciones de Tratamiento
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Adapte el tratamiento a su vida,
no su vida al tratamiento



