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D. Gregorio Martinez Garcia

C/ Arquillos, 9 « 01001 Vitoria

Tel. 945 2318 95 / Fax 945 13 39 91
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D. Antonio Escribano Rozelen
C/ Mayor, 49, 1° drcha

02002 Albacete

Tel. 669 0192 73
alceralbacete@gmail.com

D. Roberto Antonio Oliver Jorda
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Plaza del Carmen, 8,5° - 2
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info@alceralmeria.org
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Dna. Beatriz Silva Franco

C/ Jocs Florals, 159
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Tel. 93 331 03 31/ Fax 93 3313262
asociacion@alcerbarcelona.org

Dna. Belén Herrera Furones

Plaza Aro, 1 - bajo * 48006 Bilbao

Tel. 94 459 87 50 / Fax 94 459 88 50
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C/ Juan de Padilla, 18 - bajo
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D. José Antonio Sanchez Lancho
C/ Roche Sur Yone, 9 - bajo, 4
10005 Caceres

Tel. 927 21 03 84 / Fax 927 2103 84
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39005 Santander

Tel. 942 27 60 61 / Fax 942 27 23 48
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alcer@alcercastalia.org
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C/ Antioco, 12 - local, 1°

51001 Ceuta
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Fax 956 51 51 83
alcerceuta@hotmail.com

D. Pablo Leén Giménez

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

Tels. 926 2175 32-638 241 238/ Fax 926 21 53 00
alcerciudadreal@hotmail.com

Delegacidnes:

Alcazar de San Juan

Plaza Espafa, S/N
Despacho EI-EI3

13600 Alcazar de San Juan
Tel. 681 255 288
alcercr.alcazar@hotmail.com

Puertollano

Plaza Maria Auxiliadora S/N

13500 Puertollano

Tel. 691159 165
alcerciudadreal.puertollano@hotmail.es

D. José Maria Reifs Trocoli

Plaza del Santuario de la Fuensanta, 2
14010 Cordoba

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

D. Rafael Rodriguez Martinez

Complejo Hospitalario Universitario A Corufa
(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, 3° oficina 4
15705 -Santiago de Compostela

Tel. 670 34 39 49 / 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

D. Pablo Beca Soto

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

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

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

Dna. Leonor Garcia Munoz

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

Tel. 958152213 / 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 4253 50
alcerguada@hotmail.com

ALCER HUESCA

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

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. 9717232 43 / Fax 971 49 87 78
alcerib@telefonica.net

ALCER JAEN

D. Francisco Alcaraz Martinez

C/ Ubeda, 6, sotano derecha
23008 Jaén

Tel. 953 252244 / Fax 953 252244
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 Leodn

Tel. 987 236640 / Fax 987 236640
alcerleon@gmail.com

Delegacioén:

El Bierzo

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

Tel y fax: 987 417675/ Movil 696 978 600
E-mail: alcerbierzo@gmail.com
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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. lluminada Martin - Crespo Garcia
C/ Virgen de la Oliva, 67-69

28037 Madrid

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

ALCER MALAGA

Dnia. Josefa Gémez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41-1° B

29010 Malaga

Tel. 952 64 00 36 / Fax 952 64 12 38
info@alcermalaga.org

ALCER MELILLA

Dna. Pilar Pérez Bermudez

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

Tel. 95119 52 72

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

ALCER MENORCA

Dna. Loli Ametller Pons

C/ Pau Picasso, 38

07702 Mahon

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

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
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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
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Fax 959 80 54 41
asociacionalcer@outlooR.es

ALCER ORENSE
Dfa. M* Teresa Pereira Gonzalez_
C/ Rua Recadero Paz, 1 CIS AIXINA

alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA

D. Jesus Garcia Hernandez

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

alcerpalencia@alcer.org

ALCER LAS PALMAS

D. Alejandro Diaz Gongalvez

C/ Domingo Rivero, 7

35004 Las Palmas de Gran Canarias
Tel. 928 23 08 98

Fax 928 24 79 63

ALCER PONTEVEDRA

D. Eugenio Sanchez Lucas

Avenida Lépez Ballesteros, 7 - Local 3
36600 Villagarcia de Arosa (Pontevedra)
Tels. 610 076 233 * 693 714 005
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 Italia, 8 - 1° - of. 6

37006 Salamanca

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

ALCER SEGOVIA

Dna. Elena Torrego Fuentes

CAAV Avda Fernandez Ladreda, 28 entreplanta
40002 Segovia

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

C/ Augusto, 20 - despacho 3
43003 Tarragona

Tel. 977 2416 00
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. Vicente Ortiz Hernandez

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

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

info@ashua.es

HIPOFAM (Entidad adherida)

D. Antonio Cabrera Cantero

C/ Avenida del Taio, 90

08769 Castellvi de Rosanes (Barcelona)
Tel. 677 752 626
consultas@hipofam.org
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n estos ultimos dias
del ano es obligado
hacer balance de los
objetivos gque nos
propusimos cuando
lo iniciamos. Hemos
consolidado el CLUB DE OCIO DE
ALCER con el programa de Litoral
y Costas del IMSERSO vy el éxito
de la excursion a Atenas, con 59
participantes, asi como el Servicio
de Piso Asistido para pacientes que
tengan que desplazarse a Madrid
para someterse a un trasplante o
a revision meédica. También hemos
realizado el Campamento CRECE
en la Ciudad de Elche (Alicante),
el Encuentro de Jovenes en
Valdepenas, volviendo a Ciudad
Real donde se inicid esta andadura
hace 10 anos, y la reunion de los
profesionales de Trabajo Social de
nuestras entidades que celebramos
en Madrid en el mes de febrero.

En el ambito reivindicativo, también
durante el ano 2017 hemos tenido
actuaciones importantes. Hemos
conseguido gue casi el 100% de

las personas con enfermedad renal
en hemodialisis hayan podido
desplazarse de vacaciones al lugar

y en las fechas elegidas por ellos,
solamente un caso de una persona
gue queria disfrutar con su familia

en Lleida tuvo que renunciar a ello
debido a que el Hospital Arnau

de Villanova de esa localidad

y las autoridades sanitarias se
desentendieron de los derechos de
esta persona. Durante este ano se ha
aprobado y presentado publicamente
en Castilla Ledn el documento:
“Proceso Asistencial Integrado

6 REVISTA ALCER N2 183

para las personas con Enfermedad
Renal Cronica”, equivalente a

|a Estrategia de Abordaje de la
Enfermedad Renal Crénica, y que

ha contado con la participacion de

la Federacion Castellano Leonesa

de ALCER Yy el asesoramiento de la
Federacion Nacional. También hemos
presentado al Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, asi
como a diferentes Comunidades
Auténomas el Plan de Prevencion
Primaria de la Poliquistosis Renal
Autosomica Dominante (PORAD),
dirigido especialmente a las personas
afectadas en edad reproductiva, y
para finalizar, resenar la aprobacion
de las Proposiciones No de Ley en
defensa de los derechos sociales

y laborales de los donantes en

vida presentada por el Grupo
Parlamentario Socialista en el
Parlamento y por el Grupo Popular en
el Senado, donde nuestra Federacion
ha tenido un papel determinante.

Es importante destacar también
nuestra participacion en los Informes
de [Posicionamiento Terapeutico

(IPT), sobre farmacos para tratamiento
de afecciones renales, que la Agencia
Espanola del Medicamento y
Productos Sanitarios (AEMPS) emite
sobre |los farmacos nuevos antes de
ser aprobada su financiacién por el
Sistema Nacional de Salud.

Pero la vida continlia y tenemos gue
ir marcandonos nuevos objetivos

de cara al nuevo 2018. Para este
nuevo ano los esfuerzos de todos
nosotros, Junta Directiva, técnicos y
la colaboracion imprescindible de las
entidades ALCER estaran centrados
de forma prioritaria en:

EDITORIAL

» La celebracion de unas jornadas
formativas sobre discapacidad
y trasplante renal dirigido a los/as
Trabajadores/as Sociales de las
entidades ALCER.

* Puesta en marcha de un Centro
de Orientacion Laboral, telematico,
dirigido a profesionales de ALCERy
sanitarios.

» Diseno de un Plan de Formacion
continua dirigido a responsables y
técnicos de las entidades ALCER.

+ Defensa de los derechos de
las personas con enfermedad
renal cronica trasplantados, en la
modificacion de la Ley que reqgula
los baremos de la discapacidad, con
el de adaptarla a la CIF 2001

» Puesta en marcha de un Plan de
Voluntariado de ALCER, donde el
principal exponente sera el
[Programa Paciente Mentor de
la Federacion Nacional ALCER
y que en las paginas de esta
revista, su responsable nos detalla
exhaustivamente.

Todo ello sin abandonar nuestras
actividades habituales (Campamento
CRECE (Murcia), Encuentro de
Jovenes (Pamplona), la celebracion
institucional del Dia Mundial del
Rinon, Dia Nacional del Donante y
los nuevos a los que este ano nos
sumaremos: Dia Mundial del Cancer
Renal, Dia Mundial de Ia Poliquistosis
Renal Autosémica Dominante
(POQRAD) y Dia Internacional del
Sindrome Hemolitico Urémico
Altipico (SHUA).

Jesys A. Molinuevo
PRESIDENTE FEDERACION NACIONAL ALCER



El dolor se presenta con mayor frecuencia en pacientes con enfer-
medad renal cronica que en la poblacion general, tanto en sus esta-
dos iniciales como en los avanzados

| dolor se presenta con
mayor frecuencia en pa-
cientes con enfermedad
renal cronica que en la
poblacion general, tanto
en sus estados iniciales como en los
avanzados. Es uno de los sintomas
mas comunes y afecta a mas del
58% de los pacientes con enferme-
dad renal cronica, siendo moderado
0 severo en el 49%. Se ha reportado
que hasta el 82% de los pacientes
sometidos a didlisis sufren de dolor
cronico. En comparacion con los
pacientes sin dolor, los pacientes en
didlisis con dolor son tres veces mas
propensos a considerar retirarse de
la didlisis, lo que puede ser reflejo
de una disminucién en la calidad de

vida. Un estudio ha demostrado que el
11,3% de los pacientes con dolor redujo al
menos una sesion de didlisis. La eviden-
Cia sugiere que el tratamiento adecuado
del dolor dara como resultado una mejor
la calidad de vida (menor tasa de depre-
sion, insomnio, irritabilidad, etc.) y mayor
adherencia al tratamiento de dialisis.

Este dolor puede ser secundario a

la propia patologia renal o derivar de
otros factores, la importancia de este
tema radica en el grado de incapaci-
dad gue puede llegar a produciry las
serias consecuencias que tiene tanto
en las esferas psicolégica 'y emocio-
nal, como en la calidad de vida del
paciente y en su actividad diaria.
[Para empezar, es importante enten-

der el concepto de dolor y la diferen-
cia entre el dolor agudo y crénico:

La Asociacion Internacional para

el Estudio del Dolor (IASP, por sus
siglas en inglés) define el dolor como
una experiencia desagradable que se
asocia a un dano real o potencial de
los tejidos del organismo, y gue tiene
componentes sensitivos, emociona-
les, cognitivos y sociales asociados.

El dolor agudo es aquel que se
presenta en respuesta a una lesion
0 estimulo, aparece como un signo
de alarma que produce el cuerpo
para protegerse de ese estimulo. Es
una reaccion normal del organismo
y su intensidad se relaciona con la
de la estimulacion nociva. Suele ser
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autolimitado, desaparece en cuanto
se acaba la lesion. Normalmente no
deberia prolongarse por mas de 3-6
meses.

El dolor crénico es una respuesta
desproporcionada con relaciéon a

la lesion inicial, y que se mantiene
aun cuando ésta ha desaparecido.
Actualmente se considera como
una enfermedad, ya que no cumple
ninguna funcion de proteccion para
el organismo. Su duracion suele ser
mayor a seis meses.

Cabe también destacar la diferencia
entre el dolor nociceptivo, que es el
dolor ya descrito, que padecemos
con un dano musculoesqguelético o
visceral; y el dolor neuropatico

Dolor neuropatico: segun la IASP, es
una afecciéon neuroldgica que apare-
ce como consecuencia de alteracio-
nes del sistema nervioso, tanto peri-
férico (dolor neuropatico periférico)
como central (dolor neuropatico cen-
tral). Se debe a un mal funcionamien-
to de las vias nerviosas, y no siem-
pre es por un dano actual, ni tiene
funcion de aviso. Ademas, presenta
unas caracteristicas especiales, como
gue recorre el territorio del nervio
afectado, y presenta caracteristicas
como guemazon, hormigueo, corrien-
te eléctrica, acorchamiento, etc.

El dolor neuropatico en los pacien-
tes renales aparece en su mayoria
secundario a alguna otra enfermedad
cronica como la diabetes, y en un
pegueno porcentaje es atribuible a la
neuropatia urémica (altos niveles de
acido urico).

El sindrome del tunel carpiano apa-
rece en un cuarto de los pacientes
en didlisis, y esta relacionado con el
tiempo de didlisis. El nervio mediano
se comprime a su paso por el tunel
de carpo (en la muneca) generalmen-
te por el edema o hinchazon en las
manos y el aumento de la presion
venosa (por la misma compresion de
las venas).

Dolor Intradidlisis

» Acceso via venosa: mas comun en
pacientes con fistula arterio-venosa
de menos de un ano,y mas en la
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braqui-basilica. En casi el 50% es por
una lesion estructural gue se solucio-
na con intervencion como revascula-
rizacion. Como tratamiento se puede
usar anestésico topico o cloretilo en
aerosol.

» Dolor de cabeza: es un sindrome
gue tiene que tener los siguientes
criterios: al menos tres ataques
agudos durante la dialisis, que dure al
menos la mitad de la didlisis, que se
resuelven en 72 horas o tras tras-
plante renal.

+ Calambres musculares: contrac-
ciones musculares involuntarias,
probablemente de origen neurol6-
gico, que usualmente involucran las
extremidades inferiores, pero tam-
bién pueden afectar el abdomen, los
brazos y las manos. Contribuyen al
abandono del tratamiento temprano.
En algunos estudios se ha visto que
la vitamina C y E pueden disminuir
los calambres intradialisis, pero estas
deben estar pautadas siempre por el
medico tratante, para prevenir sobre
o infradosificaciones.

El dolor mas frecuente en los pacien-
tes con patologia renal cronica es

el musculoesquelético, que parece
estar relacionado con la hiperurice-
mia (aumento del &cido urico en la
sangre) y los niveles elevados de
calcio y fosfato. También se ha visto
que las patologias degenerativas de
la columna lumbar se asocian a un
mayor numero de pacientes renales
con dolor musculoesquelético. Otras

posibles causas de dolor en estos
pacientes son los ataques de gota, la
patologia 0sea secundaria a la enfer-
medad renal y el dolor por isquemia
de los huesos (falta de riego sangui-
neo que causa la muerte de algunas
de las células en los huesos, y que
produce dolor).

La mayoria de los medicamentos
que se usan para el manejo del dolor
tienen metabolismo renal o bien se
eliminan a traves del rindn, por esto
es muy importante que los pacientes
con enfermedad renal crénica no
acudan a la autoprescripcion como
metodo para paliar su dolor. En todo
Ccaso deben siempre consultar con
su medico tratante o un especialista
en el tratamiento del dolor antes

de hacer uso de cualquier farmaco
analgeésico.

Los farmacos gue se ven afectados
por el deterioro de la funcion renal
pueden acumularse en el organismo
causando efectos nocivos para el
paciente, empeorando su estado,
por lo cual es importante que sean
prescritos por un especialista y que
el paciente tenga un seguimiento
minucioso, sobre todo en las fases
iniciales de su uso. Ademas, hay me-
dicamentos diferentes para el dolor
neuropatico y el nociceptivo, y solo el
medico especialista tiene la capaci-
dad de elegir el mas apropiado y de
hacer las combinaciones precisas en
caso de gue haga falta. Los medica-
mentos que se ven afectados en la
patologia renal son los siguientes:



- Los opiaceos se metabolizan en el
higado y muchos de ellos se eliminan
a través del rindn, por lo que pueden
acumularse en el organismo y causar
dano al paciente. El tramadol, por
ejemplo, necesitaria un ajuste de
dosis y del nuUmero de veces gue se
toma en el dia. A pesar de esto siguen
siendo los analgésicos mas recomen-
dados, ya gue se pueden usar a largo
plazo y tienen menos efectos adver-
s0s que los antiinflamatorios.

Los antiinflamatorios, como el ibupro-
feno, dexRetoprofeno, Retorolaco, na-
proxeno, entre otros, son nefrotdxicos
directos (tienen la capacidad de danar
el rindén), todos ellos; Incluso los mas
novedosos (COX-2), de tipo etoricoxib
0 celecoxib tienen el mismo potencial
de causar dano renal.

Ademas, aumentan el riesgo de san-
grado. Por esto s6lo deben usarse por
periodos cortos de tiempo.

El paracetamol no requiere ajuste de
dosis en la enfermedad renal.

Los farmacos mas especificos para el
dolor neuropatico, tales como algunos
antidepresivos (amitriptiling, venlafaxi-
na, etc.) o la pregabalina o gabapenting,
también requieren un ajuste de dosis
y del intervalo de tomas en el dig, y
deben ser monitorizados de forma es-
trecha al menos durante las primeras
semanas de uso, para poder detectar
cualquier efecto secundario y minimi-
zar los riesgos.

L.os medicamentos topicos (para uso
en la piel), de tipo capsaicina o anesté-
sicos locales, tienen menor potencial
de dano, no obstante, deben usarse
bajo supervision médica.

Aparte de los analgésicos existen
otras opciones de tratamiento, que van
desde las menos invasivas, como el
TENS (estimulacion eléctrica transcu-
tanea) y la iontoforesis (uso de cargas
eléctricas para promover la absorcion
de medicamentos en la piel), hasta las
técnicas intervencionistas, gue estan
contempladas en el algoritmo de la
Organizacion Mundial de la Salud
(OMS). Anexo 1.

Escalon 3

Escalén 2

* Opioide débil

» + AINES y/o
paracetamol

* + Coadyuvantes

* Opioide potente
* +AINES y/o
paracetamol
+ Coadyuvantes

Estas técnicas son procedimientos
menores y POCO iNVasivos, y 10s mas
frecuentes consisten en el bloqueo de
nervios especificos o de partes blan-
das musculoesqueléticas (musculos,
tendones, etc), se realizan con ayuda
ecografica o de rayos X para localizar la
zona a tratar, y a través de una sonda
se accede al sitio y se infiltran corticoi-
des o se realiza radiofrecuencia.

Son procedimientos cortos que se
realizan de forma ambulante y sélo
reguieren anestesia local o una se-
dacion ligera. Al intervenir la zona de
origen del dolor producen una mejoria
rapida y si estan bien indicados, una
efectividad bastante alta. Todas estas
caracteristicas hacen gue estos trata-
mientos sean una alternativa segura,
rapida y eficaz para los pacientes
renales cronicos. Cuando se realizan
con los debidos estandares de calidad
y en manos expertas suelen ser muy
seguras, ademas tienen la ventaja de
evitar el uso de medicacion por via
sistémica.

Cada vez hay mas Unidades es-
pecializadas en el Tratamiento del
Dolor, aungue muchos pacientes
desconocen aun su existencia o las
asocian Unicamente al tratamiento de
pacientes oncoldgicos, pero no hay
nada mas lejos de esa realidad. Al
convertirse el Dolor Cronico en una
enfermedad por si mismo, es muy
importante que se empiece a tratar
como tal, y dicho tratamiento debe ser

llevado por meédicos y personal de la
salud especializados en el tema.
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JORNADAS NACIONALES DE PERSONAS

CON ENFERMEDADES RENALES

@ Natalia Santamarina y Roberto Ortiz

LLa Federacion Nacional De Asocia-
ciones ALCER celebrd en el Auditorio
de CaixaForum de Madrid las 30
Jornadas Nacionales de Personas
con Enfermedades Renales. En esta
edicion, los ponentes han apostado
por la medicina personalizada, han
abordado la relacion entre la enferme-
dad renal y diversas enfermedades
como la diabetes vy la hipertension;
|os nuevos avances en investigacion
y las nuevas propuestas en nutricion;
asi como la puesta en marcha del
Programa Paciente Mentor. El objeti-
vo de estas Jornadas es recoger las
diferentes facetas de la enfermedad
renal desde el aspecto clinico hasta
como la enfermedad afecta a nuestra
calidad de vida. Al mismo tiempo,
gueremos mostrar que estamos ha-
ciendo desde la Federacion en defen-
sa de los intereses de las personas
con enfermedad renal crénica”. Las
Jornadas, a las que asistieron alrede-
dor de 300 personas, fueron inaugu-
radas por la doctora Beatriz Domin-
guez-Gil, Directora de la Organizacion
Nacional de Trasplantes (ONT), quien
reconocid que Espana tiene el mejor
sistema de trasplantes del mundo

Yy que “nos hemos convertido en un
ejemplo para multitud de paises”.
“Nuestro éxito”, admitio la doctora,
“muestra la punta del iceberg de
nuestro estado de bienestar y de la
excelencia de nuestro Sistema Nacio-
nal de Salud”. Por otro lado, la doctora
Dominguez-Gil, subrayo la impor-
tancia de la donacion en asistolia o

a "corazon parado”, donacion que ha
contribuido de manera muy impor-
tante a aumentar las probabilidades
de trasplante y muy particularmente,
el trasplante renal. [Por otro lado, el
doctor Robles, Jefe de la Unidad de
Hipertension Arterial del Complejo
Universitario Infanta Cristina de Bada-
joz, habld sobre Ia hipertension y las
medidas a llevar a cabo para contro-
larla. Sobre este aspecto, el doctor
Martinez destaco que la diabetes "es
la causa mas frecuente de insuficien-
cia renal avanzada, una enfermedad
que en algun momento va a requerir
el tratamiento renal sustitutivo”.
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Mesa inaugural

Los técnicos de ALCER aprove-
charon las Jornadas para presentar
las nuevas iniciativas de la entidad,
con especial mencion a la puesta

en marcha del Programa [Paciente
Mentor, un servicio donde pacientes
renales experimentados formaran

a aquellos gue estan a punto de
recibir tratamiento de hemodialisis.
Los pacientes mas experimentados
que se encuentren en cualquiera de
|las opciones de tratamiento renal
sustitutivo con una larga trayectoria
y formados en habilidades comuni-
cativas y gestion emocional seran los
encargados de dar voz al programa
de Paciente Mentor. Sobre las Ulti-
mas investigaciones en cancer renal,
la ciencia apuesta por una nueva
forma de hacer medicina llamada
medicina personalizada, para asi con-
tribuir a aumentar la supervivencia

de aquellas personas que han sido
diagnosticadas de cancer.

Asi lo explicd |la doctora Mar Marti-
nez, del Grupo de Angiogénesis del
Instituto Catalan de Oncologia. "Se
realizan en modelos animales”, aclard
la doctora, “a los que implantamos un
pequeno fragmento extraido quirdrgi-
camente del tumor renal del paciente.

De esta forma, el cancer sequird
creciendo en los animales conser-
vando las propiedades del tumor
del paciente. En esta misma linega, el
doctor Alberto Ortiz, Jefe del Servicio
de Nefrologia de la Fundacion Jimé-
nez Diaz de Madrid, dio a conocer
las Ultimas investigaciones sobre el

rindn bidnico; y el doctor Fernando
Caravaca, Nefrélogo del Hospital 12
de Octubre de Madrid, expuso las
novedades sobre investigacion en
en glomerulonefritis. Las Jornadas
finalizaron con sendas charlas sobre
"Cuidados y recomendaciones en la
enfermedad renal”. Montse Martinez,
Doctora y profesora asociada en el
grado de Nutricion Humana y Dieté-
tica de la Universidad de Zaragoza,
mostro los ultimos avances en las
recomendaciones dietéticas en la
enfermedad renal cronica; y el doctor
Federic Oppenheimer, Jefe de Nefro-
logia del Hospital Clinic de Barcelong,
habld de la donacion en vida y de los
cuidados en el paciente y el receptor.

Dr. Roberto Robles




INSIGNIA DE ORO

La entrega de la insignia de oro es
una condecoracion que realiza la
Federacion Nacional de Asociacio-
nes ALCER gue reconocieron la labor
de las figuras representativas por su
trayectoria en el movimiento asociati-
vo ALCER. En 2017 recayo en:

D. Joseé Soto Cobos de ALCER Ciralda
y D.José Manuel Crespo Cuadra de
ALCER Jaén.

JORMADA
PER
ENFERM

D. José Soto )
OTROS RECONOCIMIENTOS

A ALCER Ciudad Real por la organi-
zacion del X Encuentro de Jovenes
Valdepenas 2017.

A ALCER Alicante por la organizacion
del Campamento CRECE 2017.

Entrega placa Campamento Crece

JOFEMADAS b
PEREON

Mesa Cuidado ERC

PREMIOS DE LA FRAE
Como todos los anos, aprovechando
El marco de las Jornadas Nacionales,
Alcer realizo la entrega de los Xl Pre-
mios de la Fundacion Renal Alcer
Espana (FRAE). Esta edicion, los galar-
donados han sido:

Categoria Trasplante 2017:

Al equipo de comunicacion de la ONT
Por su labor de promocion y difusion
de la donacién de organos.

A la coordinacion autonémica de Tras-
plantes de la Comunidad Valenciana.
[Por sus éxitos alcanzados en los ulti-
MOosS anos.

Categoria Reconocimiento Social 2017
A Dna. Natividad Conde Herrero, a
titulo postumo. En reconocimiento a su
trabajo, dedicacion y carino para mejo-
rar la calidad de vida de las personas
con enfermedad renal.

Categoria Prevencion de la enferme-
dad renal crénica y dialisis 2017

Al equipo de investigacion del Hospital
General Universitario Gregorio Mara-
non Por sus investigaciones en el fra-
caso renal agudo y el descubrimiento
de la molécula cilastatina.

Entrega insignia a titulo postumo a
Natividad Conde
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JORNADAS NACIONALES DE PERSONAS
CON ENFERMEDADES RENALES

[Ponencias, organizacién y contenidos valorados de O a 5 puntos
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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:

ff acze SSONT . @sET
Helralogas R et Y it

,agtc!l_ag




EMPLEO

(» SaraMurioz

CARRERA HAGIA EL INICIO
DE LA VIDA LABORAL

INnetCampus es una accion conjunta
de Fundacion ONCE, como coordi-
nadora del proyecto, en colaboracion
con la Escuela Superior Artesis-Plan-
tijn (Amberes, Bélgica), la Facultad de
Derecho de la Universidad de Lisboa
(Portugal) y la Universidad de Grana-
da (Espana).

Esta desarrollado y financiado dentro
del programa europeo ERASMUS +,
tiene como objetivo que los jove-
nes con discapacidad (estudiantes
belgas, portugueses y espanoles )
gue estudian en las etapas previas a
|a educacion superior, puedan tener
un primer contacto con el mundo
universitario, a la vez que disfrutan de
una primera experiencia de movilidad
internacional garantizando su carac-
ter inclusivo.
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En el ano 2017, Lucas Juez (16 anos),
socio de Alcer, y participante desde
hace 4 anos en el Proyecto CRECE
fue seleccionado como estudiante

para el Proyecto Inclusivo Europeo

“INnet Campus”, hoy nos cuenta su
experiencia.

En el mes de abril recibimos informa-
cion de la Convocatoria a través de
Federacion Nacional ALCER, deci-
dimos cumplimentar la solicitud y
probar suerte, hasta el mes de junio
no obtuve respuesta:

jHabia sido seleccionado para el
Campus de Amberes y debia prepa-
rar las maletas para partir el dia 27
de agosto hacia Bélgica, estaba muy
ilusionadoj

Nos reunimos en la terminal 2 del
aeropuerto de Barajas, los cinco
participantes, tres chicos y dos chicas
de edades comprendidas entre 16

y 18 anos con Caridad, la monitora
gaditana que nos guiaba con su gra-
Cioso acento, después de hacer los
procedimientos habituales, de factu-
rar las maletas y pasar los controles,
COMIMOS Yy conversamos mientras
esperabamos al avién, ya gue éste
venia con retraso.

Al llegar a Bruselas cogimos un tren
gue nos llevo a la bonita estacion de
Amberes. Al salir de la estacion nos
presentamos todos los participantes
de los diversos paises. De ahi fuimos
hasta el hostal. Nos desplazamos a
pie, porque segun nos dijeron Am-



beres estaba lleno de obras. Cuando
llegamos, sobre las nueve, cenamos
“french fries” hora razonable para
NOsOLros, pero muy tarde para los
belgas, ya que suelen cenar a las
18:30, mas o menos. Tras la cena,
teniamos tiempo libre. Podiamos
quedarnos charlando el tiempo que
quisiéramos, con tal de que estu-
viéramos puntuales a las 8:00 en el
punto de queda al dia siguiente.

El segundo dia, empezamos el pro-
grama de actividades formativas. Nos
dieron la bienvenida e hicimos un
“quiz” con preguntas sobre Amberes.
Fuimos a comer vy, por la tarde, nos
dieron una charla sobre seguridad

y privacidad en Internet. Al final del
dia, igual que las demas noches, nos
dieron varias opciones de ocio que
podiamos hacer: quedarnos a dormir,
estar con los amigos, ir al pub, etc.

En los dias sucesivos llevamos a
cabo muchas actividades; un taller
de periodismo, con teoria y practicas,
camaras, entrevistas y otras activi-
dades muy interesantes. Ademas,
hicimos una actividad de terapia
ocupacional, donde nos hicieron
reflexionar sobre lo que nos importa
Yy NOS ensenaron cOmMo, si se buscan
soluciones, se puede conseguir lo
que quieres y, sobre todo, si se hace
en equipo. Para demostrarlo, nos
puUSIMOS a cocinar en grupos, pero
con ciertas limitaciones... Por ejemplo,
solo podiamos utilizar una mano y
teniamos que ayudarnos entre no-
Sotros para poder cocinar los platos
qgue, finalmente, Nnos comimos.

El jueves nos dieron la opcion de ir

a un examen de dibujo o una charla
sobre “superdiversidad” e integracion.
LLa eleccion estaba cantada. Los que
elegimos la charla fuimos al edificio
Atlas. Nos enteramos de que Ambe-
res es la ciudad con mas diversidad
de nacionalidades, contando con
unas 179, fue muy interesante y des-
pués hicimos un debate.

El uno de septiembre, nuestro ultimo
dia en Bélgica, hicimos una activi-
dad para descubrirnos a nosotros
mismos y un taller de “marketing”.

[Practicamos el badminton y el “goal-
ball” (un juego en el que se enfren-
tan dos equipos de tres y se juega
con una pelota con cascabeles. Los
"videntes” teniamos que taparnos los
0j0s), hicimos una excursion en barco
por el rio Escalda, subimos a la cima
donde se encuentra el “Museum aan
de Stroom” para admirar las vistas de
Amberes desde las alturas, pudimos
comprar la mejor comida tipica de
Bélgica, jel chocolate!

La ultima noche fuimos a un concier-
to y “echamos unos bailes” a modo
de despedida.

[Para terminar, tengo que agradecer a
los organizadores y monitores, todos
ellos muy majos y divertidos, que

se han preocupado por NOsotros en
todo momento. Junto a ellos y mis
companeros/as he podido aprender
a convivir y conocer gente con otras
discapacidades. Por ejemplo la disca-
pacidad visual y la auditiva.

LLa experiencia supero, sin duda, mis
expectativas y estoy esperando a ver
si el proximo verano puedo repetir.
iMuchas gracias por esta oportunidad!

i uuniumllllIH —

il
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Ricard Rubio Vives (El Masnou, Barcelona, 21 de octubre
de 1990), mas conocido como Ricky Rubio, es un jugador
espanol de baloncesto que pertenece a los Utah Jazz de la
NBA. Tiene una estatura de 193 centimetros, sin embargo
destaca por su envergadura de 207 cm, gue le permite
realizar muy buena defensa con frecuentes robos de
balén. Es considerado un gran jugador de equipo, sobre
todo por su habilidad para repartir asistencias y facilitar
gue otros companeros encesten. RicRy Rubio se convirtio
en el Unico jugador en ganarlo todo en Europa al ganar
Euroliga, FIBA Eurocup, ULEB Cup, Liga ACB, Copa del
Rey y Supercopa ACB con tan solo 20 anos.

Entrevista

1. éCoémo fueron sus primeros pasos en el mundo de la
canasta?

Recuerdo mi padre siendo entrenador del Mataro y ya
siendo muy pegueno, pasar las tardes de sabado alli.
También mi hermano jugando en El Masnou y yo yendo a
ver entrenar, entonces tenia “mono” y a los 4 anos le pedi
a mi madre de apuntarme a la escuela de basquet de El
Masnou.

2. ¢Qué significa para usted la figura de Aito Garcia Rene-
ses?

Ha sido una figura muy importante en los que fueron mis
primeros pasos como profesional. Me ensend muchisimo,
y no solo en la cancha, si no también fuera de ella.

@ Roberto Ortiz

3. ¢Qué recuerdo guarda de su paso por la ACB?
Muy buenos recuerdos, con grandes duelos contra bases
de un gran nivel.

4. iCuales son las principales diferencias entre el balon-
cesto americano y el europeo?

La velocidad, la fuerza fisica y la intensidad en que se
juega.

5. ¢Cémo es su vida en Utah?
Muy tranquila. Es una ciudad preciosa entre montanas y
con mucho sol. Estoy muy feliz.
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“Soy una persona gque intenta estar siempre al lado de accio-
Nnes solidarias y sobre todo al lado de los ninos. Tengo el com-
Promiso personal de poder aportar mi grano de arena cada
vez gue se me brinda la oportunidad.”

6. ¢Qué espera de esta temporada tanto a nivel personal como
colectivamente?

Una gran ano. Estoy en un momento personal muy bueno,
donde llego con mucha madurez a un equipo gue va muy

bien a mi estilo de jugar. A nivel colectivo, esperemos ser muy
consistentes con nuestra defensa que Nos ayude a llegar a los
playoffs.

7. éSe ve preparado para abanderar la nueva era de la seleccién
espanola de baloncesto?

[Por suerte, hay muchos jugadores que pueden ayudar que las
ausencias de jugadores como Felipe 0 Navarro no se noten
tanto.

8. sCual cree que sera la clave para encarar con garantias este
cambio generacional?

Seguir con la misma filosofia de pasarlo bien y jugar con la
misma garra y ganas que se lleva haciendo desde hace mucho
tiempo.

9. sQué opinién le merece la donacion de 6rganos?

Cualquier accién gue tenga relacion con salvar vidas o mejorar
la calidad de vida de personas que lo necesiten es de gran
importancia y merece un gran respeto.

10. sConoce la enfermedad renal crénica?

No he tenido contacto directo con este tipo de enfermedad
aungue sé que se trata de la pérdida gradual de la funcion de
los rinones en la que éstos dejan de filtrar la sangre tal y como
deberian.

11. §Qué opinién le merece la labor que realizamos las entidades
sin animo de lucro?

Actualmente estoy trabajando en el lanzamiento de mi propia
fundacion y cualquier organizacion gue tenga por mision la
realizacion de actividades por el beneficio de terceras personas
0 de un grupo en general merece todos los respetos. Me siento
afortunado de poder crear una organizacién sin animo de lucro
con el Unico fin de poder contribuir en grupos de personas que
lo necesiten, sobretodo en ninos, puesto gue son nuestro futuro.

12. sEn qué proyectos solidarios ha colaborado?

Soy una persona gue intenta estar siempre al lado de acciones
solidarias y sobre todo al lado de los ninos. Tengo el compro-
miso personal de poder aportar mi grano de arena cada vez

gue se me brinda la oportunidad. He estado en Senegal en la
Casa de Espana con la Federacion Espanola, en Sant Joan de
Déu colaborando con el cancer infantil, he realizado calendarios
solidarios, y cada ano en el Campus que celebro en verano, invi-
tamos a un grupo de alguna asociacion para que participe en un
entrenamiento conmigo y con el resto de participantes.
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=< Descanse Yy disfrute de Espaina.
Nosotros nos encargamos del resto

Fuerteventura

Le invitamos a planear sus vacaciones con la tranquilidad de seguir recibiendo su tratamiento de
hemodidlisis en los centros mejor equipados, de la mano del equipo de profesionales que velan cada
dia por la salud de mas de 300.000 pacientes de didlisis en sus 3.504 clinicas en mas de 50 paises.

Nuestra seleccion de centros turisticos:
Dialisis Vacacional:
qué ofrecemos

® 61 centros en Peninsula, Canarias
y Baleares.

e Gestion sencilla y segura de su
dialisis vacacional en varios idiomas.

e Tratamiento estandarizado con toda
la seguridad que le ofrece el lider en
hemodidlisis.

e Sistemas terapéuticos 5008
CorDiax para Hemodialfiltracion
de Alto Volumen, los equipos mas
avanzados con calidad demostrada.

¢ Nefrélogos y Personal de Enfermeria,
altamente especializados. Alicante - Almeria - Barcelona - Bilbao - Cadiz - Cérdoba - Fuerteventura
Gran Canaria - Lanzarote - Madrid - Malaga - Mallorca - Murcia
Santander - Sevilla - Tarragona - Tenerife - Valencia

SUS mejores vacaciones en dléllSlS Su contacto para dialisis vacacional

D +34 664 237 276

< international@fmc-ag.com

== FRESENIUS
Y MEDICAL CARE

Fresenius Medical Care Espafa - Ronda de Poniente, 8 Bajo - 28760 Tres Cantos - Madrid - Espafia
Tel: +34 913 276 650 - +34 664 237 276
www.dialisisenvacaciones.es / www.nephrocare.es



LITIASIS RENAL

CALCULO RENAL: LA URGENCIA
UROLOGICA MAS FRECUENTE

@ Dr. Juan Manuel Lopez (Médico Adjunto del Servicio de Urologia. Hospital Clinic de Barcelona).

colico renal es la urgencia
urolégica mas frecuente.
Su prevalencia es mayor
en el vardn, con un riesgo
proximo al 12% de pade-
cer algun episodio, frente a 6% en las
mujeres. La incidencia es mas alta
en los meses de verano y en climas
calurosos.
El colico renal se produce debido la
obstruccion ureteral por un calculo
urinario, ya sea parcial o completa.
LLa distension y aumento de presion
en la luz de la via urinaria y la capsula
renal por el acumulo de orina que
no puede ser drenada hacia la vejiga
es |a causa del dolor caracteristico
del cdlico nefritico. Su intensidad es
comparable al dolor de un parto o
una fractura por lo gue clasicamen-
te se ha considerado como uno de
los fendmenos dolorosos de mayor
grado. El aumento mantenido de
presion en el rindn condiciona con el
paso de las horas una disminucion
en la produccion de orina permitien-
do parcialmente la remision del dolor
0 una disminucion de su intensidad.
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¢QUE SON LOS CALCULOS
URINARIOS?

El calculo urinario, o litiasis urinaria,
se forma debido a agregacion de
sustancias habitualmente presentes
en la orina con material proteico.

En la mayoria de los casos no se
identifica la causa ni hay enfermedad
gue expligue la produccion de los
calculos renales.

La mayoria de los calculos contienen
calcio, siendo las de oxalato calcico
las mas comunes (65%).

Las de fosfato calcico son la segunda
composicion por orden de impor-
tancia. Otras compaosiciones gue No
contienen calcio son las de acido
Urico, mas frecuente en personas
obesas o con trastorno del metabo-
lismo del acido Urico.

Algo menos frecuentes gue las
anteriores son las litiasis de causa in-
fecciosa o por defectos metabolicos
geneticos como las de cistina.

JCUALES SON LOS SINTOMAS
TiPICOS DEL COLICO?

La presentacion clasica del colico
renal es el inicio brusco de un dolor
intenso en la fosa lumbar, que se
irradia anteriormente hacia la zona in-
guinal, siguiendo el trayecto ureteral,
hacia los genitales externos. A veces,
cuando el calculo se acerca a la
vejiga, se puede producir sensacion
de imperiosidad miccional, debido al
estimulo de terminaciones nerviosas
proximas a la vejiga.

Lo caracteristico del cuadro es la
oscilacion de periodos de dolor,
presentando una agitacion e inquie-
tud para encontrar la mejor posicion
antialgica, con una duracion entre 20
a 60 minutos, y con alivio entre los
episodios del colico. Frecuentemente
Sse acompana de nauseas 0 VOMItos.

[Por su localizacion siempre debe-

mos descartar otras patologias que
generen dolor abdominal como una
apendicitis, diverticulitis, aneurisma



de aorta abdominal, etc. Asociado
al episodio de colico el paciente
puede presentar la orina tenida con
sangre, macrohematuria lo cual no
suele ser indicativo de gravedad

0 complicacion siendo un signo
relativamente frecuente.

Un sintoma gue nunca debe pre-
sentar un paciente con un colico
nefritico simple sera el aumento de
temperatura corporal o fiebre. La
presencia de fiebre en el contexto
de un colico nefritico es indicativa
de gue nos podemos encontrar
ante un célico nefritico complicado
con una sobre infecciéon de la oring,
|o que lo convierte en una urgen-
Cla uroldgica siendo imperativo el
drenaje de la orina como veremos
en el apartado de tratamiento.

Es importante destacar que la
presencia de piedras en el rindn
son asintomaticas, ya que como
se ha mencionado el dolor se pro-
duce cuando un calculo produce
obstruccion. Este fenémeno suele
producirse tras la movilizacion de
la litiasis comenzando su descen-
so por el uréter hacia la vejiga.

MANEJO DEL COLICO

Se deduce de lo mencionado hasta
ahora gue la intensidad del dolor
del colico renal principalmente
dependera del grado de obstruc-
cion de la via urinaria, gue a su

vez va a depender del tamano y

la localizacion del calculo. Sila
obstruccion no es completa, el
dolor suele ser menos intenso y se
puede manejar en domicilio con
analgesia habitual. Pero en caso

de crisis intensa de dolor y acompa-
nada de nauseas y vomitos, se ha de
administrar tratamiento analgésico de
mayor potencia por via intramuscular

0 endovenosa. De primera eleccion en

ausencia de alergias u otra caracteris-
tica del paciente gue lo contraindique,
se usan los anti-inflamatorios no
esteroideos (por ejemplo: dexketo-
profeno o diclofenaco). En caso de
gue el dolor no remita se precisara la
administracion de morficos como el
tramadol. En general el tratamiento

del colico nefritico tiene como objetivo

DIAGNOSTICO DEL COLICO NEFRITICO

Dada la intensidad del dolor de un cadlico nefritico, y si es el primer episodio que
presenta el paciente, la mayoria de las personas que |o padecen consultan en
un servicio de urgencias hospitalario o del ambulatorio.

En primer lugar, un paciente que consulte por dolor de gran intensidad en la fosa
renal, en ocasiones irradiado a la region inguinal, normalmente acompanando
de nauseas 0 vOMItOS y sin una mejoria con los cambios de posicion, debe
sugerir al facultativo que le atienda que es posible gue se encuentre ante un
colico nefritico.

En la exploracion fisica llevada a cabo por el médico destacara un abdomen
blando, sin una clara focalidad del dolor y puno percusion positiva, es decir, una
exacerbacion del dolor al golpear suavemente la zona lumbar del mismo lado
donde se presenta el cdlico. La fiebre nunca debe estar presente en el paciente
gue presenta un colico nefritico simple, ya que su presencia es indicativa de un
colico nefritico complicado.

A pesar de que el diagnostico del colico es principalmente clinico, las prue-
bas de laboratorio nos ayudaran en su diagnostico y manejo. La presencia de
sangre microscopica en la orina (microhematuria) suele ser caracteristica del se-
dimento de oring, y como ya se ha mencionado no es sugestivo de gravedad.
Con el analisis de sangre podemos descartar signos de complicacion como son
un deterioro severo de la funcion renal o la presencia de un aumento en los leu-
COCitos o reactantes de fase aguda lo que seria indicativo de un colico nefritico
complicado. Ante un colico nefritico complicado, como veremos en el apartado
de manejo del célico nefritico, la derivacion urinaria con un catéter retrogrado o
percutaneo sera imperativa.

Segun los medios de los que disponga el centro donde seamos atendidos la
realizacion de algun estudio de imagen sera en ese MismMoO Momento o de
forma diferida, siempre que ninguno de los signos de alerta ya mencionados
estén presentes.

LLa radiografia simple de abdomen es el método mas sencillo pero poco sensi-
ble para detectar calculos de pequeno tamano. [Por otra parte, la ecografia es
una prueba gue no expone a radiacion, siendo Util para detectar calculos en el
rinén y la parte del uréter proxima al rinén o la vejiga. Ademas con la ecogra-
fia podremos detectar el grado de dilataciéon de la via urinaria secundario a la
obstruccion. No obstante, la prueba de imagen con mas capacidad diagnostica
es la tomografia computarizada, escaner ya que permite diagnosticar litiasis de
pequeno tamano en cualquier tramo de la via urinaria.

el control del dolor. Si este objeti-
VO Sse consigue y ante ausencia de
signos de alarma, el paciente puede
continuar su tratamiento analgésico
pautado en su domicilio.

Actualmente se vienen utilizando otro
grupo de medicamentos, los denomi-
nados alfablogueantes como la tam-
sulosing, para favorecer la expulsion
del calculo y mejorar el control del
dolor. Aunque su uso es seguro, estu-

Otras medidas generales pueden
ayudar a disminuir el dolor.

Durante los episodios de dolor el
paciente debe evitar la sobre-ingesta
de agua con el fin de disminuir la
generacion de orina y el aumento de
la presion en la via urinaria que como
ya se ha mencionado es la principal
causa de dolor. Aplicar calor local
sobre la zona dolorosa con un bano
en agua caliente o manta eléctrica
sobre la zona, también puede ser una

dios recientes han puesto en duda su
capacidad terapéutica.

medida que ayude a controlar el dolor.
Existen una serie de situaciones en
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las que es prioritario la colocacion

de una derivacion urinaria, es decir,

un sistema que permita un drenaje
directo de |a orina desde el rindn a la
vejiga o al exterior. Esto ocurre ante la
presencia de fiebre que sugiera una
sobre infeccion de la orina por encima
del calculo o un fracaso renal agudo
en un paciente que solo tenga un
rinon, sea trasplantado renal o el rinén
contralateral presente un déficit en su
funcionalidad. Solo la colocacion de
un drenaje urinario puede evitar un
riesgo vital para el paciente en dicha
situacion. Se disponen de dos tipos
de catéteres urinarios. El primero se
denomina sonda de nefrostomia y
consiste en un tubo de drenaje urina-
rio colocado a traves de la piel de Ia
espalda hasta el rindn, lo que permite
una derivacion de la orina desde la
via urinaria alta hasta el exterior. Otro
dispositivo existente es el denomi-
nado catéter doble J, a diferencia del
anterior, es una derivacion interna que
permite el paso de la orina desde el
rinon a la vejiga salvando la obstruc-
cion ureteral.

TRATAMIENTO DE LITIASIS

La mayoria de los calculos ureterales
Se expulsan espontaneamente si su
tamano no supera los 5-7 mm. No
obstante factores como la formay
dureza de la litiasis y el antecedente
de expulsion de calculos previamen-
te entre otros, pueden modificar la
probabilidad de expulsion. Por ello
podemos encontrarnos pacientes en
los que no consigan la expulsion de
un calculo de 3-4 mm o que expulsen
facilmente una litiasis voluminosas.
En aquellos pacientes que no se
consigue la expulsion de la piedra se
reguerira un tratamiento activo con
litotricia extracorporea con ondas de
chogue o cirugia endoscopica.

La litotricia extracorporea es un pro-
cedimiento No iNvasivo que permite

la fragmentacion de calculos alojados
en cualquier tramo del aparato urina-
rio, consiguiendo obtener fragmentos
peguenos y que puedan ser elimina-
dos espontaneamente.

LLa ureteroscopia es una cirugia en-
doscopica en la que se introduce ins-
trumental de forma retrégrada desde
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la uretra hasta el uréter permitiendo la
fragmentacion del calculo con energia
mecanica o laser y extraccion del
calculo o sus fragmentos. Finalmente,
es importante recordar gue todo pa-
ciente gue haya presentado un colico
nefritico, debe sequir una serie de
consejos dietéticos para la prevencion
de nuevos episodios. Estas medidas
ya han sido publicadas en numeros
anteriores de esta revista pero en
lineas generales se pueden resumir

- |

en: ingesta de agua suficiente para
generar de dos a dos litros y medio
de orina al dia, reducir al maximo la
ingesta de sal y proteinas, y aumentar
el consumo de frutas y verdura.

Actualmente se desaconseja reducir
0 suprimir la ingesta de calcio con la
dieta (solo en casos puntuales y poco
frecuentes puede ser necesario y
siempre bajo supervision meédica).
[Pacientes con aumento del oxalato
en la orina o litiasis directamente
dependientes del mismo, litiasis de
acido urico o cistina, deben realizar
una serie de medidas dietéticas y/o
terapéuticas especificas.

Asi mismo, actualmente disponemos
en el mercado de diferentes formula-
ciones que ayudan en la prevencion
en la generacion de cristales de sales
en la orina que favorecen la formacion
de calculos o la agregacion de los
mismos, actuando como un refuerzo
preventivo .

Un reciente estudio publicado en

una revista espanola de urologia
demuestra el efecto preventivo, con
una formulacion a base de extractos
de plantas naturales (Herniaria glabra,
Agropyron repens, Equisetum arvense
y Sambucus nigra; Herbensurina ®).
Consiguiendo disminuir la formacion
de cristales de oxalato calcico.

Debemos recalcar gue la patologia li-
tidsica renal en la mayoria de casos es
una enfermedad cronica y recidivante.
[Por tanto, un estudio metabolico que
incluya al menos una analitica de
sangre, sedimento de orina y estudio
de la orina de 24 horas, debe llevarse
a cabo ante un segundo episodio de
colico nefritico, un primer episodio

en edad infantil o adolescente, o una
importante carga litiasica renal.

Debemos recalcar
que la patologia li-
tiasicarenalenla
Mmayoriade casos
es unaenfermedad
cronica
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Evolucion,

tecnologia
continuida

en el

cuidado
renal

@ Alicia Gomez, M. Paz Ruiz, M. Angeles Martinez, Laura Baena. Junta Directiva. Sociedad Esparnola de Nefrologia.

Durante el pasado mes de octubre, la ciudad de Burgos fue el lugar
de reunion para la celebracion del 42 congreso de la Sociedad Espa-
Nola de Enfermeria Nefrologica.

on el lema “"Evolucion,

tecnologia y conti-

nuidad en el cuidado

renal” reunié a mas

de 500 profesionales
de Enfermeria Nefroldgica, repre-
sentantes de la industria y otras
Sociedades y Asociaciones. El
Comité Organizador, presidido por
Dna. M® Carmen Angona Miguel, se
encargo de todos los detalles de
esta cita anual para que todos los
congresistas nos llevasemos un
grato recuerdo.

La conferencia inaugural de los actos
cientificos corri¢ a cargo de Dna.
Maria Teresa Parisotto, Chief Nurse
Advisor de Europa, Oriente Medio,
Africa y América Latina, que centro
SuU comunicacion en los aspectos de
|a practica de enfermeria asociados

a las complicaciones agudas del
acceso vascular y su supervivencia.

Hasta el Palacio de Congresos de
Burgos acudieron el Alcalde del
Ayuntamiento de Burgos, D. Francis-
co Javier Lacalle Lacalle, la Presidenta
de la Sociedad Espanola de Nefro-
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logia, Dna. M?® Dolores del Pinoy
Pino y el Presidente de la Federacion
Nacional de Asociaciones para la
Lucha Contra las Enfermedades del
Rinon (ALCER), D. Jesus Molinuevo
Tobalina.

En el acto inaugural se entregaron
los premios de investigacion, como
novedad, este ano se otorgo también
al area de” Donacion y Trasplante”.

Los contenidos cientificos se estruc-
turaron en mesas redondas, sesio-
nes de comunicaciones orales y de
posters, cursos y talleres.

LLas mesas redondas, centradas

en aspectos mas cientificos, trata-
ron temas como la secuencia del
tratamiento renal sustitutivo o los
Cuidados Paliativos y el tratamiento
conservador de la Enfermedad Renal
Cronica Avanzada.

Otra de las mesas verso sobre algu-
nos problemas asociados a la dialisis
peritoneal como son la apnea del
sueno, ciertos trastornos dermatolo-
gicos, la sexualidad o las alteraciones

del ritmo intestinal.

En el trasplante renal se abordo la im-
portancia de las medidas de preven-
cion de las infecciones nosocomiales
en el postrasplante inmediato y el
conocimiento de los mecanismos de
actuacion y efectos secundarios de

la inmunosupresion para mejorar la
adherencia al tratamiento.

La anticipacion al fallo de la fistula
arteriovenosa fue otro de los temas
de interés. Las ponentes, entre ellas
M. Teresa Parisotto, centraron sus
comunicaciones en las medidas de
prevencion para evitar el fallo del
acceso vascular y el papel gue tiene
la enfermeria en la vigilancia preven-
tiva del acceso vascular.

Uno de los aspectos mas novedo-
sos, fue el "Manejo Emocional de

la Persona en Tratamiento Renal
Sustitutivo”, una mesa redonda en la
que participaron cuatro psicélogos
para hablar sobre el perfil del pa-
ciente renal, del impacto psicoldgico
gue provoca la enfermedad y de las
herramientas necesarias para el auto-
cuidado del paciente y también del



profesional de enfermerfa. En esta
mesa se presentaron los resultados
del estudio multicéntrico, promovido
por SEDEN, " Validacion multicéntrica
de un instrumento para la evaluacion
emocional para pacientes renales en
didlisis (EE-D)".

Las redes sociales también estu-
vieron presentes en este congreso.

El objetivo de una de las mesas fue
promover el uso de TICs (Tecnologias
de la informacién y la comunicacion)
como futuras herramientas para el
uso diario en el campo profesional de
la enfermeria nefrologica.

También estuvieron incluidos los
ultimos avances tecnoldgicos, como
el sistema "Hemocontrol” o el sis-
tema BVM (Blood Volume Monitor),
dirigidos a mejorar la tolerancia
hemodindmica de los pacientes en
hemodialisis

Se presentaron mas de 140 trabajos
de investigacion entre comunica-
ciones orales y presentacion poster,
en los que se abordaron diferentes
areas como por ejemplo los accesos
vasculares para HD, la dialisis perito-
neal, el trasplante renal, técnicas de
aféresis y de soporte para el trata-
miento de otras patologias, nutricion,
calidad de vida, atencion emocional,

seguridad del paciente y atencion
integral del mismo.

Durante el desarrollo del congreso
se impartieron cursos v talleres de
formacion dirigidos a mejorar la
practica de enfermeria. Entre ellos,
los que trataron sobre apositos con
gluconato de clorhexiding, el soporte
vital avanzado en Hemodialisis, la
ecografia vascular para enfermeria o
el de metodologia de investigacion
aplicada a los cuidados nefrolégicos.

También se presentaron los re-
sultados del estudio PSYMA y los
proyectos de antisepsia de la piel y

el programa de Mentoring en ERC
"Aprende Compartiendo”, en los que
la Sociedad esta inmersa.

Para finalizar, la Presidenta de la
SEDEN entrego los primeros premios
gue reconocen el fomento de la
informacion a los pacientes renales, y
que en esta primera edicion recono-
Cio su trabajo al Grupo Centro de DP
(Dialisis Peritoneal), Grupo Levante
de DP, Grupo Catalunya i Balears de
DP y Grupo de Andalucia de DP.

[Para hacer mas distendido el cierre
del congreso, la conferencia de
clausura fue pronunciada por D.
Heéctor Castineira Lopez (enfermero,
bloguero sanitario y escritor) que con

el titulo “La enfermeria desde otro
punto de vista” analizo situaciones
cotidianas del dia a dia de la enfer-
meria con un enorme sentido del
humor.

En estos dias de congreso se
reafirmé la labor investigadora de la
Enfermeria Nefroldgica y la SEDEN
alcanzo sus objetivos al analizar las
ultimas innovaciones tecnoldgicas,
desarrollar nuevas vias de formacion
y mantener el espiritu para seguir
luchando por una Enfermeria Nefro-
|6gica de calidad.

El proximo ano
se celebrara el

| Congreso lbe-
roamericano de
Enfermeria Ne-
frologica con el
objetivo de co-
nectar y ampliar
conocimientos
sobre las innova-
ciones tecnolo-
gicas en los dos
continentes.
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DIVULGATIVO
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@ Juan A. Martin Navarro. Nefrélogo del Hospital Universitario del Tajo

El rindn es un drgano vital para el funcionamiento de nuestro organismo,
por ello, se encuentra profundamente ligado a otros érganos en una re-

lacion de funcionamiento coordinado y mutua dependencia.

si, podemos hablar de

un sindrome (conjunto

de sintomas que con-

forman una entidad)

cardiorrenal, hepato-
rrenal, pulmon/rinon, hueso- rindn,
paratiroides- rinén e intestino-rindn
como fuente de problemas para el
organismo (figura 1).

En este mismo sentido, hay una
fuerte relacion entre el funcionamien-
to y desarrollo de la glandula tiroides
y el funcionamiento renal. En algunos
estudios se ha comprobado que
cuando el rindén funciona por encima
del 90% encontramos un 7% de hipo-
tiroidismo, porcentaje que aumenta
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al 17% cuando el rindn funciona por
debajo del 60%.

La tiroides, que en griego guiere
decir “con forma de escudo” es una

la relacion entre ambos drganos y se
conoce gue el malfuncionamiento de
uno afecta al funcionamiento del otro
y viceversa. El rindn depende para su

gue se dispone por
debajo y delante de los
cartilagos laringeos, en
el cuello. Se desarrolla
en el embrion a partir

peguena glandula de

entre 12 y 20 gramos
CORAZCHN

de la tercera semana i i

mientras gue el rindn
definitivo lo hace a

partir de la séptima o
semana. Desde los oV

anos 50 del pasado
siglo se ha descrito

TIRLTDES
FARATIROIDES

HUESD

Figura I: Relacién del rindn con otros 6rganos del cuerpo




correcto trabajo, de la cantidad de sangre
que recibe en un sistema de volumenes
Yy presiones estrechamente relaciona-
dos con el funcionamiento cardiaco.
[Podemos distinguir 4 compartimentos
que realizan trabajos complementarios
(Agura 2).

Elvascular, gue incluye los grandes
Vasos que aportan la sangre, el glomeru-
lar, compuesto por pequenos vasos, ca-
pilares especiales a partir de los cuales
se produce el filtrado del que se formara
la oring, el tubular, encargado de recupe-
rar de esa orina los elementos que el or-
ganismo necesita y el intersticial, espacio
que sostiene el conjunto y contribuye a
la concentracion o dilucion de la orina y
secrecion de sustancias importantes en
diversas funciones . En el glomérulo hay
unas celulas, mesangiales, gue ayudan

a controlar la superficie de intercambio y
tienen capacidad para eliminar sustan-
Cias y elementos nocivos.

La tiroides, actlua mediante la se-
crecion de hormonas que necesi-
tan yodo para su activacion y que
circulan en el organismo de forma
libre en un pequeno porcentaje y
mayoritariamente unidas a protei-
nas de transporte.

Elrindn controla la cantidad de
agua y sales que se mantienen en
el cuerpo, elimina sustancias noci-
vas y otras como proteinas, hormo-
nas y farmacos. Controla la tension
arterial por medio de un eje de
sustancias que incluyen a la rening,
la angiotensina y la aldosterona y la
produccion de globulos rojos me-
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diante la sintesis de una hormona,
la eritropoyeting, que es la encar-
gada de ordenar a la médula 6sea
esta formacion. La tiroides gestiona
el funcionamiento del organismo,
marca la velocidad con la que éste
realiza su trabajo. Para ello, depen-
de a su vez de un eje gue se inicia
en el cerebro medio (hipotalamo), el
cual, ordena a la hipdfisis, verdadera
controladora de las principales hor-
monas del organismo, qué cantidad
de estimulo tiene que transmitir a la
tiroides para que esta mantenga un
ritmo de trabajo mas rapido o mas
lento (figura 3).

v
y
i

Figura 2: Distintos espacios renales

Hipofisis

Figura 3: Eje de control del funcionamiento tiroideo
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Cuando la tiroides funciona por
debajo de la normalidad (hipotiroi-
dismo) el paciente notara cansan-
cio, debilidad y dano muscular,
sequedad de piel, sensacion de
frio, caida del pelo, estrenimiento,
empeoramiento de la capacidad

de concentracion mental y de la
memoria, aumento de peso por
retencion de liqguidos y mal metabo-
lismo de las grasas, escaso apetito,
dificultad respiratoria, voz ronca, dé-
ficit auditivo, hormigueo en manos
y pies, enlentecimiento del ritmo
cardiaco, alteraciones en los refle-
jos, disminucion del sodio (hipona-
tremia) y anemia porgue aumenta
la resistencia medular a la eritro-
poyetina. Las hormonas tiroideas
son necesarias para el crecimiento
renal y tanto su ausencia como su
sobreproduccion pueden afectarlo.
A su vez, el deterioro renal modifica
la sintesis, secrecion, metabolismo
y eliminacion de hormonas tiroi-
deas. El tamano renal disminuye en
el hipotiroidismo y aumenta en el
hipertiroidismo y de igual forma, el
tiroides suele aumentar de tamano
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en la insuficiencia renal cronica.

El déficit de hormonas tiroideas
(hipotiroidismo) afecta a la funcion
renal en un 55% de casos, principal-
mente por causas hemodinamicas
generalmente reversibles y relacio-
nadas con los cambios cardiacos
que induce. El corazon se puede
volver edematoso por depdsito de
sustancias en sus celulas, lo que
provoca un estiramiento de sus
fibrillas con una mala capacidad
para contraerse (inotropismo nega-
tivo) y un enlentecimiento del ritmo
cardiaco (cronotropismo negativo).
A nivel de los vasos periféricos, se
produce un aumento de resisten-
cias vasculares.

Las consecuencias son la disminu-
cion del volumen de salida cardiaco
(volumen sistolico) y el descenso
de la cantidad de sangre que llega
al rindn, o que origina una dis-
minucion del filtrado glomerular.
Ademas disminuye la fabricacion
de sustancias que favorecen la
formacion de orina, como el péptido
natriurético atrial y raras veces, una

alteracion de la hormona antidiu-
rética vasopresina (ADH), lo que
condiciona retencion de liquidos e
hiponatremia, se alteran algunos
mediadores quimicos con efectos
sobre el corazéon, como el factor
de crecimiento similar a la insulina
(IGF-1) y el factor de crecimiento
endotelial vascular (VEGF), se pro-
duce un mal funcionamiento de los
intercambiadores de sodio, calcio,
potasio y sulfatos de los tubulos
renales, que interfiere y empeora la
eliminacion de sustancias como la
creatinina, gue es la que Nos sirve

El mayor porcentaje

de dano renal tiene un
caracter funcional, que
puede recuperarse
cuando restablecemos
una correcta funcion
tiroidea



como marcador de la funcion renal.
Ademas disminuye la eficacia del
sistema Renina /Angiotensina/Al-
dosterona y la sintesis de creatinina
hecho acentuado también por el
dano muscular acompanante.

En el hipertiroidismo la situacion es
opuesta, pero pueden darse resulta-
dos similares derivados del aumen-
to del flujo plasmatico renal y la
filtracion glomerular. Puede existir
una disminucion de la creatinina

en plasma, del agua corporal total
y del potasio y un aumento del
sodio. El aumento del volumen sis-
tolico vy del trabajo cardiaco indu-
cen un aumento del metabolismo
general lo que genera un exceso de
calor gue necesita eliminarse por

lo que el rindbn debe adaptarse a
estos cambios y trabajar mas.

Aungue el mayor porcentaje

de dano renal tiene un caracter
funcional, que puede recuperarse
cuando restablecemos una co-
rrecta funcion tiroidea, si el dano
permanece un tiempo suficiente
podemos ver cambios anatomi-
cos a nivel renal. A nivel glome-
rular, tanto en el hiper como en el
hipotiroidismo encontraremos un
engrosamiento de la membrana
basal glomerular, depositos de
mucopolisacaridos y vacuolizacion
del mesangio, gue pueden asociar-
se al desarrollo de inflamacion y
dano glomerular,(glomeruloneffritis)
la mas frecuente la membranosa,
que ocasionaria la pérdida masiva
de proteinas por la orina (sindrome
nefrotico). También se han descrito
en menor porcentaje otras glome-
rulonefritis (mesangial, de cambios
minimos y membrano proliferati-
va). Este problema también puede
verse en hipotiroidismos de otra
causa. Una tiroiditis de causa auto-
inmune (el organismo no reconoce
al tejido tiroideo como propio y

le ataca con inmunoglobulinas
gue forman, estructuras comple-
jas, inmunocomplejos, incapaces
de atravesar el filtro renal y que
pueden depositarse en el gloméru-
lo) es la responsable de | de cada
4 casos de hipotiroidismo. A nivel
tubular e intersticial el dano es

Alteracion del e hipotdlamo
nipoiLang

Alteracion del metabolismo periférice
1

tieordeo
- Aumento tamafio tiroides
Alteracicn ritma cirdadiane TSH

- Aumenta secrecidn YODO

- Glomerulonsfrits
Dafio intersticio
b
Fracaso renal por
it
= Insuficienca reral

Har

miuscula

cronica

Retencidn de agua

nATrEmia

nulacidn de
SLSTACEaS AOCaS

- hnemia

- Hipotensian arterial

Resistencie a
vasoconstriccisn

menos frecuente pero podemos ver
incluso necrosis tubular sobre todo
si el dano se debe a la accion de
farmacos.

En la otra cara de la moneda (figura
4),1as hormonas tiroideas viajan
por la sangre mayoritariamente
unidas a proteinas de transporte y
estas proteinas son filtradas por el
glomérulo y después recaptadas en
el tubulo. Luego, problemas renales
que ocasionen una pérdida elevada
de proteinas pueden interferir con
el correcto funcionamiento tiroideo.
También juegan un papel importan-
te la desnutricion y la pérdida de
yodo, necesario para la formacion
de las hormonas tiroideas.

En la insuficiencia renal cronica se
afecta el eje hipotalamo- hipofi-
sis- tiroides, el ritmo circadiano de
secrecion de hormonas, el metabo-
lismo periférico de las mismas y la
respuesta al estimulo hipotalamico
es mas baja.

La insuficienca renal cronica se
asocia a hipo pero no a hipertiroi-
dismo. Algunos farmacos (anti-
tiroideos, farmacos usados para
tratar el cancer renal, litio, algunos
antibioticos como la rifampicina

y algunos antiarritmicos como la
amiodarona) pueden interferir en el
metabolismo tiroideo y renal.

[Por todas estas causas, es ne-
cesario tanto en el estudio del
hipotiroidismo como en el de la
insuficiencia renal descartar altera-
ciones concomitantes ya que una
correcta sustitucion hormonal en el
hipotiroidismo, puede devolver a un
paciente una funcioén renal normal
después de entre 1y 6 meses de
correcto tratamiento. Las alteracio-
nes tiroideas son una de las esca-
sas causas tratables de insuficien-
Cia renal que nos pueden permitir
restablecer por completo una dano
renal y devolver a los pacientes una
funciéon renal normal.

La tiroides, que

en griego quiere
decir “con forma
de escudo” es una
pequena glandu-
ladeentre12y 20
gramaos que se dis-
pone por debajoy
delante de los carti-
lagos laringeos, en el
cuello.
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DA EL GOLPE

@ Ana Belén Martin

1. §Cémo y cuando le detectaron su
enfermedad renal?

[Por lo gue me cuentan mis padres,

al poco tiempo de nacer vieron gue
algo no iba bien y empezaron a
hacer pruebas. Tuve la gran suerte de
caer en las manos de un angel de la
guarda, la doctora Mercedes Navarro
del hospital La Paz que me cuido y
me trato desde el minuto uno.

2. Encontré el apoyo e informacién
suficiente del servicio de nefrologia
de su hospital al comienzo de la
enfermedad.

Yo naci en el hospital universitario

de Salamancay en aguella época

no tenfan un servicio de nefrologia
infantil especifico por lo que por unas
cosas o por otras finalmente fuimos a
parar a La Paz, donde el trato durante
los 18 anos que me trataron alli fue
siempre excelente, tanto profesional
como personalmente.

Tuve la gran suerte de caer
en manos de un angel:
Mercedes Navarro
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3. ¢Cémo afrontaron usted y su fami-
lia el diagnostico?, sCuadl ha sido su
mejor apoyo?

En realidad a mi es algo gue me ha
venido dado, soy enferma desde que
tengo uso de razon por lo gue no
conozco otra vida sin enfermedad;
estoy acostumbrada y a dia de hoy
no me limita casi nada en midia a
dia. Imagino que para mi familia la
historia es bien diferente, de repente
nace tu hija y las cosas no van del
todo bien; debieron de ser momentos
duros pero tengo la suerte de contar
con unos padres y una hermana muy
valientes y luchadores.

4. ;Cémo y cuando comenzo a practi-
car deporte?

Toda la vida he practicado deporte,
siempre ha sido mi valvula de escape,
mi desconexién, mi manera sentirme
mas viva, mas sana y mas feliz. Desde
los 5 anos practiqué Rarate (soy
cinturén Negro), soy una apasionada
de la montana, hago snowboard, bici
y desde hace ya un tiempo corro sin
parar, tengo el veneno del running

EN LA BEHOBIA

metido dentro y no me imagino la
vida sin él.

5. éCuales son las principales dificul-
tades que encuentra el paciente renal
a la hora de practicar deporte?
Bueno, creo que seas enfermo renal
0 NOo es importante escuchar mucho
el cuerpo cuando practicas deporte.
Yo con mi enfermedad tengo una
anemia considerable y hay dias que
los entrenos cuestan mas. Me noto
mas cansada 0 me Noto mas pesada,
mas lenta... Esos dias, paro, me voy a
casa, descanso, como bien y pienso
gue manana sera otro dia.

6. ¢Cree que le llega suficiente infor-
macion a los pacientes renales, sobre
el deporte que podemos practicar?
Probablemente si N0 SOMOS NOSOLrOs
los que consultamos directamente
con nuestro meédico no; yo desde el
primer momento o he hablado con mi
nefrélogo para poder establecer mis
limites sin poner en peligro mi salud.
Creo que es un aspecto en el que
debemos hacer hincapié.



"Bl objetivo principal de este reto #alabbehobiadan-
doelgolpe es dar visibilidad a una enfermedad bas-

tante desconocida para todos. Llegar a mucha

gente, hablar.”

7. Expliquenos, scémo surgio la
idea de correr “Carrera Behobia-San

Sebastian, cdmo es el entrenamiento

diario?

Bueno, llevo tiempo entrenando en
un club de running en Madrid (Tigers
running club) y mi entrenador cada
cierto tiempo me propone un reto
nuevo. Hace unos meses de repente
salié de su boca la palabra magica:
BEHOBIA. Yo le miré y me rei en su
cara. Esta carrera es una carrera de
20 kRm bastante exigente y para mi
suponia algo inalcanzable en ese
momento.

Ese dia me fui a casa dandole vueltas,

pensando que era imposible, que
no podia hacerlo. A los pocos dias,
hablando con una companera sobre

gue No me atrevia a comprar el dorsal

me dijo: "Elena, con lo valiente que
has sido tu en la vida con tu enfer-
medad, ¢ahora esto te da miedo?”.
Esa misma noche hice la inscripcion

y decidi que haria esa carrera y que lo
haria para dar visibilidad a la Poliquis-

tosis Renal.

8. Lleva algun tipo de dieta especial,
dcomo compagina su dieta como
paciente renal, y su dieta como de-
portista?

Llevo dieta desde pequena por mi
enfermedad, nada de sal, bajo con-
sumo de proteinas, nada de cerdo,
nada de alcohol.. Realmente es una
dieta bastante sana

y equilibrada para un
deportista, exceptuan-
do el consumo de
proteina que para la
recuperacion muscular
si que seria necesaria
mas cantidad.

9. éCree que se hacen
suficientes campanas
de concienciacion
sobre la enfermedad
renal y/o la donacién
de vivo?

No rotundo. Yo he

intentado estos meses aportar mi
granito de arena con el reto #alabe-
hobiadando el golpe en mis redes
pero la mayoria de la gente a la que
he podido llegar no conocia ni la
enfermedad y por supuesto nada
acerca de las donaciones de vivo.
Creo que hoy en dia todos tenemos
unas herramientas de comunicacion
masiva enormes, las redes sociales
que a diario utilizamos para ensenar
lo guapos que somos vy lo felices que
estamos (gue esta muy bien) pero po-
demos sacarle mil veces mas partido
con este tipo de iniciativas de visibili-
dad. Cuesta poco y aporta mucho.

10. sQué mensaje enviarias a todas
las personas que estan esperando un
érgano?

Bueno, creo que hay que verse en esa
situacion para entender por lo gue
estan pasando y cada persona es un
mundo y cada experiencia totalmente
diferente, pero.. me encantaria pasar
una tarde con ellos hablar de nues-
tras vidas, refrnos y que me contaran
lo gue van a hacer cuando ya tengan
su nuevo organo, donde van a viajar,
que deporte guieren hacer, gue retos
se proponen.

11. Para terminar, ¢Con qué sueha
Elena?

Con la meta de mi proxima carrera. En
el deporte y en la vida.

DA EL GOLPE

Un rinén sano tiene el tamano
de un puno. Con poliquistosis
renal, puede llegar a alcanzar
el tamano de un balon de
rugby. Esto puede conducir a
fatiga, dolor cronico e insu-
ficiencia renal. Sin cura a la
Vista, y con pocas opciones de
tratamiento, necesitamos tu
ayuda para recaudar fondos y
llevar a cabo investigaciones
clave.

La poliquistosis renal es una
enfermedad debilitante para
toda la vida que afecta aproxi-
madamente a 12,5 millones de
personas en el mundo.

La poliquistosis renal es una
enfermedad hereditaria. Esto
significa que los padres afec-
tados pueden transmitirla a
sus hijos, de forma que acabe
afectando a familias enteras.
Sin cura a la vista, necesita-
mMOs tu ayuda para recaudar
fondos y llevar a cabo investi-
gaciones clave.

Imagina que tus rinones cua-
driplicaran el tamano de un
rindn sano (hasta alcanzar el
tamano de un baldn de rugby)
y pesaran hasta cien veces
mas. Esto es |o que ocurre
con la poliquistosis renal.

Algunas personas se enfren-
tan a fatiga, dolor crénico e
insuficiencia renal. Sin cura a
la vista, necesitamos tu ayuda
para recaudar fondos y llevar
a cabo investigaciones clave.
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VIAJE INTERNACIONAL

el 02 al 08 de Atenas,

la ciudad de Atenas fue

el lugar elegido en esta

ocasion para albergar

al grupo de pacientes
renales y acompanantes.

Esta iniciativa en su tercera edicion
conto con 63 personas, las edades
del grupo era muy diversa desde 29
anos el mas joven y 90 anos el mayor
del grupo, 16 de ellos en tratamiento
de hemodialisis, 16 en tratamiento

de trasplante, uno en tratamiento de
ERCA'y el resto acompanantes.

Al igual del ano pasado hubo dos

puntos de salida desde los aeropuer-
tos de Madrid y Barcelona, una vez
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instalados en el hotel Congo Palace el
grupo al completo se reunié en el hall
del hotel, para conocernos aungue
muchos de ellos eran repetidores del
ano anterior, explicar el programa de
actividades que realizaremos durante
la semana en Atenas, 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 gue realiza la Federacion
Nacional ALCER, se elaboran respe-
tando a los/as companeros/as que
tiene que acudir a tratamiento de
didlisis, teniendo en cuenta a la hora
de las excursiones el turno de didlisis
asignado.

PROGRAMA DE EXCURSIONES

Durante nuestra estancia en Atenas,
se realizé un amplio programa de
excursiones, en el cual pudimos
visitar los lugares mas importantes y
simbdlicos.

Comenzamos nuestra primera
excursion como no podia ser de otra
manera con la visita a la Acropolis,
la ciudad alta, con una doble funcion
defensiva y sede de los principales
lugares de culto, la visita al [Parte-
non y Museo de la Acropolis, donde
se exhibe una amplia coleccion de
piezas pertenecientes a los diferentes
monumentos de la Acropolis.

Al dia siguiente y aprovechado una
jornada completa para realizar la



excursion programada para este dia,
partimos hacia la ciudad de Naplio,
Cuyo nombre esta relacionado con

el hecho de gue se trataba de un
lugar donde fondeaban las naves, su
nombre habria derivado del personaje
mitoldgico de Nauplia, hijo de Posei-
don y Amimone.

LLa siguiente excursion de nuestro
programa viajamos hasta el Cabo de
Sunio, un pegueno cabo sobre las
aguas del mar Egeo; visitando las
ruinas del Templo de Poseidén. Una
vez finalizada la visita regresamos al
hotel, donde cada participante aprove-
cho la tarde con tiempo libre, ya que el
grupo de participantes en tratamiento
de hemodidlisis tienen que acudir a su
tratamiento.

Al dia siguiente y aprovechando el dia
al completo realizamos un crucero,
aunque tuvimos que levantarnos muy
prontito para aprovechar al completo
desde luego merecio la pena, visitan-
do tres islas de Grecia.

La primera isla en visitar fue Aeging,
la isla es celebre por su templo de
Afaya; la siguiente isla de Hydra una
de las grandes potencias navales del
Mediterraneo, como pecularidad que
nos llamo mucho la atencion fue que
esta prohibido el trafico de vehiculos,
para desplazarse hay de servicio de
burritos. La Ultima visita fue la Isla de
Poros, estd formada por dos islas mas
pequenas: Sphairia al sur, la cual tiene
origen volcanico y Kalaureia al norte.
La isla contiene una rica vegetacion,
en el norte, este y oeste es una vege-
tacion tupida y bosques de pino en el
sury el centro.

Ademas durante el crucero pudimos
disfrutar de una riguisima comida
tipica griega, y divertidos con musica y
bailes tipicos de Grecia.

A la manana siguiente y después del
plan de excursiones gue llevamos
durante toda la semana, aprovecha-
mos para disfrutar del descanso, de
las Ultimas compras, y para aguellos/
as gue guisieron aprovechar para
visitar algun monumento o Museo de
Atenas.

o v Lk -
Visita a la Isla de Hydra

Subida a la Acropoli

De los participantes el menor tiene 29 anos vy el
mayor tiene 90 anos
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Bailes tipicos griegos

Entrada en el centro de dialisis Navegando por aguas griegas

Experiencia en el centro de dialisis

El centro de dialisis Mesogeios Dialysis Centre, fue donde los 16 participantes en tratamiento de hemodia-
lisis se dializaron durante nuestra estancia en Atenas, tenemos que destacar el trato excepcional de todo
el equipo médico, enfermeria y auxiliares del centro, que se volcaron durante nuestra estancia, nos hicieron
sentirnos como en casa.

DESDE LA FEDERACION NACIONAL ALCER, gueremos dar las gracias a todos y todas los/as participantes
en este viaje por acompanarnos una vez mas, por compartir sus vidas y ademas de un viaje de ocio ser una
grupo de autoayuda.

A todas las entidades ALCER por la difusion e implicacion; y especialmente a ALCER Barcelona por hacer
participes a sus socios/as en este viaje pudiendo viajar 20 participantes desde la ciudad de Barcelona.

Queremos dar las gracias a todos y todas los/as participantes en este viaje
por acompafnarnos una vez mas, por compartir sus vidas y ademas de un
viaje de ocio ser una grupo de autoayuda
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El Supremo confirma la primera condena por delito de trafico ilegal de
érganos en Espana

La Sala de lo Penal del Tribunal Supremo (TS) ha confirmado penas de hasta seis afnos de prisiéon por un delito
de trafico ilegal de 6rganos principales humanos impuestas por la Audiencia Provincial de Barcelona a los tres
miembros de una familia y a un amigo que ofrecieron 6.000 euros por un rinén a un ciudadano marroqui que se
encontraba en situacion irregular en Espafna y vivia en la mendicidad.

Para el Tribunal Supremo, no es admisible una actuacion por via de hecho dirigida a “procurarse un érgano a espal-
das del ordenamiento y de los principios que lo informan y que dan razén de ser al sistema publico de trasplantes”,
disenado segun los “principios basicos de actuacién de altruismo, gratuidad, solidaridad y objetividad en la asigha-
ciéon de los 6rganos para el trasplante”.

En ese sentido, la sentencia recuerda que el delito de trafico de érganos, que fue introducido en el ano 2010, no
trata solo de proteger la salud o la integridad fisica de las personas, sino que busca “proteger la integridad fisica,
desde luego, pero también las condiciones de dignidad de las personas, evitando que las mismas por sus condi-
cionamientos econémicos puedan ser cosificadas, tratadas como un objeto detentador de érganos que, por su
bilateralidad o por su no principalidad, pueden ser objeto de trafico”.

Los hechos recogidos en la sentencia recurrida al Supremo relatan que uno de los condenados padecia una en-
fermedad renal y que, después de someterse a sesiones de dialisis, se le preparé para un trasplante de rinén. Se
le informé de la regulacion existente y su expediente fue remitido al hospital de Bellvitge de Barcelona pero, como
no tenia tarjeta sanitaria, se hacia pasar por su hermano, también condenado, cada vez que iba al médico. Los dos
hermanos y su padre planearon aligerar el tiempo para el trasplante renal buscando a un donante compatible con
el enfermo para que, a cambio de una cantidad de dinero, se presentara ante los médicos como un amigo de
la familia para someterse al trasplante de rinén contraviniendo los requisitos legales, que exigen que el
donante preste su consentimiento de forma expresa, libre, consciente y desinteresada.
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PROGRAMAS

PROGRAMA
PACIENTE MENTOR

@ Julio Bogeat. Responsable del Programa

El programa paciente mentor es un proceso de habilitacion de personas
con enfermedad renal que viven con su enfermedad y que pueden ser
referentes positivos para otras personas que son recien diagnosticadas y
que comienzan a transitar la enfermedad.

uando la enfermedad
renal aparece, el indivi-
duo que la padece co-
mienza a tener que ges-
tionar el impacto que
ésta produce en su vida. Ademas,
todo su sistema familiar y social se
ve afectado y por tanto tiene que
volver a recuperar el equilibrio para
generar una adaptacion optima.

Hace unos cuantos anos, incluso
hoy en dia, se siguen utilizando esos
pacientes mentores O pacientes
"expertos” por su experiencia para
explicar a los que llegaban nuevos,
su experiencia vital respecto a esta
enfermedad. Les hablaban enton-
ces acerca de su experiencia en
dialisis, Io gue sentian, sus miedos

al comienzo del tratamiento y como
enfocaban su vida desde este lugar.
Desde Federacion y a traves de
proyectos como el campamento
Crece o el Encuentro de Jévenes con
enfermedad renal se han dado estas
dinamicas de forma natural entre los
asistentes, de tal modo que los que
mas experiencia tenian, se convertian
en referentes para los que llegaban
nuevos. El efecto era contundente,
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pues los pacientes nuevos se llena-
ban de esperanza tan so6lo al ver a los
pacientes mas veteranos naturalizar
su enfermedad.

En este sentido, y como explicacion
desde la perspectiva psicoldgica, hay
gue tener en cuenta dos aspectos:

1- El ser humano se siente identifi-
cado con personas que viven con
la misma situacion y por tanto todo
lo que digan o hagan tendra mayor
validez que alguien que no viva en
esta situacion.

2- LLas personas tienden a imitar
conductas de sus semejantes para
sentirse pertenecientes al grupo y
formar parte de algo mas grande que
si mismos.

En base a estas dos simples pre-
misas podemos fundamentar la
necesidad de implantar el programa
paciente mentor.

Justificacién Legal

A través del Documento marco sobre
enfermedad renal Cronica (ERC)
dentro de la Estrategia de Abordaje
de la Cronicidad en el SNS:
Objetivos especificos: Promover me-
canismos y canales de participacion
de las asociaciones de pacientes en
su autocuidado y en la gestion de

la enfermedad, a partir de la Red de
Escuelas de Salud para Ciudadanos
del SNS.

Recomendaciones: Implicar a las
Asociaciones de pacientes en las ac-

tividades de prevencion y control de
la enfermedad, especialmente en la
informacioén y educacion relacionada
con el autocuidado y TSR (campanas
de donacion de organos, de protec-
cion de la funcién renal, experiencias
de paciente experto, proceso de toma
de decisiones, e.t.c).

Un programa de
pacientes para
pacientes

&Queé objetivos son los que bus-
camos con el programa paciente
mentor?

1) Especificos

Ayudar a los pacientes renales recién
diagnosticados a afrontar adecuada-
mente su enfermedad

2) Secundarios

Dar apoyo para solucionar los
problemas sociales y estados
emocionales adversos

Apoyar a los profesionales
sanitarios en el proceso de toma
de decisiones de los pacientes
nuevos

Apoyo de la adherencia a los
diferentes tratamientos. Y reco-
mendaciones

Formar a pacientes formadores




El Programa esta dirigido a las perso-
nas con Enfermedad renal Crénica,
recién diagnosticados, y a sus fami-
liares y es de ambito nacional y se
desarrollara de igual forma en todas
las provincias espanola y en todas las
entidades ALCER

La formacion de los equipos mento-
res se hara por Comunidades Autono-
mas, atendiendo las necesidades de
cada provincia o centro hospitalario.
Se hara en formato de taller grupal,
disenado para su aplicacion en sesio-
nes de grupo. Cada equipo mentor
estara constituido por:

2-4 pacientes mentores
1 familiar o cuidador

1-2 suplentes

| Trabajador/a Social

Desde Federacion Nacional de Aso-
ciaciones ALCER ponemos en marcha
esle programa cuyo proposito es
institucionalizarlo para que los servi-
cios ERCA (Enfermedad renal cronica
avanzada) de todos los hospitales del
territorio espanol puedan disfrutar de
este servicio.

[Para ello hemos disenado un progra-
ma apoyado por varias instituciones
relevantes en este sentido:

[Por un lado La Escuela Andaluza de
Pacientes, cuya funcion sera la de
capacitar a los pacientes elegidos
desde Federacion asi como ofrecer un
sello de calidad basado en su expe-
riencia de largo recorrido no s6lo con
la enfermedad renal cronica sino con
muchas otras.

Una vez los pacientes y familiares
hayan realizado la totalidad de la for-
macion se incorporaran a los servicios
ERCA de los diferentes hospitales. En
principio contamos ya con 3 hospi-
tales de de la Comunidad de Madrid,
concretamente el Hospital Universita-
rio de La Paz, EIRamony Cajaly el 12
de Octubre.

No obstante, desde Federacion Nacio-
nal esperamos que con el tiempo se
vayan sumando otros hospitales del
territorio nacional para que muchas
personas puedan beneficiarse del
programa.

Programa de Formacion

Seleccion, Formacion de los Mentores y Evaluacion del Programa

Seleccion Formacién Evaluacién

e —

* Seevaluara la eficacia del
programa mediante
cuestionarios pre y post

Ser persana can enfermedad renal o # Habilidadesde comunicacion

Al

familiar/cuidador de esta persona. ~ Afrontamiento positivo

# Gestion emocional

¥

Acceder al programa voluntariamente o i
# También se medird el grado

de ansiedad de los pacientes,

Al

Tener capacidad de autocuidado

Acreditacion Escuela Andaluza de
Salud Publica en coordinacion con
otras Escuelas de Salud (Galicla,
Catalufia, Pais Vaca)

A

Ausencia de discapacidades psiguicas

Empatia, interés par ayudar,

Al

mativacidn
Primera fase Segunda fase
“ ALCER
Programa formativo
CONTENIDOS

Sesion presencial 1: Vivir con enfermedad renal

paositivo. Gestidn de las emociones. Bienastar y Relajacidn

/ " \ : ngi_qa_f[_p_y_ggtggﬂg_vj_rLu.;_l_,]._ﬂe-laru)n&-. sociales y familiares,
"

Freparaclonde una visita médica, Afectividad v sexualidad,
Autonomia y toma de decisiones.

Gestién de las emociones. Simulacién de
e el tol del paciente mentor

un taller ¢

SALA DE MENTORES

m ALCER

Programa de Formacion

Duracién programa formativo

& 2 sesiones presencialesde 5 horas cada una, no consecutivas
& Formacionvirtual: seminariosy coloquios, materiales de lectura, foros de intercambio

& Sedesarrollaraa lo largode 4 semanas

1 2 ‘ 3 4

Coloquio virtual | Caloguio virtual
1 2

FORO DE INTERCAMBIO

n ALCER

Una vez los pacientes y familiares hayan realiza-
do la totalidad de la formacion se incorporaran a
los servicios ERCA de los diferentes hospitales
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NOTICIAS

ALCER patrticipa en el Congreso de la SEN

ALCER participa en el XLVII Congreso Nacional de la Sociedad Espanola de
Nefrologia. Jesus Molinuevo presidente de Federacion Nacional de Asociacio-
nes ALCER, particip6 el pasado viernes dia 6 de octubre en la mesa inaugural.
El sdbado dia 7 de octubre tuvo lugar el foro SEN-ALCER donde el propio Moli-
nuevo acompanado de Rafael Rodriguez, secretario de la Federaciéon Nacional
de Asociaciones ALCER, en el que el Programa Paciente Mentor de ALCER fue
el protagonista de la sesion.

ALCER reivindica los derechos de las personas con discapacidad organica

La Federacién Nacional de Asociaciones ALCER reivindica el cumplimiento de todos los articulos de la Ley Ge-
neral de los Derechos de las Personas con Discapacidad y de su inclusion social, en el marco del Dia Internacio-
nal y Europeo de las personas con discapacidad, que se conmemora el proximo 3 de diciembre.

“Por un futuro para todas las personas” es el titulo del manifiesto de las personas con discapacidad fisica y orga-
nica con el que COCEMFE, la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER y sus entidades quieren comunicar
publicamente sus propuestas para acabar con la vulneracion de derechos, libertades e igualdad de oportunida-
des de este grupo social.

Segun dicho documento, “la falta de unas politicas sociales verdaderamente comprometidas con los problemas
de las personas, el incumplimiento créonico de la normativa sobre discapacidad y la ausencia de un sistema
eficaz de infracciones y sanciones” motivan el “déficit estructural” que impide “la participacion en todas las acti-
vidades y facetas de la vida” de las personas con discapacidad.

A este respecto Jesus Molinuevo, presidente de Federacion Nacional de Asociaciones ALCER afirma que la dis-
capacidad organica es la gran desconocida en la sociedad puesto que no se ve, pero afecta seriamente en lo
personal y en lo social a las personas que la padecen, con una gran repercusion en la calidad de vida.

Las personas con enfermedad renal crénica trasplantadas, se encuentran con una desventaja anadida, ya que
no son reconocidas en los términos de discapacidad quedan al margen de cualquier ayuda que pudiesen paliar
frente a los efectos de los complicados tratamientos a los que deben enfrentarse las personas que sufren esta
patologia.

La Federaciéon Nacional de Asociaciones ALCER y sus entidades reivindican la puesta en marcha de un sistema
de infracciones y sanciones que sea verdaderamente eficaz y disponga de los mecanismos necesarios para ga-
rantizar el cumplimiento de la normativa.

Ademas, COCEMFE, la Federacién Nacional de Asociaciones ALCER y sus entidades proponen el reconocimien-
to oficial de los derechos de todas las personas con discapacidad fisica y organica, a través de la regulacion de
un baremo de valoracion del grado de discapacidad que proporcione una cobertura justa y equitativa y cumpla
con los criterios de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF).
Entre las propuestas que recoge el manifiesto, figura una mayor “concienciacion sobre la existencia de las disca-
pacidades organicas, que al ser aparentemente invisibles son, en muchas ocasiones, las mas olvidadas por los
medios de comunicacién, las politicas publicas y la poblaciéon en general”.

También apunta a la importancia de una atencién sociosanitaria coordinada, continuada y personalizada, que
busque mantener unos estandares de calidad de vida de todas las personas adecuados, apoyandose en la in-
vestigacion y las nuevas tecnologias.

Y en el marco de la finalizacién del plazo legal para que todo sea accesible el 4 de diciembre de 2017, la Federa-
cion Nacional de Asociaciones ALCER y sus entidades hacen un llamamiento a la responsabilidad que en este
sentido tienen las administraciones publicas, empresas, prestadores de servicios, medios de transporte y medios
de comunicacion.
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RELACION ENTRE LOS PACIENTES
EN HEMODIALISIS Y EL PERSONAL

SANITARIO

@ Ana Martin

La relacion que hay entre los pa-
cientes y el personal sanitario en
las salas de dialisis se convierte en
una relacion amigable, ya que los
pacientes acuden a tratamiento 3
0 4 dias a la semana, realmente el
personal sanitario se convierten en
sus confidentes, con este articulo
hemos querido dar diferentes pun-
tos de vista desde el paciente y per-

sonal sanitario.

1.- éCémo es su relacion en el dia a
dia con los pacientes que acuden a
tratamiento de dialisis?

La relacion con los pacientes en dia-
lisis es una relacion especial, porque
aungue seamos conscientes de que
cuando salimos del hospital debe-
rlamos colgar el uniforme y dejar
todos los problemas asociados a
este, debemos reconocer gue somos
personas y como tales, establecemos
lazos y vinculos con las personas a
las que atendemos. Al ser una enfer-
medad cronica, es mucho el tiempo
gue pasamos en contacto con estas
personas.

"Recuerdo que cuando tuve mi
primer contacto con un servicio de
dialisis, este me parecia muy técnico,
tenia la sensacion que si no sabia
controlar una determinada maquina
0 hacer una buena puncion no sabia
casi nada, pero cuando comence a
dominar los aspectos técnicos me

di cuenta que estos eran superfluos,
que realmente lo importante era
todo lo que se establece alrededor

40  REVISTA ALCERNe 183

de la persona con esa enfermedad,
qgue era fundamental mantener una
adecuada relacion, dar apoyo vy rea-
lizar educacion sanitaria, y estar ahi
para apoyar no solo al paciente, sino
también a la familia y cuidadores. No
nos podemos olvidar gue la enfer-
medad renal no solo va a afectar a
las personas con la enfermedad, sino
que se van a producir cambios en
todo su entorno”.

2.- Antes los problemas que pueda
tener un paciente en didlisis, iInten-
ta asesorarle o ayudarle, como le
influyen?

Es fundamental que la persona con
una enfermedad renal crénica no se
encuentre perdida, gue se encuentre
apoyada; pero este apoyo no depen-
de de un solo profesional sanitario,
sino que son muchos los profesiona-
les de los que puede necesitar ayuda,
por este motivo se habla del equipo
interdisciplinar, un supuesto equipo
formado por médico, enfermeria,
piscologia, nutricionista, trabajador

social, y otros profesionales como
podrian ser en algunas ocasiones

el cocinero, el fisioterapeuta y otros
mas, pero gue luego en la realidad
del dia a dia en los distintos hospita-
les espanoles, parece olvidarse que
este equipo pueda existir y se le pide
al paciente, a su familia /cuidador y
al poco equipo sanitario disponible
(generalmente médico y enfermeria)
gue intente apanarse como pueda

y supla las funciones de todo ese
equipo interdisciplinar.

“"Como dice Maite Martin, psicolo-

ga que trabaja con personas con
enfermedad renal, la educacion que
recibimos a lo largo de nuestra vida,
generalmente no nos ha ensenado
que la enfermedad puede ser nuestra
y No solo de los demas, que puede
ser cronica y no solo temporal, y por
este motivo, el enfrentarse a una
enfermedad cronica conlleva un im-
portante esfuerzo de afrontamiento”.
Otro aspecto que considero funda-
mental es el papel de las asociacio-



nes de pacientes, ya que cuentan
con lo mas importante, con el poder
de la experiencia, de tener contac-
to con muchas personas que han
pasado por esa situacion. Ultima-
mente se oye hablar de la figura del
paciente experto, o incluso se habla
de escuela de pacientes, el motivo
Nno es otro que precisamente el sacar
provecho a la experiencia de otros,
para a partir de ahi y de la informa-
cion aportada por los profesionales
sanitarios, poder tomar las mejores
decisiones.

3.- iCree qué el paciente renal de
hoy en dia esta lo suficientemente
informado sobre su enfermedad?
Creo que hay mucha informacion dis-
ponible pero que no se esta guiando
adecuadamente a las personas con
una enfermedad renal hacia esa
informacion. No por haber mucho
significa que esto sea bueno.
Indudablemente, si nos comparamos
con hace 15-20 anos, se ha mejorado
en cuanto a la informacién disponible
y a la participacion del paciente en

la toma de decisiones. Pero también
es cierto gue el perfil del pacien-

te ha cambiado, que cada vez la
enfermedad renal afecta a personas
con mayor edad y con peor situa-
cion clinica, haciendo que muchos
sean dependientes de familiares o
cuidadores. PPor otro lado, también
Nos encontramos con gue a pesar de
gue estamos en la era de la comu-
nicacion, muchos de los familiares y
cuidadores carecen de tiempo para
establecer contacto con el personal
sanitario, o cuando lo encuentran,
este tiempo es incompatible con lo
gue marca los nuevos sistemas de
gestion del sistema sanitario, ya que
parece que todo lo que no sea traba-
jar directamente con el paciente de
forma presencial no es trabajar y no
es tiempo computable de trabajo.
Resumiendo, dirfa gue se ha mejo-
rado mucho, pero gue aun se puede
mejorar mucho mas, y para esto se
necesita, por un lado de una adecua-
da gestion de las politicas sanitarias,
por otro lado de profesionales moti-
vados y dispuestos y, por supuesto,
de la participacion tanto de pacientes
como de sus familiares/cuidadores.
Solo trabajando en conjunto, de

verdad, podemos enfrentarnos de
una forma efectiva y eficaz a la enfer-
medad renal crénica.

1.- éCémo vive su relacién en el dia a
dia con los pacientes que acuden a
la unidad de didlisis en la que usted
trabaja?

La relacion con los pacientes en

la Unidad de Dialisis en el Hospital
Universitario Fundacion Alcorcon

es muy estrecha, no tanto por las
horas que se comparten, 3-4h al dig,
tres dias a la semana durante todas
las semanas del ano, como por los
vinculos emocionales que se crean,
llegando a sentir que formamos parte
de otra gran familia.

2.- Como profesional de la sani-

dad, scree que el paciente esta lo
suficientemente informado de su
tratamiento?

Si. Los pacientes de dialisis reciben
constantemente informaciéon sobre
su enfermedad para hacerles partici-
pes de la misma, en cuanto a la dieta,
control hidrico, manejo de la medica-
cion y apoyo emocional.

3.- ¢Coémo sufre usted como auxiliar
de enfermeria la pérdida de un pa-
ciente en didlisis?

Los vinculos emocionales que se crean
hacen que me afecte profesional y
personalmente. Dejan un vacio que
sentimos Nosotros como profesionales
y el resto de pacientes de dialisis.

La enfermeria tiene un rol fundamental
en la unidad de didlisis, ademas de
expertas en cuidados, son gestoras de
emociones, companeras, confidentes,
amigas, incluso madres, se convierten
en quien realmente tu necesitas en el
momento del tratamiento.

Es con el personal de enfermeria con
quien los pacientes compartimos
mas horas en las unidades de dialisis,
al resto de profesionales los vemos
s0lo unos minutos, pero el personal
de enfermeria es el que nos resuelve
dudas cotidianas, son en guien con-
flamos nuestros “secretos” de salud,
las que nos guian en nuestro dia a
dia fomentando habitos saludables,
autocuidado y responsabilidad.

[Por la peculiaridad de los pacientes
cronicos de hemodidlisis, que somos
habitualmente siempre los mismos, al
igual gue las enfermeras de plantilla
suelen ser las mismas, dia tras dia,
sesion tras sesion, ano tras ano, se va
creando una conflanza entre ambos
colectivos, en la que no solo se habla
del tratamiento y sus cuidados, en
realidad nos convertimos casi en
companeros de trabajo, al compartir
jornadas laborales durante mucho
tiempo en los centros de dialisis.

[Por supuesto, se crean vinculos emo-
cionales entre pacientes y enfermeras,
amistades so6lidas para toda la vida,
lazos inquebrantables, sentimientos y
emociones que Nos tocan el corazon
a ambos lados del tratamiento, al lado
del profesional porgue se involucra 'y
nos cuida como a un familiar cercano,
al lado del paciente porque confiay
pone su salud en sus manos. Esta
unién emocional nos ayuda mucho
enfrentarnos al dia dia con nuestro
tratamiento, no hay nada mejor que
depositar en manos de alguien en
quien confias tu propia salud.

Muchos pacientes dicen gue pasan
mas horas con las enfermeras que
con su familia, por lo gue tienen unas
relaciones sociales muy satisfactorias
en la unidad de dialisis con enferme-
ras y pacientes, que no tendrian si

no acudiesen a su tratamiento en el
centro.

LLas bromas, risas y anécdotas son
muy habituales entre los profesio-
nales de enfermeria y los pacientes
cronicos de dialisis. Conocemos bien
qguien nos atiende, aungue el grado
de confianza siempre lo marcara lo
bien que se lleven cada paciente y su
enfermera, lo habitual es que reine un
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buen ambiente con todo el equipo de
enfermeria, respirdndose una atmos-

fera de confianza que invita al buen
humor para poder “pasar el rato” del
tratamiento lo mejor y mas comodo
posible por ambas partes.

Otras veces en cambio, al producirse
una perdida, cuando conocemos gue

un paciente ha fallecido, se produce
un inmenso vacio entre los com-
paneros y las propias enfermeras.
Incluso no saben bien como darnos

|a triste noticia al resto de pacientes,

planea en el ambiente un silencio
por la figura del paciente que ya no

estara mas con nosotros. El duelo de

la perdida por el companero que no
volverd, afecta por igual a pacientes
gue habitualmente compartian el

turno de didlisis, como a las enferme-

ras gue lo atendian dia tras dia en el
transcurso de los anos.

Es duro para todos, pero gracias otra

vez al companerismo y la profesio- vy ser feliz a pesar de la enfermedad

nalidad de las enfermeras, hacen que renal crénica.

la vida continlie con armonia en las

unidades de dialisis, donde el buen  Cracias a toda la enfermeria nefrolo-

ambiente regresa para hacer que gica por tratarnos, por escucharnos,

todo funcione entre pacientes y sus por entendernos, por realizar vuestra

cuidadoras. labor centrada en la persona, por ser
nuestras confidentes, referentes y

Asi pues, enfermeras y pacientes via- amigas, por ayudarnos en la toma de

jamos juntos en el mismo barco de  decisiones y educarnos para la salud.

la unidad de dialisis, remando juntos Gracias por darnos lo mejor de voso-

durante muchas horas a lo largo de  tras mismas cada dia.

nuestras vidas. Compartimos espa-

cios, atenciones, cuidados, bromas , ,

y regalos, que a veces nos llevan a

amistades profundas o quién sabe SomOS persor‘]ag y
incluso si a futuras parejas algun dia.

como tales, estable-
Nunca tendremos mejores guias en cemos |8.ZOS y \/|/ﬂCU-

la vida como pacientes renales, siem-

pre nos han aconsejado con sabidu- |OS con |8.S perSOﬂaS
ria, Nnos animan a salir de la zona de a |aS que ateﬂdemos

confort, alcanzar metas imposibles,
en definitiva, a tener una vida plena

EL CLUB DE 0CIO ALCER CONTINUARA ACERCANDOTE AL OCIO DURANTE 2018

El Club de Ocio ALCER, programa de
vacaciones para personas con enfer-
medades renales y acompanantes,
organizando diferentes opciones de
viajes (nacionales, internacionales,
programas de termalismo).

Para aquel 6 aquella que quiera
asociarse al club de ocio ALCER,
puede realizarlo a través del
enlace:

http://alcer.org/federacionalcer/
como-hacerse-socio.

Las Ventajas por pertenecer son:

Descuentos del 10% para socios/
as de una entidad ALCER

Mismo descuento para el acompa-
nante

Acceso PREMIUM a las ofertas

El Viaje Internacional ALCER, en grupo, que cada ano suman mas personas que desean

Programa de Termalismo y Vacacio-
nes, en el cual se incluye:

Alojamiento en habitacion compartida
Pension completa .
Tratamientos termales
Pdliza de seguro colectiva
Gestion de plaza de dialisis
Estancia 10 dias y 9 noches .
PRECIOS muy competitivos

915 610 837
O a través del e-mail

ocio@alcer.org

- Termalismo

25 ¥ oCeapolonies Parg pockenes y

acompanarnos, durante una semana y con un programa de ocio muy atractivo.

Estamos YA preparando el proximo que os informaremos en los primeros meses del ano 2018

con destino

Para mas informacion

Contactar con el teléfono:



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 aldn 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



