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

alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA

D. Rosa de Lima Arnaiz Pérez

C/ Salvino Sierra, 4, bajo » 34004 Palencia
Tel. 979 75 2715

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
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ALCER PONTEVEDRA

D. Eugenio Sanchez Lucas

Rua Agro da estela, 3-5

36004 Pontevedra
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infoalcerpontevedra@gmail.com
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C/ Monasterio de Yuso, 3 Bajo
26003 Logrono

Tels. 94125 77 66 / 941 25 77 55
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ALCER SALAMANCA
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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. Eduardo Miguel Repollés

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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| pasado 26 de Mayo,
se celebraron eleccio-
nes en la asamblea
extraordinaria de la
Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER (FNA), donde
las asociaciones provinciales decidie-
ron democraticamente un cambio de
rumbo en la forma de representativi-
dad y la manera de hacer las cosas
en nuestra organizacion. Tuve el
inmenso honor de ser elegido presi-
dente, jJunto con un grupo de amigos
y companeros gue me acompanaran
en este cambio de época. Afronta-
mos la nueva etapa con motivacion,
fuerza e ilusion para abordar los
grandes retos que tenemos COmo

personas con enfermedad renal.

L.a nueva junta directiva se compone
de personas con gran experiencia en
el mundo asociativo, hemos buscado
un equilibrio entre juventud, expe-
riencia y conocimientos para defen-
der los derechos de las personas con
enfermedad renal. Ademas, tres de
NosOoLros estamos en tratamiento de
dialisis, demostrando asi gue no hay
barreras para representar a nuestro
colectivo, en cualguiera de los trata-

mientos renales sustitutivos.
Nos gustaria agradecer el trabajo

realizado y esfuerzo de toda la junta

directiva saliente, que nos consta ha
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dedicado su tiempo y su valia repre-
sentandonos durante los pasados 4
anos, ejerciendo su labor de forma

voluntaria.

Iniciamos juntos una nueva epoca,
con un cambio de paradigma en la
Federacion Nacional de Asociacio-
nes ALCER, mirando hacia el futuro
con optimismo. Esperamos vuestra
participacion activa en las decisio-
nes que nos puedan afectar a todos,
estamos aqui para ayudar y escu-
charos, abiertos a que nos indiquéis
vuestras necesidades, para encontrar

soluciones de manera coordinada.

Grandes son los retos a los que nos
enfrentamos, ademas de cambios en
el gobierno de la nacion, lo cual nos
obligara a retomar ciertos temas y
solicitar reuniones de nuevo con los
responsables de cada area, para rei-

vindicar y afianzar nuestros acuerdos.

Entre los desafios que tendremos

que encarar se encuentran:

- La visibilidad, concienciacion y
prevencion de la enfermedad
renal en la poblacion general, pues
el envejecimiento de la poblacion,
obesidad, diabetes y sedentarismo
aumenta la incidencia y
prevalencia de la enfermedad

renal.

La inequidad y el acceso
igualitario a los tratamientos

- Mantenimiento del certificado de
discapacidad de las personas
trasplantadas.

- La educacion y empoderamiento
de las personas con enfermedad
renal y sus cuidadores,
fomentando siempre el
autocuidado.

- La financiacion de las

asociaciones y el modelo del IRPF.

Es hora de estar mas unidos que
nunca, avanzando juntos hacia el
horizonte comun que Nos motiva y
Nnos une a todos, que No es otro que
ayudar y trabajar por el colectivo de

personas con enfermedad renal.

Por todo ello, pensamos que es
fundamental mostrar la fuerza del
movimiento asociativo ALCER estan-
do mas cohesionados que nunca. Es-
peramos vuestra participacion, para
poder realizar juntos esta transfor-
macion, convirtiendo la FNA ALCER
en una entidad en la que todos nos

veamos reflejados y representados.

DANIEL GALLEGO
PRESIDENTE FEDERACION NACIONAL ALCER




La alimentacion es uno de los mayores placeres existentes, y debbemos hacer todo
lo que esté en nuestra mano para poder seguir disfrutando de la misma sin que
esta suponga riesgos para nuestra salud.

a industria alimentaria
dispone en la actualidad
de una amplia variedad
de sustancias, llamadas
aditivos, que se utilizan
durante el procesamiento de los
alimentos para mejorar la calidad
del producto final. Estos aditivos
se utilizan para potenciar el sabor,
dar una textura mas apetecible al
alimento, presentar un color mas
atractivo, alargar el tiempo de vida util,
etc; pero debemos tener en cuenta
que suelen estar compuestos, entre
otros, por sodio, potasio y/o fésforo.
Como ya sabemos, dichas sustancias
son puntos criticos en la enfermedad
renal, ya que su acumulacion en el
organismo puede provocar serios
problemas para la salud. En este
articulo hablaremos sobre el fosforo,
en queé alimentos se encuentran, que
aditivos contienen mayor cantidad
y como podemos controlarlo. Al
final del mismo, indicaremos dos
referencias a material que puede ser
de utilidad para llevar un adecuado
control de estos aspectos. El fosforo
es un mineral esencial para nuestro
organismo y, junto al calcio, forma
parte de la constitucion del tejido
0se0. El organismo no es capaz

de producir ningun mineral por lo que
debemos introducirlo a traves de la dieta.
En la enfermedad renal cronica se produce
una rentencion de fosforo, alterandose el
metabolismo del fosforo y del calcio, lo
que favorece que aparezca, entre otras
complicaciones, el hiperparitoridismo y
que aumente el riesgo calcificaciones de
tejidos blandos (asi, por ejemplo, aparecen
calcificaciones en los vasos sanguineos),
aumentando el riesgo de padecer
enfermedad cardiovascular.

Para controlar los niveles fésforo es
fundamental tanto la alimentacion
como el tratamiento farmacologico,
ya que con un adecuado seguimiento
de s6lo uno de estos aspectos No
podemos llegar a controlar el fésforo.

Sihablamos de alimentacion, es
muy importante conocer donde se
encuentra el fésforo.

Hay que diferenciar dos tipos de
fosforo:

1. El fosforo organico: esta presente de
forma natural en los alimentos ricos

en proteinas. Podemos encontrarlo en
alimentos de origen animal como los
lacteos, la camne, el pescado y huevos,

y en alimentos de origen vegetal, como
legumbres, frutos secos y cereales,
principalmente.

2. El fésforo inorganico: es una
sustancia similar, que la industria
alimentaria sintetiza y combina con
otras sustancias, con los objetivos
arriba descritos. También se conoce
como fosforo oculto, ya que a no ser
que se especifique en la etiqueta, cosa
gue no siempre sucede, No podremos
saber si ese alimento lo lleva o no.

Lo podemos encontrar en muchos
alimentos ya preparados para su
consumo (alimentos procesados).

Un aspecto muy importante a tener en
cuenta, es que segun el tipo de fosforo
Que tomemos, NUesLro organismo
absorvera mayor o menor cantidad
del mismo. Asj, el fésforo organico

se absorve en torno a un 40-60%,
teniendo en cuenta que el fosforo
procedente del mundo vegetal se
absorve en menor cantidad que el
procedente del mundo animal. Sin
embargo el fosforo inorganico se
absorbe en torno al 100%.

Podriamos afirmar que cuanto mas

procesado se encuentre un alimento,
mayor sera la probabilidad que
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contenga algun aditivo con fésforo.

LLa mayor parte de los alimentos

procesados tienen aditivos de fosforo,

asi por ejemplo, son productos

habituales y que tienen bastante

fosforo como aditivo:

. Bolleria industrial

. Refrescos gaseosos tipo cola.

. Carnes precocinadas.

. Pescados ultracongelados (en
especial los rebozados).

- Conservas y semiconservas.

Son muchos los aditivos que
contienen fosforo, aunque algunos de
los que mas fosforo aportan son:
+  Acido fosforico (E338)

. Fosfato de sodio (E339

. Fosfato de potasio (E340)

. Fosfato de calcio (E341)

. Fosfato de magnesio (E343)
. Difosfatos (E450)

«  Trifosfatos (E45I)

+  Polifosfatos (E452)

4Cémo podemos controlar el fésforo
que tomamos?

Como hemos mencionado
anteriormente, el fosforo organico
esta presente en los alimentos ricos
en proteinas.

Aungue a priori Nos parezca que lo
ideal seria tomar muy pocas proteinas
en la dieta, para asi bajar el aporte

de fosforo, de hacer esto habria un

importante riesgo de desnutricion;
ademas a las personas en dialisis se
les aconseja aumentar la ingesta de
proteinas.

Hasta hace unos anos, se aconsejaba
el consumo o no de determinados
alimentos segun la cantidad de fosforo
que tuvieran, sin embargo en los
ultimos anos se recomienda que a la
hora de elegir un alimento se tenga

en cuenta la cantidad de fosforo y de
proteinas gue este alimento tiene. Es
asi como surge el concepto de indice
fosforo/proteina.

Las personas gue tengan que
controlar el aporte de fésforo han

de elegir los alimentos que tengan
un menor indice fésforo/proteina.
Se aconsejan aguellos alimentos
gue tengan 12-16 mg de fésforo por
cada gramo de proteing, 0 menos.
[Para facilitar esta tarega, se dispone
de listados, clasificados por grupos
de alimentos, donde viene reflejada
la relacion fosforo/proteing, para

asi poder elegir entre los mas
recomendados de cada grupo (ver
documentacion recomendada al final
del articulo). Cuando hablamos de
fosforo inorganico (aditivos), el mayor
problema es que no siempre existen
listas que expresen su presencia, Ni
tampoco podemos detectarlo en las
etiquetas alimentarias, debido a que
la cantidad con la que se adiciona

se desconoce. [Por este motivo se
aconseja evitar, en la medida de lo
posible los alimentos procesados y
recurrir siempre a la comida casera.
Sianalizamos el contenido en fésforo
segun el grupo de alimentos:

Los lacteos son alimentos con gran
contenido de fosforo de forma natural
y la relacion fosforo/proteina suele
ser alta. Ademas, muchos de los
productos lacteos son procesados,

y se ha de tener en cuenta el aporte
extra de fésforo gue suponen algunos
aditivos.

En cuanto al grupo de carnes y
pescados, se recomiendan que

se pidan al corte en el momento,
evitando las bandejas donde vienen
precortados (ya que pueden haberles
anadido aditivos con foésforo para
favorecer su conservacion). Respecto
a las carnes o pescados precocinados,
suelen adicionarse con fosforo
inorganico para evitar perdida de
agua, mejorar su aspecto y retrasar

el enranciamiento del producto. Las
carnes y pescados ultracongelados
suelen adicionarse con fésforo como
aditivo para evitar perdida de agua

y proteinas debido al proceso de
congelacion.

En cuanto al huevo, es la yema la gue
tiene un gran contenido en fosforo. La
clara de huevo, sin embargo, es una
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muy buena eleccién como fuente de
proteinas de gran calidad sin apenas
fosforo. Las legumbres y frutos secos
presentan la mayor parte del fésforo
en forma &cido fitico, absorbiéndose
en menor cantidad, sin embargo su
COmMpOsIcion en otros minerales, como
el potasio hace que estos alimentos
se deban tomar con precaucion en la
enfermedad renal crénica (utilizando
las recomendaciones para disminuir el
aporte de potasio).

En relacion a las verduras y frutas, el
aporte de fosforo suele ser bajo, sin
embargo, si hablamos de enfermedad
renal se ha de tener en cuenta el
aporte de potasio de las mismas, gue
suele ser elevado.

El tratamiento farmacolégico es otro
de los aspectos fundamentales para
controlar el aporte de fosforo, los
llamados fijadores o quelantes del
fosforo son farmacos que se unen al
fosforo y no dejan que nuestro cuerpo
lo absorba, por este motivo deben
tomarse con la comida. Si no se sigue
adecuadamente el tratamiento de los
quelantes del fosforo, es practicamente

imposible que los niveles de fosforo
en sangre se puedan controlar, al igual
gue si se toman bien estos farmacos,
pero no se hace una alimentacion
adecuada, tampoco se podran
controlar los niveles de fésforo.

Son muchas las dudas gue pueden
surgir en torno a la alimentacion y
medicacion en la enfermedad renal,
ya que no todas las personas se
encuentran en la misma situacion, y
ademas hay importantes diferencias
gastronémicas segun la zona
geografica donde se habita. Ante
cualguier duda, consulte al personal
sanitario de su centro/hospital,

asi como a los profesionales de la
nutricion que trabajan en las diferentes
asociaciones de afectados por la
enfermedad renal, ellos podran
facilitarle una informacion mas
adaptada a su caso.

Una alimentacion lo mas natural
posible en pacientes con enfermedad
renal, va a permitir un control mucho
mas exhaustivo del fosforo, debido a
gue sabremos con mayor precision el
contenido del mismo.

Se debe transmitir que la alimentacion
debe ser lo mas equilibrada, amplia 'y
variada, en la medida de lo posible.

LLa alimentacion es uno de los mayores
placeres existentes, y debemos hacer
todo lo gue esté en nuestra mano para
poder seguir disfrutando de la misma
sin gue esta suponga riesgos para
nuestra salud.

Documentacién recomendada:
Barril-Cuadrado G, Puchulu, MB, Sdnchez-
Tomero JA. Tablas de ratio fosforo/proteina de
alimentos para poblacion espanola. Utilidad

en la enfermedad renal cronica. Nefrologia
2013,33(3):362-71. Disponible en: http://
wwuw.revistanefrologia.com/es-publicacion-
nefrologia-articulo-tablas-ratio-fosforoproteina-
alimentos-poblacion-espanola-utilidad-enfer-
medad-renal-cronica-X021169951300319X

Caverni A, Martinez M, Sanz A, Lou LM, Vercet
A, Yaguie C. Actualizacion de las pautas diete-
ticas en la Enfermedad Renal Cronica. ALCER
Ebro. [Intenernet]. 2017. Disponible en: Disponi-
ble en: https.//www.saludinforma.es/portalsi/
documents/10179/2303825/Guia_pautas_die-
teticas_en_ERC_20I7 pdf/ fofce3fb-c3f6-429b-
9e8a-6¢3e910ad/0c
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Inicio, evolucion
y situacion actual
del tratamiento
de la enfermedad
renal en Espana

(» Rosa Alonso. Enfermera de Dialisis

Muchas gracias por contar conmigo. Sin ninguna duda, dedique mi
vida profesional a la nefrologia y este privilegio, no tendre nunca tiempo
suficiente para agradecerlo. Conoci a diferentes profesionales en el
ambito de la sanidad que destacaron por su gran categoria profesional
y humana pero creo que la enfermeria ha sido el gran motor del
desarrollo de la didlisis y el trasplante en Espana en su comienzo.

n los anos 50 surgio

una corriente europea

gue promovia las

especialidades meédicas,

favoreciendo que
medicos espanoles salieran para
aprender disciplinas concretas.
Apuntaba el Dr. Arias, que debido a
la necesidad de conocer a fondo la
medicina interna, nacio la Nefrologia
adquiriendo los conocimientos y la
fuerza suficientes para poder crecer
y ser una disciplina en si misma, con
entidad y contenido propio.

Fue el 25 de febrero de 1957 cuando
se realiza la primera dialisis en
Espana a manos del Dr. Rotellar. Se
[leva a cabo en la clinica de La Cruz
Roja de Barcelona. Para ello se utiliza
el rinén artificial de Kolff modificado
por ellos mismos para tal efecto.

En el ano 1959, en la fundacion
Jiménez Diaz de Madrid, se hace
la primera didlisis a manos del
maestro-doctor Luis Hernando.
Tal denominacion se la otorgo
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porque fue crucial en la formacion
de muchos médicos gue luego
crearon servicios en otros lugares de
Espana y asimismo también lo fue
en los cursos de actualizacion para
enfermeria junto a Lola de la Concha.
Aprendimos una forma de hacer mas
universal nuestro aprendizaje. Cada
uno llevamos nuestras experiencias
y conocimiento y poniéndolo en
conjunto, lo universalizamos. En

la década de los 60, timidamente
comienza la didlisis y el trasplante
en Barcelona y Madrid, en un
contexto historico gue tendria
repercusiones muy importantes.

En 1965 el profesor Gil Vernet hace

el primer trasplante cuyo resultado
no fue bueno. Hacia el 1965 habia

en el conjunto de Europa unos 272
pacientes dializandose. Comienzan
asimismo a asentarse las bases de la
Seguridad Social que desembocan
en la ley General de la Seguridad
Social en el ano 1966. Esto produce
un importante crecimiento de los
hospitales de la Seguridad Social en
toda Espana.

Comenzando a andar

Varias son las circunstancias que
concurren en el inicio y desarrollo
del tratamiento de la insuficiencia
renal en Espana, pero lo que sin
duda puede considerarse uno de
los motores fundamentales de su
evolucion fue poner en practica la
frase "vivir es algo mas que seguir
viviendo” dicha por Juan Ramon
Jiménez. Sin olvidar que, en 1971,
pudimos leer “Clinica y Tratamiento
de la Insuficiencia Renal Crénica” (Dr.
Botella) gue enunciaba que “no es
pretension de la dialisis conservar

|a vida, sino rehabilitar al paciente lo
mas parecido a la normalidad que se
pueda”.

En agosto de 1971 comienza en
nuestro hospital la primera dialisis
peritoneal continua. Se hizo en
cuidados intensivos a un paciente
joven politraumatizado. En una visita
realizada por el doctor Llamazares,
detecto gue se encontraba
extraordinariamente hinchado y
procedio a tratarlo. Le introdujo



una canula de cristal en fondo de
saco de Douglas conectada a un
gotero y contaban las enfermeras
la gran admiracion que sintieron
hacia ese gran meédico y excelente
"enfermera” (El siempre decfa que
para ser un buen médico habia que
ser una buena enfermera). Durante
las 36 horas que duraba la dialisis
con intercambios horarios no se
movio de la cabecera del paciente.
El decia siempre que lo que mas le
costaba fue mantener la temperatura
adecuada de los sueros.

En septiembre del mismo ano 1971,
empez0 a circular la noticia de que
en la Residencia Cantabria estaba
funcionando un rinodn artificial. Con
la curiosidad de una principiante, le
dije a mi companera gue la hora del
café ibair a verlo. Sonaba entonces
como algo de ciencia-ficcion, como
la cirugia extracorpérea gue se
empezaba a practicar. Baje, y en una
habitacion perfectamente ordenada,
en la penumbra, habia una paciente,
Guillermina. Fue uno de los 24
casos en el mundo que sobrevivio
sin dialisis con el diagnostico de
necrosis cortical posparto. El doctor
Llamazares nos lo explico y nos
hizo sentirnos los profesionales
mas importantes del mundo. Parecia
hasta que lo entendimos vy al salir de
alli le dije @ mi companera, algun dia
voy a trabajar con este meédico. Lo
hice mes y medio mas tarde.

[Por tanto, comencé mi andadura en la
Nefrologia el 14 de noviembre del 1971.
[Por toda dotacion contabamos con
un monitor RSP, una cama, una silla,
una mesita auxiliar y 10 dializadores
del tipo Caill (con una superficie de
cebado de 400 ml). Los pacientes
tenian de 16 a 20 u/I de hematocrito
y aun la hemoglobina no se conodia.
En esta primera época reutilizabamos
los dializadores hasta 14 veces lo cual
significaba que anadido a las nueve
horas de didlisis en si misma, habia
gue anadir dos horas previas y otras
dos horas posteriores de lavado, lo
cual implicaba una jornada laboral de
14 horas. Tampoco se podia aplicar

un tratamiento del agua adecuado.
Teniendo en cuenta gue, en Cantabria,
cuando llueve, el agua habitualmente

incorporaba barro, no se pudo poner
en funcionamiento el primer rindn
artificial, un Centry 1 de paso Unico (en
paralelo), hasta la instalacion del primer
descalcificador, lo cual no ocurrié hasta
el ano 1974. La peculiaridad de que el
deposito de la sal contase con un grifo
gue habla que bombear manualmente,
hizo famoso el equipo en todo el
hospital, ya que a cualquiera que
pasaba cerca se le pedia gue lo hiciera
funcionar; dado el esfuerzo necesario,
procuraba no volver a pasar por alli.

No existian laboratorios de
histocompatibilidad lo que dificultaba
su tipaje, tan solo en el del hospital
Puerta de Hierro destacando la labor
del profesor Chrysler. A esta figura

tan representativa, es de justicia

anadir también la intervencion de

dos nefrdlogos de referencia como

fue el doctor Andreu, en el clinico de
Barcelonga, y el doctor Arias, de nuestro
hospital. Ambos se hicieron cargo de
la inmunologia y ya en 1975 hicimos
nuestro primer trasplante.

A pesar de las dificultades que

nos sobrevenian y la escasez de
recursos, a Valdecilla comenzaron

a desplazarse pacientes de todas

las edades, de diferentes provincias,
pero con un elemento en comun,

un pronostico de esperanza de vida
muy reducido. Habian oido que en
Santander habia una maguina que
les hacia vivir. Nuestros pacientes,

a pesar de su anemia, los 0jos rojos
por la hipercalcemia, los vomitos por
las hipotensiones, las nueve horas de
dialisis, decian estar muy contentos
y eso nos llenaba de satisfaccion
porgue significaba que algo estamos
haciendo bien.

En esta década de los 70, el
entusiasmo fue una de las
caracteristicas que mas ayudaron al
despegue de la Nefrologia. No hay
gue olvidar que, al menos, cinco de

los nefrdlogos gue formaron nuestro
servicio, lo haclan desde plazas ajenas
a la Nefrologia, tales como medicina
interna y cuidados intensivos, pero con
un interés centrado en la mejora del
campo renal. Esto potencio la creacion
de un grupo de trabajo multidisciplinar,
heterogéneo en conocimientos, pero
cohesionado en los objetivos. Nuestros

L
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esfuerzos se materializaron, no solo

en un servicio eficaz en el tratamiento
de la enfermedad, sino en un referente
medico en este area de conocimiento.
De hecho, en 1973 se celebro en
Santander la séptima reunion de la
asociacion de nefrologia, con gran éxito
de asistencia. No existia la especialidad
de Nefrologia; se cred en 1977.

La formacion de la clase médica

hacia lo que luego se convertiria en

la especialidad de Nefrologia era ya

un hecho imparable. En esta decada

se crea la formacion de médicos en

el conocimiento especifico de las
enfermedades de origen renal. Ademas
del mencionado doctor Rotellar, en

el Hospital Clinico de Barcelona, en

la Clinica Puerta de Hierroy en la
Clinica de la Concepcion (Fundacion
Jimeénez Diaz) se hacen las primeras
didlisis. Si debemos definir estas
primeras practicas, diriamos que se
caracterizan por su precariedad, por la
falta de medios y por la limitacion de
conocimientos para su desarrollo. La
mortalidad era del 98% de los pacientes
diagnosticados en Espana.

No hay que perder de vista gque este
proceso se produjo en un contexto
historico convulso, en el que la crisis
socioeconomica 'y la disolucion

del franguismo fueron los grandes
protagonistas. Como elementos
favorecedores, comenzo la creacion
de las instituciones democraticas y
la instauracion de reformas fiscales
del mercado y del trabajo. Para la
Nefrologia supone una etapa de
gran desarrollo y consolidacion de
la dialisis. Uno de los logros mas
significativos, aun persistiendo el
déficit de medios para cubrir las
necesidades de |los pacientes, es el
aumento de los centros de dialisis
por todo el pais y se habla de los
centros satélites como unidades
extrahospitalarias.

En cuanto al perfil de los pacientes
renales hay que destacar que eran
pacientes jovenes y ademas de la
enfermedad sufrian fuertemente las
consecuencias psiguicasy sociales
derivadas de ella. Una triste anécdota
es la que refleja que los pacientes no
querian trasplantarse porque si iba mal
el injerto, perdian la vida ya gue habian
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perdido su sitio en la maqguina de
didlisis. Los propios pacientes se hacen
eco de su miedo, en la editorial nUmero
dos de la revista Alcer. En ella exponen
taxativamente que la supervivencia

es o primero, la calidad después. Yo
destacaria de esta década de los 70

el enorme entusiasmo que todos
pusimos y la figura del maestro que
estuvo siempre presente.

Afianzando los pasos

En un contexto temporal, los 80, que
se dio en llamar la década prodigiosa,
se respiraba un ambiente de
optimismo generalizado y nacieron
los gobiernos democraticos donde
todos nos sentimos importantes
porque crelamos estar en un proceso
de cambio y formabamos parte del
todo vy a los profesionales se les tenia
en cuenta.

En cuanto a la medicina, emergia

un panorama que presentaba

una medicina socializada y
profesionalizada. Crecia el
entusiasmo de médicos y enfermeria.
Los pacientes empezaron a reclamar
derechos y sobre todo, necesidades.
Se agrupan, unen fuerte su voz

y nace su Asociacion Alcer.

Siempre tuvo grandes personas

gue la han dirigido. Dos figuras lo
hacen fundamentalmente posible

12 REVISTA ALCER N2 185

representado la union paciente y
familia en la misma lucha, Inigo
Alvarez de Toledo e Isabel Entero.
Asimismo, se toma conciencia de

|a importancia del acceso vascular,
de las membranas de didlisis y su
mejora, del tratamiento del agua,
mejores y seguros monitores, del
transporte convectivo y en definitiva,
de la mejora constante del manejo y
cuidados del paciente renal.

Hay un desarrollo en nuestro

medio de la dialisis peritoneal
continua ambulatoria (Enero 1980),
asimismo una consolidacion del
trasplante como una alternativa a

la enfermedad renal permanente. El
doctor Llamazares siempre dijo que
no seria tratado el paciente en su
integridad si no era posible ofrecerle
todas las alternativas al tratamiento.
En el panorama nacional, hay una
generalizacion de la didlisis por todo
el pals; la dialisis empieza a resultar
rentable en términos econdmMIcos y
proliferan los centros privados. En

el ano 1989 se crea la Organizacion
Nacional de Trasplantes, conocida
como ONT.

Superando dificultades
La década de los 90 se caracteriza

porque empiezan a sentirse problemas
de orden médico, sociales, psicologicos

y economicos. Hay una demanda
creciente de medios técnicos y
humanos, y en estas circunstancia
tiene lugar el pacto de Toledo 1995 para
analizar los problemas estructurales
del sistema de seguridad social y las
principales reformas que deberian
acometerse.

En el panorama de la Nefrologia se
producen grandes avances cientificos
y técnicos. Ya hay diagnosticos
especializados, desarrollo de la
investigacion y cambios en el perfil
de los pacientes: joven versus
longevos. Adicionalmente, aparecen
NUEeVOS recursos terapeuticos y se
desarrolla la ingenieria geneticay la
biologia molecular. En paralelo surge
la Eritropoyetina (EPO), la vitamina

Dy el hierro intravenoso, la dialisis
con bicarbonato y de monitores
dirigidos por ordenador, membranas
mas biocompatibles. Tambien se
empieza a disponer de mejores
inmunosupresores. En consecuencia,
tratamientos mas fisioldgicos e
individualizados.

En contrapartida hay una peor situacion
para los accesos vasculares y, en
consecuencia, una mayor utilizacion
de catéteres con nuevas patologias
asociadas a los mismos. En La dialisis
peritoneal aparece la utilizacion de las
cicladoras que permiten una mayor
independencia y libertad para los
pacientes.

Avances en el nuevo siglo

Se siguen perfeccionando todos

los adelantos tecnoldgicos, mejores
membranas, la didlisis en paralelo, la
PFD, hemodiafiltracion, plasmaféresis
y las mejoras en la didlisis peritoneal
con sistemas menos complejos, y
liquidos mas fisioldgicos; mejores y
mas selectivos iInmunosupresores en
el trasplante. Como hecho significativo,
es de destacar el incremento de

los trasplantes de vivo cruzados no
parenterales, del buen samaritano

0 equivalentes. Si bien este tema

daria para una disertacion extensa en
longitud e intensa en contenido, las
reflexiones a aplicar son las que han
guiado mis pasos, a lo largo de mis mas
de 50 anos de experiencia profesional.
No olvidar gue los grandes avances



tecnoldgicos nos han hecho recorrer
rapido algunos caminos, pero nunca
podran sustituir a la competencia, la
empatia, la conciencia, al compromiso,
ni al amor. Este Ultimo ingrediente de
la receta consigue curar, a veces, mas
gue la mejor medicina. La medicina

y su practica solo seran eficaces y
compensatorias para pacientes y
profesionales, si se basan en una
relacion entre yo y el td. Es el mundo
del conocimiento, la experiencia y el
respeto pero también del compromiso
y del deber.

Pero... hay recortes en la financiacion
sanitaria, en la investigacion,
privatizacion encubierta o descarada,
dilucion y desprestigio del humanismo.
En este contexto historico hay una
gran innovacion tecnologica que
olvida del ser humano. Lo dice muy
bien José Saramago, las tres grandes
enfermedades del hombre actual

son la incomunicacion, la revolucion
tecnoldgicay la vida centrada en el
triunfo personal.

Olvidamos que tecnologia, segun la
RAE, es el conjunto de teorias y técnicas
gue permiten el aprovechamiento
practico del conocimiento cientifico,
por lo que, tanta tecnologia es una
jeringuilla como una pinza o un PET.
Estamos desvalorando lo cotidiano en
un correr hacia la nada que nos hace
no pensar en lo bueno, lo valido, lo
permanente.

édEstamos ante un mundo diferente?

Sin duda si, y aparece el MIEDO. Sin
principios, como solidaridad, tolerancia,
respeto y honor, es decir, sin valores

en educacion, esfuerzo, sacrificio,
perseverancia, empatia, compasion y
COMPromiso Yy, en ocasiones, sin recelo
a lucrarse ilicitamente (corrupcion).

Rigen nuevos principios globales,
el poder econémico, el poder de la
informacion, el poder social y el poder
Unico que es el poder del sistema.

&Y el futuro?

+ La clave esta en colaborar; uno solo
por muy bueno que sea solo es uno,
pero si NOSs junNtamos SOMos una
fuerza imparable.

+ La clave esta en guerer, haciendo

el bien al otro, respetando su cultura,
su medio y su personalidad. Ademas
guerer seguir avanzando para
conseguir los medios gue hagan mas
llevadera la enfermedad.

+ La clave esta en creer que el

futuro sigue generando adelantos,
gue cambie de verdad la vida de
nuestros pacientes, como lo han
sido los avances del siglo XX:
tratamiento de agua, eritropoyeting,
vitamina D, hierro intravenoso,
inmunosupresores.

+ La clave esta en generar ilusion;
conocimos la encefalopatia por
aluminio, las anemias por cloraminas,
las tiritonas por hipercalcemia, vimos
muchas caras grises y grandes
heridas de rascado, pero a medida
gue aprendiamos corregiamos. Nos
haciamos preguntas y gueriamos
respuestas y en esto se genero la
ilusion.

+ La clave esta en generar esperanza,
decia el padre Ricardo que habia que
ser capaces de sembrar esperanza
en el asfalto.

Yo tengo una esperanza personal
gue guiero hacerla vuestra; el gran
perdedor en este tiempo ha sido el
acceso vascular y este es la clave de
la supervivencia del paciente renal, lo
ha sido y sigue siendo.

Quiero que exijais a la
Administracion que todo el
personal gue acuda a las unidades
nefroldgicas tenga una formacion
especifica garantizada
por ley. Se habla mucho
de la seguridad clinica
de los pacientes pero es
imposible garantizarla

Si No se poseen

los conocimientos
especificos. La
Enfermeria ademas de
generalista, tiene gque ser
nefrologica.

La enfermeria es clave
en la supervivencia y el
bienestar del paciente en
dialisis.

Y queria llegar hasta aqui
para decir gue no seran
los problemas técnicos

=
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los que deban preocuparnos, sino
los derivados de la enfermedad
de la sociedad como la soledad

y la pobreza. ALCER y los que
conocemos esto debemos estar
atentos a paliarlo.

(¢

La enfermeria
es clave en la
supervivencia

y el bienestar
del paciente en
didlisis.

(¢

No serdn los
problemas
técnicos los

que deban
preocuparnos,
sino los derivados
de la enfermedad
de la sociedad
como la soledad
y la pobreza.
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ASAMBLEA ALCER

(» Ana Belén Martin

ASAMBLEA ALCER

os dias 25y 26 de mayo,

tuvo lugar en el Hotel

[lunion Suites Madrid,

la Asamblea General

Ordinaria y Extraordinaria
de la Federacion Nacional ALCER.

El primer dia como en anos
anteriores la sesion estuvo destinada
a la formacion de directivos de las
entidades provinciales ALCER, en
esta ocasion estuvo dirigida a la
gestion y organizacion de entrevistas
productivas. El ejercicio consistio en
una dinamica donde se trabajaron los
aspectos mas importantes a la hora
de encarar este tipo de reuniones.

El sébado 26 de mayo a las 10 horas
se celebro la Asamblea Ordinaria, en
la cual se pudo tratar los siguientes
temas:

1. Lectura y aprobacion, si procede,

del Acta Anterior
2. Aprobacion, si procede de Ia
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memoria de Actividades 2017

3. Aprobacion si procede de Ia
Memoria econdmica 2017

4. Aplicacion resultados 2017

5. Aprobacion si procede del Plan de
Actuaciones 2018

6. Aprobacion, si procede, del
presupuesto 2018

7. Informacion de la memoria de
actividades y econoémica de la
Fundacion Renal ALCER Espana

8. Informacion sobre la actividad de
las entidades a las que pertenecemos
9. Otros temas de interés

10. Ruegos y preguntas

Después de una breve pausa, se
celebro la Asamblea Extraordinaria,
con los siguientes puntos:

1) Lectura y aprobacion, si procede
del Acta Anterior.

2) Cese y nombramiento de
miembros de la Junta Directiva.

3) Aprobacion, si procede, del
Reglamento Electoral.

4) Elecciones a la Junta Directiva
de la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER
a. Composicion de la mesa electoral
b. Exposicion de los candidatos
c. \Votaciones
d. Proclamacion de resultados.
5) Nombramiento nuevo Patronato
de la Fundacion ALCER Espana.
6) Ruegos y preguntas.

€(¢

El primer dia como en
afos anteriores la sesién
estuvo destinada a la
formacién de directivos
de las entidades
provinciales ALCER, en
esta ocasion estuvo
dirigida a la gestion

y organizacion de
entrevistas



blea Extraordinaria, se celebraran

las elecciones a la Junta Directiva de LCI andidcﬂ.urq z|egid0 fue IO przsen_

la Federacion, se presentaron dos

candidaturas, desde ALCER Rioja 'y fqdq por ALCER ”Izs Bqleqrs
ALCER Illes Balears.

Durante la celebracion de la Asam- ‘ ‘

La candidatura elegida fue la presentada por ALCER llles Balears, ‘ ‘
quedando elegida la siguiente junta directiva: D uran 1_@ IO ce

lebracién de la
Asamblea Ex-
Roberto Oliver Jorda frqordinqriq: se
celebraran las
elecciones a la
Josefa Gomez Ruiz Jun’ro Dil’@C'I'iVCI
de la Federacion,
se presentaron
dos candidatu-
ras, desde ALCER
Rioja y ALCER
llles Balears

Presidente Daniel Gallego Zurro

Vicepresidente 2°

Tesorera

Vocal 2°

Dolores Guzman Aroca

Santiago Albaladejo Lépez

A GEN
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Saul Craviotto es un piragiiista espafiol,
particip6 en tres Juegos Olimpicos de
Verano, obteniendo en total cuatro meda-
llas, oro en Pekin 2008, plata en Londres
2012 y oro y bronce en Rio de Janeiro 2016.

1. ¢De donde le viene su aficion por la piragua?

Mi padre fue la persona que me inculcé desde muy
pequenito la pasion y los valores del deporte. No sabria
deciros con exactitud, tengo una foto con apenas un ano
en la que estaba en una piragua con mi padre. Con ocho
anos la piragua ya era mi deporte, como digo todo ello
inculcado por mi padre.

2. ;Coémo es un dia en la vida de Saul?

Entreno de lunes a sabado de cinco a seis horas diaria,
los domingos descansamos. Quiza también alguna
tarde entre semana dependiendo del momento de la
temporada en la gue Nos encontremos.

Obviamente la parte fundamental del entrenamiento es la
piragua, pero también lo combinamos con otros deportes,
salir a correr, bici, ademas de ir al gimnasio. El piraguismo
es uno de los deportes denominados sacrificados, pero
es mi pasion y lo hago encantado.

3. ¢Cual ha sido la victoria mas especial?

Cualquiera de las cuatro medallas olimpicas, quiza la
primera en PeRin con veintitrés anos, pero todas han sido
igual de especiales y sacrificadas de consequir.
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@ Roberto Ortiz Lora

4, éiCuales son los pasos a seguir a la hora de preparar
una gran competicion?

Rodearte de un gran equipo de trabajo y confiar en

ellos, tres figuras fundamentales el entrenador, que es

la persona gue planifica la temporada y el encargado

de hacer que lleguemos a tope a las competiciones
importantes, el preparador fisico y el nutricionista, a partir
de ahi acatar 6rdenes y dar tu opinion siempre haciendo
critica constructiva.

5. éQué papel juega el aspecto psicolagico a la hora de
afrontar una competicion?

El aspecto psicologico es el pilar fundamental de un
deportista para afrontar una gran competicion.

En una final olimpica los ocho o nueve finalistas que nos
jugamos las medallas estamos en el mismo estado de
forma, igual de fuertes y con las mismas ganas, al final lo
gue te diferencia para estar en entre los tres primeros es
la fuerza mental con la que afrontes la competicion.

6. ¢Es cuidadoso con la alimentacion?

Si, junto con el fisico y el descanso, la alimentacion es
otro pilar fundamental para un deportista. No hay que
obsesionarse, pero si es necesario encontrar un equilibrio
entre estos tres aspectos. La alimentacion debe ser sang,
saludable y variada.

7. iCudles son sus habitos de vida saludable?

LLos habitos saludables de un deportista vienen
inculcados desde siempre. Es algo fundamental

en un deportista de élite, como hemos comentado
anteriormente sin obsesionarse en algunos aspectos.
8. iConoce la enfermedad renal?




ALCER
‘Afortunadamente Nno he tenido ninguna experiencia personal Ni
familiar en enfermedad renal. Pero sitengo la informacion necesaria
paraloshabitosde vidaatenerencuentaparaellbuenfuncionamiento

de los rinones vy la prevencion de la enfermedad renal. ”

Afortunadamente no he tenido ninguna experiencia
personal ni familiar en enfermedad renal. Pero si tengo la
informacion necesaria para los habitos de vida a tener en
cuenta para el buen funcionamiento de los rinones y la
prevencion de la enfermedad renal.

9. iComo hace para compatibilizar el deporte de élite con
su trabajo en el Cuerpo Nacional de Policia?

Estoy encantado de pertenecer al Cuerpo Nacional de
[Policia. Actualmente pertenezco a un grupo denominado
de Participacion Ciudadana en la gue mi labor es con-
cienciar e informar a los jovenes en temas complicados y
gue les puede poner en riesgo como el bulling, las redes
sociales o las drogas. Una funcion muy gratificante que
me permite entrenar y viajar para afrontar las competicio-
nes con realizar mis funciones como policia.

10. ¢Qué valoracion hace de su paso por el programa
"MasterChef"?

Muy positiva, aprendi a cocinar, practicamente no tenia
ni idea. Me ayudo a superarme, como en el deporte
trazamos un plan para lograr el objetivo que era ganar.
Dedicamos mucho tiempo a ver videos de cocina, com-

prar libros etc. Al final logramos
el objetivo. Una experiencia muy
positiva.

11. ¢Qué opinion le merece la dona-
cion de érganos?

Mi opinion es muy positiva de la
donacion de 6rganos. Apoyo esta
accion al cien por cien. Tener la po-
sibilidad de ayudar a una persona
a mejorar su calidad de vida una
vez gue una persona fallece es una
gran labor.

12. sQué opina de una entidad
como ALCER?

Hacer algo por alguien sin espe-
rar nada a cambio es una labor
fundamental, sin padecer enfer-
medad renal personalmente ni en
mi entorno familiar puedo decir
que agradezco de corazon cOmo
ciudadano y como persona la labor
que realiza ALCER para ayudar a las
personas con enfermedad renal.

13. ¢Cual es su proximo reto deportivo?
Este ano tenemos el Campeonato
del Mundo en Portugal, pero mi
gran reto deportivo y con el que me gustaria poner fin a
una etapa maravillosa de mi vida es con la consecucion
de una medalla olimpica en ToRio 2020.

14. iCudles son sus proyectos de futuro una vez finalice
su carrera deportiva?

A dia de hoy es complicado pensar en poner fin a mi
carrera deportiva, pero es cierto gue hay que ir pensando
en ello, tengo claro que me gustaria seguir ligado al de-
porte gue es mi pasion y desempenar mi funcion dentro
del Cuerpo Nacional de Policia, mi profesion.

Mi opinién es muy positiva
de la donacién de 6rganos.
Apoyo esta accién al cien
por cien.
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Proyectando vida
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n ano mas finaliza el curso
escolary ALCER se pone
en marcha para dar el
pistoletazo de salida para la
celebracion de una nueva
edicion del Campamento CRECE. Del
23 al 30 de junio los ninos y ninas con
edades comprendidas entre 8 y 17 anos
disfrutaran de las vacaciones socio-
educativas que la Federacion Nacional
ALCER organiza cada ano en un punto
de la geografia espanola con la inestima-
ble colaboracion de la entidad ALCER de
la zona.

El pasado dia 23 de junio la expedicion
del Campamento CRECE partio desde
Madrid con direccion a Murcia, region que
elegida en 2018 para la celebracion de
CRECE. Tres técnicos de la Federacion
Nacional ALCER encabezaban la expedi-
Cion, encargados de que el campamento
se desarrollara con total normalidad, el
equipo de enfermeria compuesto por seis
enfermeras que de forma altruista han
estado en todo momento pendientes de
la salud de los pequenos y pequenas, en-
cargandose de supervisar el tratamiento
individualizado de cada nino y nina, por
ultimo el equipo de monitores encarga-
dos de la parte Iudica.

A su llegada al albergue La Charca de la
localidad murciana de Totana la expe-
dicion del Campamento CRECE fueron
recibidos por los companeros de ADAER

ALCER

Murcia, a los cuales a traveés de este
articulo les mostramos nuestro agradeci-
miento por su inestimable colaboracion
en la organizacion de esta edicion del
Campamento CRECE.

Durante una inolvidable semana los
niNos y ninas participantes del Campa-
mento CRECE han realizado actividades
de todo tipo, los tradicionales juegos
preparados por los monitores, refres-
cantes banos en la piscina del albergue
La Charca, excursiones en las que han
podido conocer parajes de la geografia
murciana, ademas de talleres practicos
para formarse e informarse sobre la en-
fermedad renal crénica.

Uno de los aspectos mas importantes a
tener en cuenta en la enfermedad renal
cronica es la alimentacion, por ello la
primera actividad que se llevé a cabo fue
un taller de cocina donde Nines Conde
y sus colaboradores ofrecieron un taller
practico de cocina en el que los ninos

Yy ninas pudieron conocer aspectos
generales de alimentacion, ademas de
divertirse cocinando unas pizzas con
ingredientes saludables. Este taller sirvio
como homenaje a Natividad Conde,
nuestra querida y recordada cocinera
que ano tras ano se encargaba de visitar
el Campamento para ensenar a los ninos
la importancia de alimentarse de manera
saludable y que desgraciadamente falle-
Ci6 el pasado ano.

REVISTA ALCERNe 185 19



Ademas el equipo de enfermeria ha realizado talleres
de formacion e informacion para gue los ninos y
ninas conozcan de primera mano algunos aspectos
relacionados con la enfermedad renal cronica.

Las excursiones tambiéen han sido las grandes
protagonistas de este Campamento CRECE 2018. En
la primera de ellas los ninos y ninas pudieron disfrutar
de actividades acuaticas como la vela y la piragua en la
escuela de vela Socaire en San Javier.

Posteriormente visitaron el Castillo de Lorca, una
fortaleza de origen medieval construida entre los siglos
IX'y XV. Comprende una serie de estructuras defensivas
que, durante la Edad Media, convirtieron a la ciudad y

a su fortaleza en un punto inexpugnable del sureste
peninsular. Ademas han podido disfrutar de un paseo
por la ciudad. Durante la visita los ninos ademas de
conocer la historia de este castillo disfrutaron con
juegos, acertijos y actividades. Conocieron la torre, los
aljibes y las murallas de esta fortaleza medieval mientras
participaban en una GymRhana histérica en la que
aprendian mientras se divertian.

El Pargue de Tentegorra, situado en el interior del Parque
Rafael de la Cerda y se lo han pasado en grande en sus
circuitos multiaventuras, que permiten realizar recorridos
de dificultades variables y diferentes retos, como tirolinas
Yy puentes tibetanos.

Uno de los parajes que no podian perderse es la visita a
Mazarron y su estupenda playa donde los ninos y ninas
disfrutaron de un refrescante chapuzon.

Un ano mas los ninos y ninas disfrutaron con Ia
tradicional visita de nuestros amigos de Abbvie,
en esta 0casion prepararon un taller de camisetas
personalizadas para la ocasion.

Un ano mas los ninos y ninas del Campamento CRECE
recibieron la visita de Maria Dolores del Pino, presidenta
de la SEN que tuvo la oportunidad de conversar con los
ninos y ninas. Las autoridades de la Region de Murcia
tampoco quisieron dejar pasar la oportunidad de visitar a
la expedicion de CRECE.

Otra visita muy especial fue la de nuestros companeros
de ALCER Alicante, ALCER Navarra y ALCER Malaga que
ampocCo quisieron pasar la oportunidad de acercarse al
albergue para saludar a la expedicion.

Nuestro agradecimiento a ADAER
Murcia por su inestimable
colaboracién en la organizacién del
Campamento CRECE 2018
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Alexandra Corretxge:

(Madre de Kevin, nifio trasplantado que
lleva acudiendo al campamento 4 afios).

El Campamento CRECE
proporciona independen-
cia en su enfermedad, en la
medicacién y en cuidados
basicos

1 4Cémo y cuando detectaron la enfermedad renal crénica
a Kevin?
La enfermedad renal se la detectaron al nacer.

2 iEncontré el apoyo e informacion suficiente en el
comienzo de la enfermedad de KKevin?

Si, aunqgue al principio parece que siempre falta
informacion y apoyo porgue estas perdido pero poco a
poco vas entendiendo y asimilando todo... Y cuando ya
consigues ver la realidad de la enfermedad todo lo llevas
mejor.

3 &Cuadl es la calidad de vida de IKevin, después del trasplante?
Estupenda, una calidad de vida totalmente normal. Kevin
siempre ha sido un nino feliz, pero desde el trasplante
intenta superarse cada dia en cosas que antes no podia
hacery eso lo hace mas feliz aun.

4 iQué consejos daria a los padres que acaban de
detectar a su hijo una enfermedad renal crénica?

Pues que tienen gue intentar llevar la enfermedad lo mejor
posible y sin que sea un tema tabu para el nino ya que va
a tener que vivir con su enfermedad toda la vida y no la
puede ver como un impedimento.

Explicarle todo bieny tratarlo como a cualguier otro nino,
porgue en el futuro eso le beneficiara. La enfermedad no
puede verse como un problema sino como una realidad y
hay que afrontarla.

5 ¢Cémo cree que podria ayudar a las familias que estan
pasando por su misma situacion?

[Pues la mejor manera es hablandoles de Kevin, ya que
para mi es un ejemplo de lucha y superacion.

Que a veces una enfermedad crénica se hace pesada

Yy parece gue nunca se va a acabar pero que de todo

se sale, y Kevin y muchos ninos mas son el ejemplo de
que todo lo malo pasa. Y por supuesto que cuando llega
el trasplante no deben olvidarse de que han recibido

el regalo mas preciado que puede dar la vida y no hay
manera para agradecer a los donantes vy a las familias ese
geslo tan generoso, por eso hay que cuidar ese regalo
muy bien.
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6 &Qué ha significado para usted como madre la
participacion de Kevin en el Campamento CRECE?
Pues el campamento crece para nosotros ha sido
extraordinario ya que Kevin ha podido conocer a
muchos ninos con una enfermedad como ély ha

Visto que no es el Unico.. Ademas les ayuda a ser
independientes con su enfermedad, a pasarselo genial y
a desintoxicarse de la rutina diaria.

7 ¢Qué cree usted, a Kevin que le ha aportado el
Campamento CRECE?

Independencia en su enfermedad, en la medicacion,

en cuidados basicos como alimentacion, higiene... en
relacionarse con normalidad con otros ninos sin sentirse
inferior ya que su situacion anterior no le permitia ir al
cole o relacionarse con los ninos como ahora. Cuando el
va al campamento va muy contento y seguro en todos
los aspectos.

8 &Qué aportamos a las personas con enfermedad renal,
las asociaciones como la nuestra?

[Pues yo creo que lo mas importante es el apoyo vy la
informacion. Saber que hay gente gque puede ayudarte

y apoyarte te da seguridad y esto ayuda muchisimo
psicologicamente.

También me gustaria agredecer el trabajo tan maravilloso
que haceis con el Campamento Crece, vuestra dedi-
cacion a los ninos y el trabajo que ejerceis sobre ellos
toda esa semana en todos los aspectos. Yo sin duda le
recomendaria a todo los padres de ninos con enferme-
dad renal crénica, que les dieran la oportunidad de poder
participar en el campamento ya que le ayudan a sus
hijos y a ellos mismos. Los ninos se lo pasan genial y los
papas a veces aungue no nos lo creamos tambien ne-
cesitamos algunos dias de descanso y el campamento
crece va muy preparado para todo esto, con un grupo de
personas excelentes y que pueden mandarlos con toda
la tranquilidad porque es maravilloso poder participar
cada anoy es ideal para ellos.

Nosotros estamos encantados y seguiremos repitiendo
cada ano sin duda alguna. Muchas gracias por todo.
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DANIEL
GALLEGO

1. ¢Cémo surgio la posibilidad de colaborar en el
Campamento CRECE?

Durante la celebracion de unas jornadas
nacionales para personas con enfermedad renal
del ano 2011 en Madrid, se presentd una reportaje
sobre el campamento CRECE para ninos y ninas
en predialisis, didlisis y trasplantados de rinon.

Me parecio una actividad inspiradora, y me
acerque al grupo de enfermeria que participo en la
exposicion, mostrandole mi interés por participar,
ya gue tenia el titulo de animador juvenil y llevaba
en hemodialisis desde 1995. Me emocione al
pensar que podria acudir como monitor y Vvivir esa
experiencia con los ninos.

2. iQué puntos destacaria de CRECE con respecto
a otros campamentos en los que ha participado?
En nuestro campamento CRECE hay un
sentimiento de hermandad y solidaridad, porque
todos comprendemos |lo que significa tener una
enfermedad renal, convivir con la medicacion y
podemos cuidar unos de otros. Nadie se siente
diferente por tener cicatrices o tener que tomar
pastillas. Hay un sentido de la responsabilidad muy
grande, pese a la edad de los participantes.

3. Ademas de las actividades ludicas, ¢Qué
aprenden los ninos en el campamento?

Los ninos y ninas aprenden a tener conciencia
de su enfermedad, a tomar la corresponsabilidad
sobre su salud, fomentamos el autocuidado y la
adherencia al tratamiento, pese a estar fuera de
casa haciendo actividades ludicas. En definitiva,
aprenden a manejar su enfermedad renal cronica,
los sintomas y la medicacion, siempre dentro de
una actividad normal, nunca olvidando que son
NniNos y Ninas, gque quieren divertirse y compartir
vivencias con sus companeros.

4. Personalmente, sQué le ha aportado tu
participacion durante todos estos anos?

Es una experiencia maravillosa, los ninos y

ninas te dan una leccion de vida, afrontan su
trasplante renal o la didlisis sin pensar en el futuro,
simplemente disfrutando del presente. Acudimos

a las sesiones de dialisis como una excursion mas
del campamento, y por las mananas los pesamos

y tomamos sus constantes vitales como una
actividad mas del campamento. Me ha emocionado
la intensidad y el companerismo que habita en este
campamento, nadie mejor que alguien que tiene tu
enfermedad te comprende para afrontar el dia a dia.



Me emocione al pensar
que podria acudir
como monitor y vivir
esa experiencia con los
NiROS.

5. é¢Qué aspecto cree que son los mas importantes
para el desarrollo personal de los nifios que
participan en el campamento?

No es lo mismo entender una enfermedad, que
sentir una enfermedad, por lo que el ejemplo entre
iguales, evitando la sobreproteccion e integrando la
enfermedad renal cronica como un aspecto mas de
|a vida de estos ninos y ninas, es 1o mas importante
para gue puedan desarrollarse plenamente y ser
felices.

6. En la actualidad desde su nuevo cargo de
Presidente de Federacion Nacional ALCER. sPodria
adelantarnos algunas novedades en los CRECE de
préximas ediciones?

Es nuestro deseo poder llevar el campamento
CRECE a ciudades y emplazamientos donde no se
haya celebrado anteriormente, para que cualquier
niNo o nina tenga la oportunidad de vivir este
campamento socioeducativo. Nos gustaria realizar
actividades mas integradoras, que fomenten el
espiritu de equipo y cooperacion y les aporten
recursos para afrontar la vida con su discapacidad
en el futuro, siempre con la educacion y el manejo
de la enfermedad renal crénica de fondo.

7. éQué estrategia o lineas de actuacién va a llevar
la Federacion Nacional ALCER para la mejora de
la calidad de vida de los nifios con enfermedades
renales?

LLa estrategia para mejorar la calidad de vida de

los ninos vy ninas con enfermedad renal es Ia
educacion. La clave del empoderamiento de las
personas es la educacion, asi que creemos que
debemos crear una escuela de cuidadores (padres,
madres, familiares y profesionales), ademas de
educar a los menores para que puedan tener
autonomia personal, fomentando el autocuidado,
tomando sus decisiones en su vida cotidiana,
siendo corresponsables de su salud.

“He participado en el
Campamento CRECE desde el
afo 2011 en Lardero, hasta
la actualidad”
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LITIASIS RENAL

rey

PATOLOGIA LITIASICA RENAL

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

a patologia litiasica renal

cosiste la formacion

de calculos como

consecuencia de la

precipitacion y agregacion
de minerales habitualmente presentes
en la orina. Esta patologia no debe
considerarse una sola entidad ya que
existen diferentes tipos de calculos
gue pueden asociarse a diferentes
etiologias. Las mas frecuentes son
aguellas gue presentan calcio en
su composicion. En primer lugar
encontramos las de oxalato calcico
(mas de un 70%) que se subdividen
en oxalato calcico monohidrato y
dihidrato. También con calcio en su
COMPOsIcion, se presentan las litiasis
de fosfato calcico (alrededor de un
15%). Una entidad de litiasis sin calcio
en su composicion (a excepcion de
las formas mixtas) serian las litiasis
de acido urico, suponiendo un 10% de
|as litiasis con una prevalencia que
aumenta con la edad principalmente
a partir de los 50 anos. Las litiasis
de estruvita (fosfato amoénico
magnesico) carentes también calcio
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en su estructura mineral se asocian

a determinados tipos de infecciones
urinarias y suponen menos de un 10%.
Existen otras formas de calculos que
se asocian a defectos metabolicos
congenitos como las de cistina
(menos de un 1%). No obstante en la
mayoria de los casos no se identifica
l]a causa subyacente ni enfermedad

0 habito dietético especifico que
justifique su formacion lo que nos
obliga a considerar la formacion de
piedras en el rinGbn como una patologia
multifactorial con probable asociacion
a factores genéticos y ambientales.

LLa principal manifestacion clinica
de esta enfermedad sera el célico
nefritico. Esta situacion se produce
cuando una piedra alojada en el
rindn desciende por el uréter hacia
la vejiga, causando una obstruccion
en impidiendo el curso normal de la
orina hacia el exterior. El aumento
de presion en la via urinaria por la
imposibilidad de drenaje del rindn
genera en el paciente una situacion
de dolor subito y recurrente con

intensidad comparable al de un
parto o una fractura. El dolor se situa
habitualmente en la fosa lumbar y se
irradia anteriormente hacia la zona
inguinal, siguiendo el trayecto del
ureter, hacia la zona inguinal.

En ocasiones, cuando el calculo esta
proximo a la vejiga se produce una
sensacion de imperiosidad miccional.
Solo cuando la obstruccion es
mantenida en el tiempo el dano renal
comienza a producirse pudiendo
[legar a ser irreversible hasta el
extremo de anular la funcién dicho
organo.

Es caracteristico que existan
oscilaciones en la intensidad del
dolor, con una duracion entre 20
a 60 minutos en el pico maximo.
Frecuentemente se acompana de
nauseas o VOmItos.

[Por su localizacion siempre debemos
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 o complicacion siendo
un signo relativamente frecuente.
Un sintoma gue nunca debe
presentar un paciente con un colico
nefritico simple sera el aumento de
temperatura corporal o fiebre.

Dicho signo en el contexto de un
colico nefritico es indicativo de que
probablemente nos encontremos
ante un colico nefritico complicado
debido a una sobre infeccion de la
orina. Esto lo que lo convierte en una
urgencia urologica, siendo imperativo
el drenaje de la orina como

veremos cuando hablemos sobre el
tratamiento del colico nefritico. Es
importante destacar que la mayoria
de litiasis alojadas en el rindn no
suelen causar sintoma alguno, ya
que como se ha comentado el dolor
es consecuencia de la obstruccion y
no de la presencia de dicho calculo
en la via urinaria.

LLa prevalencia de esta enfermedad
es de las mayores en urologia con
tendencia al alza en los paises
desarrollados o en vias de desarrollo.
Se considera gue actualmente en
torno al 5y el 15% de la poblacion
adulta en un pais industrializado
presentara un colico nefritico.

Sitenemos en cuenta que la
probabilidad de padecer un nuevo
colico nefritico ronda el 50%
durante los 10 anos siguientes tras
sufrir el primer episodio, es facil
entender que esta entidad supone
aproximadamente la mitad de

|as visitas a urgencias de causa
urologica.

Dada la intensidad del dolor de

un colico nefritico, y si es el primer
episodio que presenta el paciente,

la mayoria de las personas gue lo
padecen consultan en un servicio
de urgencias hospitalario o del
ambulatorio. La clinica antes descrita
suele ser ya suficientemente
sugestiva para el diagnostico de un
colico nefritico pero en ocasiones se

L

ALCER

escaner abdominal).
En aquellos pacientes que no se
consigue la expulsion de la piedra se

requiere de estudios de laboratorio

(analisis de sangre u orina) o de

imagen (radiografia simple de

abdomen, ecografia renovesical o
El principal objetivo en el tratamiento
del célico nefritico

El control del dolor con analgésicos, via intramuscular o intravenosa,

de mayor o menor potencia segun el grado de intensidad del

dolor y la respuesta a los mismos. Si este objetivo se consigue v
ante ausencia de signos de alarmo, el paciente puede continuar
su tratamiento analgésico pautado en su domicilio. Actualmente
existe contfroversia sobre la eficacia de medicamentos que
puedan ayudar a la expulsion del calculo. Ademas el paciente
debe conocer medidas que pueden ayudarle a disminuir el dolor,
Evitar la ingesta de liguidos puede colaborar al 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 bafo en agua
caliente 0 manta eléctrica sobre la zona, también puede ser una
medida que ayude a confrolar el dolor.

Existen una serie de situaciones en las que es prioritario la
colocacion de una derivacion urinario, es decir, un sistema que
permita un drenaje directo de la orina desde el riidn al a 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 rindn contralateral presente un deéficit
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 drenaije
urinario colocado a traves de la piel de la espalda hasta el rifdn,
lo que permite una derivacion de la orina desde la via urinaria
alta hasta el exterior. Otro dispositivo existente es el denominado
cat¢ter doble J, a diferencia del anterior, es una derivacion
intferna que permite el paso de la orina desde el rifidn a la vejiga

salvando la obstruccion ureteral.

€¢

Existen una serie de situaciones en las
que es prioritario la colocacion de una
derivacion urinaria, es decir, un sistema
que permita un drenaje directo de la orina
desde el rindn al a vejiga o al exterior.
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reguerira un tratamiento activo con
litotricia extracorporea con ondas

de choque o cirugia endoscopica.

La litotricia extracorporea es un
procedimiento no invasivo que
permite la fragmentacion de calculos
alojados en cualquier tramo del
aparato urinario, consiguiendo
obtener fragmentos pequenos

y que puedan ser eliminados
espontaneamente. La ureteroscopia
es una cirugia endoscopica en la gue
se introduce instrumental de forma
retrograda desde la uretra hasta el
ureter permitiendo la fragmentacion
del calculo con energia mecanica o
|aser y extraccion del calculo o sus
fragmentos.

Finalmente, es importante recordar
gue todo paciente que haya
presentado un colico nefritico,
debe seqguir una serie de consejos
dieteticos 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 medica).

Pacientes con aumento del oxalato
en la orina o litiasis directamente
dependientes del mismo, litiasis de
acido Uurico o cisting, deben realizar
una serie de medidas dietéticas y/o
terapéuticas especificas.

Debemos recalcar que la patologia
litidsica renal en la mayoria de
Casos es una enfermedad cronica
y recidivante. Por tanto, un estudio
metabdlico 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, 0 una importante carga
litiasica renal.

Actualmente disponemos en el
mercado de diferentes formulaciones
gue intentan disminuir la generacion
de nuevos calculos o la agregacion
de los mismos.

Un reciente estudio publicado en
una revista espanola de urologia
demuestra el efecto preventivo,

en animales de laboratorio, de una
formulacion de plantas naturales
consistente en Herniaria glabra,
Agropyron repens, Equisetum
arvense y Sambucus nigra
(Herbesurina ®). Consiguiendo
disminuir la formacion de cristales
de oxalato calcico. Futuros estudios
en humanos deben confirmar dicha
observacion.

No te quedes con las dudas, consultanos

www.dlcer.org




HERBENSURINA®

Objetivo: Rinones limpios

La formula con “rompe-piedras”

Herbensurina es una formulacion a base de Herniaria, planta
conocida como “rompe-piedras” complementada con otras plantas

HERBENSURI

CONCENTRADO
FalA DILUTH

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

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

HERBENSURINA®

40 .....,su-:r-_-:-j':‘t" __._.—-—-—-—"l:
Infusién 20 filtros Concentrado 30 comprimidos
EITERS CN 157078.9 para diluir 250 ml CN 166911.7
i6 i CN 175329.8
www.labdeiters.com Infusién 40 filtros
CN 157079.6
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DIA NACIONAL DEL DONANTE
DE ORGANOS

LA DONACION DA MUCHO JUEGO

N ano mas las entidades

ALCER salieron ala

calle el pasado 6 de

junio para informar

ala poblaciony
promocionar la donaciéon de 6rganos.
Espana ocupa el primer lugar en
cuanto a donacion de 6rganos y
trasplantes gracias a la labor gue
realizan los profesionales sanitarios
con la coordinacion de la Organizacion
Nacional de Trasplantes y la
solidaridad de la poblacion espanola.
A pesar de ello aln mas de 4000
personas se encuentran en lista de
espera para recibir un trasplante.

Informacion sobre la donacién de vivo
tema central de la campana

LLa donacion de vivo es posible si se
cumplen las condiciones y requisitos
establecidos por la Ley. El donante
ha de ser mayor de edad y gozar

de buena salud fisica y mental. La
Ley incluye los pasos a seguir por
todos los implicados. Los posibles
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donantes en vida se someten a una
evaluacion en el centro de trasplante
donde pretenden realizar la donacion
para determinar si son aptos para ser
donantes.

ALCERy la ONT trabajan para que
estos donantes puedan optar a una
baja laboral “con caracter protegido”
como sucede con los permisos de
maternidad, y que les cubra desde
gue se inician los estudios de
compatibilidad previos al trasplante
hasta la posterior recuperacion de la
intervencion.

LLas mujeres donan mas del doble
de 6rganos en vida gue los hombres
en Espana, ya que de los 332
trasplantes renales de donante vivo
realizados en 2017 dos tercios (64%)
se hicieron con rinones procedentes
de mujeres, frente al 36 por ciento
de los realizados con 6rganos
donados por hombres, segun datos
de la Organizacion Nacional de
Trasplantes.

Un ano mas los medios de
comunicacion se suman a ALCER
para conmemorar el Dia Nacional del
Donante de Organos que tendra lugar
el proximo miercoles 6 de junio.

Jestis Alvarez y Ana Blanco dos de
las caras mas conocidas de RTVE se
unen a ALCER para promocionar la
donacion de 6rganos.

Mediaset también ha querido apoyar
la campana del Dia Nacional del
Donante de Organos a través de Paz
Padilla que muestra con orgullo su
tarjeta de donante.

Mecion especial a la colaboracion del
Valencia CF. que se une a ALCER en el
Dia Nacional del Donante de Organos
con Marianela SzymanowskRi y Martin
Montoya futbolistas de las primeras
plantillas de las secciones femenina y
masculina respectivamente.
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EMPLEO

ENTREVISTA
MARTA

NUNEZ

@ Sara Munoz y Mar Calatayud

Marta Nunez Yela, es una joven
madrilena de 21 anos, que con

solo 11 anos le fue diagnosticada la
Enfermedad Renal Cronica. Hace 8
anos fue trasplantada por primera
vez, pero a finales del pasado ano
rechazo su primer trasplante y en la
actualidad esta en tratamiento de
dialisis peritoneal. Entrevistamos a
esta joven que demuestra que Enfer-
medad Renal Cronica y estudios si
es posible:

<Queé tal, queé estas haciendo en la

actualidad?
Acabo de finalizar el Grado de Ma-
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gisterio de Educacion Infantil, en la
Universidad Complutense de Madrid.
Actualmente estoy en busqueda
activa de empleo, donde me aseso-
ran el Servicio Integral de Empleo de
ALCER, para que me puedan ayudar
y orientar en la busqueda de empleo.
El mes de Octubre empezare en la
academia para prepararme las oposi-
ciones de magisterio del ano 2019.

<Como conociste el Servicio Integral
de Empleo ALCER?

He conocido el Servicio Integral

de Empleo ALCER, porque desde
pequena he participado durante

muchos anos en el Campamento
CRECE de ALCER.

<Queé te ha aportado el campamento
de ALCER y como te ha ayudado?
El primer ano que fui al campa-
mento, acababa de pasar por un
momento muy delicado de salud,
(estuve mucho tiempo ingresada
en el hospital, habia tenido un aviso
de rechazo), el campamento me
Sirvio para estar con otros niNnos
con la misma enfermedad que yo,
socializarme, aprender mas sobre

la enfermedad y conocer diferentes
zonas de Espana.



En la actualidad, estas en dialisis
peritoneal, ¢Por qué has elegido este
tipo de tratamiento?

[Porque se adapta mejor a mi ruting,
es mas facil poder compatibilizarla
con estudios y con el trabajo.

Durante este curso escolar sComo
has compatibilizado dialisis y estu-
dios?

LLa dialisis peritoneal me la hago

tres veces al dia de forma manual,
una por la manana antes de salir de
Casa, lo gue me permite estar toda la
manana disponible, otra despues de
comer gue también me permite tener
toda la tarde para miy por ultimo por
la noche.

€(
Elegi didlisis peritoneal ya que se adapta mejor a
mi rutina, es mas facil poder compatibilizarla con

estudios y con el trabajo.

clPor qué elegiste estudiar
Magisterio?

Cuando estaba en secundaria, sufri
aCoso escolar por parte de compa-
neros del colegio, vi la necesidad
de estudiar esta carrera para poder
ayudar a los ninos que como Yo,
atraviesen por esta dura situacion
y porgue siempre he querido estu-

diar algo relacionado con los ninos.

Por ultimo, ¢ Qué esperas alcanzar
de ahora en adelante?

Mi meta es aprobar la oposicion,
encontrar un trabajo y conseguir
un trasplante.

(¢

He conocido el
Servicio Integral

de Empleo ALCER,
porque desde
pequeia he
participado durante
muchos afos en el
Campamento CRECE
de ALCER.
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EL LADO HUMANO

A @ 24D @ T &

oy Mateo Lafragua, un

trasplantado renal en

dos ocasiones. El primer

trasplante hace unos 24

ano, el injerto no cumplio
mis expectativas al tener rechazo
desde el primer momento, No obstante
el rinén funciond durante ocho anos.
De nuevo vuelta a didlisis y hace 11
anos recibi mi segundo trasplante que
ha sido mi companero de fatigas en
todo este intenso y emotivo proceso
de trabajo e investigacion hasta llegar
a la obtencion del Premio Ciudadano
[Ponle Freno de Atresmedia.

En varias ocasiones debido a mis
distintas patologias he tenido que
ser trasladado en ambulancia

de emergencia a las urgencias
hospitalarias, en uno de esos traslados
me desestabilice en un resalto lo que
supuso un alto riesgo para mi vida.
Sianadimos los viajes a dialisis tres
dias a la semana, cuatro horas de
maguina y sumamos el cuerpo que
se nos gueda despues de dializarnos
le anadimos los viajes de regreso al
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domicilio y le sumamos los resaltos,
el resultado de este coctel es para no
desearselo a nadie.

Debido a estas malas experiencias
decidi al mejorarme la salud con

el ultimo trasplante que tenia que
hacer algo para dar a conocer esta
problematica. Eran muchas las

horas gue pasaba hablando con los
profesionales de las ambulancias

que me contaban sus experiencias

y comence a recoger testimonios de
personas gue habian sido trasladadas
con distintas patologias: roturas de
huesos, politraumatismos, embarazos,
infartos..en el caso de las personas
en dialisis se daban sangrados en

la zona de puncioén en la fistula al
impactar contra los resaltos. Toda esta
informacion y los testimonios recibidos
me animaron a comenzar un estudio
sobre como repercuten los resaltos
en las emergencias sanitarias y en la
salud de la ciudadania en general.
Comenceé poniéendome en contacto
con las instituciones para saber si
tenian algun estudio sobre el impacto

de los resaltos en las emergencias, ya
la pregunta les dejaba desconcertados
pero lo que mas les llamaba la
atencion era que un particular

se metiese en semejante lio. Las
respuestas siempre eran que no tenian
ningun estudio realizado al respecto.

Viendo que las instituciones no tenian
ningun estudio realizado comence
una segunda fase con entidades

y asociaciones que prestaban 'y
prestan servicios de emergencias o
de seguridad vial. No tenian tampoco
ningun estudio realizado, pero
encontré que eran muy receptivos a la
investigacion gue estaba realizando y
gue se ofrecian a colaborar conmigo
en el estudio que estaba realizando.

LLa primera entidad que se puso a

mi disposicion con su responsable

de seguridad vial al frente fue el Real
Automovil Club Vasco-Navarro. Su
responsable LLuis Murgia no solo me
ayudo con todo su saber, sino gque ha
sido la persona gue mas animos me
ha dado para la realizacion del estudio.



Después se sumaron la Cruz Roja,

La DYA que puso a mi disposicion

en varias ocasiones personal y
ambulancias para la grabacion de un
servicio de traslado de un paciente

a las urgencias hospitalarias, Juan
Sanchez enfermero de emergencias y
Stop Accidentes.

Con todos estos mimbres comienzo
mi estudio y ya tengo claro que se
titulara “La Repercusion de los Resaltos
en las Emergencias Sanitarias”, recojo
mas de 70 folios de informacion e
investigacion después de mas un

ano de trabajo y tras realizar una
seleccion lo dejo en las 16 paginas que
tiene el estudio. Meses después de
presentar el estudio lo completé con

la grabacion de un documental donde
se ve lo que sucede en el habitaculo
de una ambulancia en un servicio

de emergencia en cada paso por un
resalto.

“LLa Repercusion de los Resaltos en
las Emergencias Sanitarias”. Hace
apenas 15 anos los resaltos eran algo
anecdotico y exotico en nuestras
calles y carreteras. Desde entonces,
su proliferacion desordenada masiva
y desproporcionada obliga a un
estudio serio y riguroso al respecto,
hoy esta demostrado que no frenan
al vehiculo en su totalidad y causan
enormes problemas a las emergencias
poniendo en riesgo la vida de los

pacientes trasladados y atentan
claramente contra la salud de los
profesionales de las ambulancias.
Perjudican y discriminan a personas
discapacitadas, personas con
problemas de espalda etc.., causan
demoras especialmente graves

a los vehiculos de emergencias,
considerandose en la actualidad el
mayor problema para ambulancias y
bomberos e incrementan el tiempo
de respuesta de |os servicios de
emergencias.

Queda demostrado gue los resaltos
suponen un alto riesgo para los
pacientes que precisan de una
atencion urgente por la pérdida de
tiempo que suponen los resaltos para
la llegada del servicio de emergencia
COMO para su posterior traslado

a las urgencias hospitalarias. La
presentacion de efectos adversos
oscila en circunstancias normales
entre un 15y un 20% aumentandose
considerablemente con resaltos en
la carretera. Entre las complicaciones
gue generan y multiplican los resaltos
encontramos extubacion accidental,
desconexion del respirador y de

los electrodos de monitorizacion,
interrupcion de la administracion de
farmacos, descanalizacion de vias
etc.. De forma directa generan fuerzas
sobre las estructuras internas lo gue
puede generar distension y rotura
de huesos vy las estructuras gue

los sujetan agravando, por ejemplo,

lesiones preexistentes. Todas estas
alteraciones alcanzan su maximo
efecto en pacientes inestables,
especialmente cardiopatas y aguellos
con la presion intracraneal aumentada.

Segun un estudio realizado, un
vehiculo puede perder 10 seqgundos
por resalto, una ambulancia de
emergencia y dependiendo de la
patologia del paciente puede perder
mas tiempo; en el caso concreto

de un infarto cada minuto puede
suponer un 10% mas de riesgo para el
paciente, de lo cual se deduce que esta
combinacion puede decidir que un
paciente salve la vida o no.

Los resaltos atentan claramente
contra las partes esenciales de
seguridad del vehiculo: suspension,
direccion, neumaticos, dandose la
circunstancia de accidentes que
parecen inexplicables y es en esta
circunstancias provocada por los
resaltos donde podremos encontrarle
explicacion.

Cada vez son mas los expertos en
emergencias y seguridad vial que
estan poniendo en cuestion los
resaltos, maxime, cuando existen otras
alternativas mas seguras y menos
perjudiciales para las personas y
servicios de emergencias.

El objetivo del estudio “La Repercusion
de los Resaltos en las Emergencias
Sanitarias” es concienciar del grave
problema de los resaltos, hacerlo
visible y que se debata que elementos
de calmado del trafico deben sustituir
a los resaltos. El calmado del trafico es
necesario, pero todo no vale para ese
pretendido calmado. La seguridad vial
debe ser para tod@s, sino deja de ser
seguridad vial.

El Premio Ciudadano Ponle Freno
que me concedieron el pasado dia

12 de abril en el Senado y que recibi
de manos de la Vicepresidenta del
Gobierno Soraya Saez de Santamaria
es un homenaje a todas las personas,
a todas las familias que en un
momento de dolor deciden donar los
organos de un ser querido.

Mientras mi familia celebraba mi vuelta
a la vida otra familia lloraba la pérdida
de un ser querido, la vida y la muerte

en toda su crudeza.
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PROGRAMAS

Comer de forma saludable
y equilibrada
Ya no serd un desafio para los
enfermos renales

(» Autor

El programa de soporte a pacientes Nefralia® de la compania Vifor Fresenius
Medical Care Renal Pharma ha desarrollado una “Piramide de Alimentacion y Vida
Saludable en Enfermedad Renal Cronica (ERC)” pionera, una herramienta visual y
practicaque facilitaraal paciente con ERC gestionar correctarmente su alimentacion
y su estilo de vida.

ifor Fresenius mejorar la calidad de vida de los cara de la alimentacion saludable,
presenta la “Piramide pacientes con Enfermedad Renal gue combina las restricciones de
de Alimentacion y Cronica. fosforo y potasio, recomendaciones
Vida Saludable en La gran novedad se muestra en la hasta ahora inexistentes de

Enfermedad Renal
Cronica (ERC)", que ayudara a los
pacientes a identificar facilmente
los alimentos que pueden
CcoNsumir en mayor o menor
medida.

£ Como puedo controlar el consumo de fasforo?

Lacestadea compra que encontrards en esta cara de la pirdmide te ayudard, con diversos consejos a realizar una
mEjor compra debemos controlar el fasforo que consumimos,

Tamhién encontrarés algunas infermaciones adicionales sabre el fisfor: qué fisfare uestro
organisma absorbe mis y donde s2 encuentra el fosforo mas peligrose, el de los aditivas.
Para identificar bien este ultimo, debes buscar en Las ati nignds
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forma conjunta. Esta piramide de
alimentacion en ERC es pionera y
esta basada en la tradicional, por

|o que se han adaptado sus cuatro
caras a las particularidades de la
enfermedad renal, ejerciendo un gran
énfasis en el control de proteinas,
fosforo, potasio y sodio en cada una
de ellas. De hecho, una alimentacion
adecuada es fundamental para

gue los enfermos renales crénicos
mantengan un buen estado de salud
y puedan realizar sus actividades
cotidianas, especialmente los
pacientes gue estan sometidos a
dialisis. Por ello, con esta piramide,
los pacientes identificaran facilmente
cuales son los alimentos que pueden
consumir en mayor cantidad, cuales
deben consumir con moderacion

y cuales deben evitar o limitar su
consumo.

La "Piramide de Alimentacion
Saludable en ERC” esta disponible
en la pagina web de Nefralia® (www.
nefralia.es), donde se describe
ademas el contenido de sus cuatro
caras: la cara de alimentacion
saludable; la cara informativa

de los alimentos en funcion de

su contenido en potasio; la cara
informativa de los alimentos en
funcion de su contenido en fosforo;
y una cara de recomendacion de la
actividad fisica.

"LLa complejidad en la composicion
de los alimentos, su alteracion
debida a los distintos métodos de
coccion y el desconocimiento de
la enfermedad por gran parte de la
poblacion, hace que muchas veces
se compligue la interpretacion de
dichas recomendaciones y sea
practicamente un reto integrar
esta alimentacion en el dia a dia
de pacientes con enfermedad
renal”, justifican desde la
Fundacion Alicia. Anaden
que con esta piramide
"pretenden proporcionar
una herramienta visual
para que el paciente
y su familia puedan
identificar facilmente
cuales son los
alimentos mas
recomendables,
cuales

consumir con moderacion u
ocasionalmente y cuales limitar”.

Luis M. Lou, nefrologo del Hospital
Miguel Servet de Zaragoza, destaca
que en el cuidado de la salud de

las personas con ERC son pilares
fundamentales una alimentacion
adecuada y un ejercicio fisico
adaptado a sus capacidades.”
Ademas, anade que “la Piramide

de Consejos Saludables Nefralia®
ofrece una informacion muy visual y
de facil comprension sobre actividad
fisica, alimentacion, técnicas de
cocinado y reduccion en el aporte
de sodio, potasio y fosforo. También
anima a llevar una vida activa y a
dedicar el tiempo suficiente a la
compra de los alimentos, valorando
la informacion del etiquetado
nutricional y disfrutando de una dieta
variada y equilibrada.”

El asesoramiento nutricional debe ser
la primera recomendacion que se le
debe hacer al paciente renal ya que a
pesar de sequir el mismo patron que
el de la poblacion general, presenta
algunas peculiaridades, propias
de la enfermedad. Asimismo, las
recomendaciones
del paciente renal
de conciliary

de nutricion
son dificiles

pueden conducir de
forma equivoca a
una dieta menos

saludable,

PREPARAR Y COCINAR FRUTAS Y VERDURAS PARA REDUCIR EL POTASIO

=

ALCER

perdiéndose asi el efecto beneficioso
que aportan las vitaminas, los
minerales y la fibra.

Cara de alimentacion saludable
(generalidades). scomo comer
equilibrado con enfermedad renal?
Hasta el momento, uno de los
principales problemas de los
pacientes renales ha sido manejar

y combinar la ingesta de fosforo y
potasio. Pues un alimento puede ser
muy rico en fosforo pero contener
un nivel muy bajo de potasio, o
viceversa.

En la piramide se incluye esta cara
de nueva creacion que integra las
diferentes recomendaciones y
consideraciones concretas de la
enfermedad renal cronica.

Como en cualquier piramide,
encontramos en la base los
alimentos que se deben consumir
con mas frecuencia y en la superior
y Mas estrecha, los comestibles que
debemos comer en menor cantidad
0 no recomendados. Ademas, cuenta
con la particularidad que dentro de
cada uno de los grupos, hay una
clasificacion de los alimentos por
colores.

De este modo, el paciente podra
visualizar facilmente qué alimentos
son los mas recomendados de

cada grupo (identificados en verde),
teniendo siempre en cuenta que los
comestibles que se encuentran en
la base de la piramide deben seguir
formando la base de su alimentacion.

Cara informativa de los alimentos en
funcién de su contenido en potasio:
cqueé comer y cOmo cocinar para
controlar el potasio?

Una de las principales dificultades
que encuentran los pacientes

en el momento de manejar la
alimentacion es aprender a gestionar
la cantidad de potasio que contiene
cada alimento, una cuestion que
puede parecer dificil puesto

que existe mucha variabilidad
dentro del mismo grupo de
alimentos y que ademas los
alimentos gue mas potasio
contienen son las frutas

y las verduras, seguido
de los frutos secos,

las legumbres y los
lacteos.
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Por ello, esta cara de la "Piramide
de Alimentacion Saludable en
ERC" clasifica a modo de semaforo
los alimentos segun su contenido
de potasio por 100g de alimento.
El color rojo nos indicara los
comestibles con mas potasio,
ambar los gue tienen valores
intermedios y por ultimo, los de
color verde, que son los que lo
contienen en menor cantidad.
Esta recomendacion, sobre

todo, esta dirigida a

mejorar el consumo de

frutas y verduras en
el paciente, ya que
suponen la base de
la alimentacion y

la eleccion de

las mismas es
limitada, debido
asu alto
contenido
de potasio.
Cara

CESTA nsconsunnrg-; A

VIGILA EL FOSFORD
DEWELTD EN AL

se aprecian los siete grandes

grupos de alimentos.

Cada uno de ellos con-
tiene una recomenda-
cion con las mejores
elecciones para
controlar la ingesta
de fosforo, ya que
dependiendo
del origen que
tenga éste, la
biodisponi-
bilidad del
mismo
—la
asi-
mi-
la-

PROC

fuente de fosforo. Se recomienda
evitar consumir, de mayor a menor,
alimentos procesados, carnes, lac-
teos, frutos secos y legumbres.

Cara de recomendacion de la activi-
dad fisica: ejercicio fisico para una
vida saludable

El deporte es sin duda un liberador
de endorfinas, emociones y un ejer-
cicio de autorealizacion, pero no todo
es tan facil para los pacientes con
ERC. Las limitaciones que enferme-
dad renal conlleva y el tratamiento
meédico tienen como consecuencia
inevitable la disminucién de la activi-
dad fisica y se convierte en un han-
dicap a superar. Por ello, se aconseja
a los pacientes realizar una actividad
fisica moderada, practicando ejer-
cicios aerodbicos de forma rutinaria,
puesto que contribuye positivamente
a la calidad de vida de los mismos,

ademas de tener un impacto positi-

vo de la enfermedad.
A pesar de todo, los profesio-

informativa de los alimentos en
funcién de su contenido en fésforo:
dcémo puedo controlar el consumo
de fésforo?

Al contrario que el potasio, el fésforo
es muy dificil de reducir a través de
los diferentes métodos de manipu-
lacion y coccion de los alimentos, asi-
mismo, es esencial hacer una buena
seleccion de los mismos. De hecho,
la excesiva ingesta de fosforo en el
paciente con ERC se relaciona con
el desarrollo de enfermedades
como la arteriosclerosis vy el

hiperparatiroidismo. (s
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Tenemos alo

r;\uy especial en comin

he 3.
Itziar es donante
vivo de rindn

Donaciéon G

conVIDA

Si tienes un familiar o persona proxima
con insuficiencia renal que deba someterse Informate en tu servicio de nefrologia o llamando al 902 99 96 11

a un trasplante, y quieres ayudarla, T —

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

Sociedad Nacional ALCER: www.alcer.org
Sociedad Espaiola de Nefrologia: www.senefro.org

D e ci siona S cOVl Vl D A Sociedad Espafiola de Trasplante: www.setrasplante.org

En colaboracion con:

Leading Light for Life




| cancer de rindn es una
enfermedad silenciosa y
uno de los canceres que
mas rapido esta creciendo
en el mundo.

La Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER y sus entidades
provinciales se unen un ano Mas a

la Coalicion Internacional de Cancer
Renal (International Kidney Cancer
Coalition, IKCC), un organismo mundial
de mas de 30 organizaciones para
celebrar el 21 de junio el Dia Mundial
de Preguntas y Respuestas sobre el
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Cancer de Rino6n, un dia centrado en
prevenir ésta enfermedad y mejorar
|a calidad de vida de las personas
afectadas por cancer de rinon. El
cancer de rindn es una enfermedad
silenciosa y uno de los canceres
que mMas rapido esta creciendo en
el mundo. Este aumento constante
en la incidencia del cancer de rindn
es un riesgo para la salud mundial
y la Agencia Internacional para la
Investigacion del Cancer preve un
aumento del 22% en los proximos
anos (de 338,000 en 2012 a 413,000
casos anualmente para 2020) *.

Haspondels
: “;mvm

el Chrem &

Las causas alin no se conocen bien,
pero los expertos senalan factores
de riesgo como el envejecimiento, la
obesidad, la hipertension arterial y el
tabaquismo.

ALCER expresa su deseo de aumentar
la conciencia mundial sobre el cancer
de rindn y animar a la poblacion a
compartir lo que saben sobre esta
enfermedad. Este ano hemos creado
un test divertido e interactivo que
utiliza la ultima tecnologia que permite
hacerse un selfie con “labios verdes”
para mostrar su apoyo al Cancer



2]

El Dia Mundial de Preguntas y Respuestas
sobre el Cancer renal es una Iniciativa de
la Coalicién Internacional de Cdancer Renal
se celebra anualmente para aumentar la

conciencia mundial sobre el cancer de rifién.

La Federacioén Nacional de Asociaciones
ALCER es miembro de esta organizacioén
internacional, como representante de las
personas con enfermedades del riién en
Espaiia

Renal, y luego subirlo en las redes
sociales para compartirlo con tus
amigos y sequidores.

El Dia Mundial de Preguntas y
Respuestas sobre el Cancer renal
es una Iniciativa de la Coalicion
Internacional de Cancer Renal (IKCC
por sus siglas en inglés) http://iRcc.
orgy se celebra anualmente para
aumentar la conciencia mundial sobre
el cancer de rindn. La Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER
(wwwe.alcer.org) es miembro de esta
organizacion internacional, como
representante de las personas con
enfermedades del rindn en Espana.

Es divertido, facil de hacery
aprendes de paso cosas importantes
sobre el cancer de rinén”

A todos |os interesados les
pedimos simplemente que
realicen el cuestionario, de
aproximadamente 2 minutos de
duracion, gue esta colgado en www.
worldRidneycancerday.org también
en espanol y al final del cuestionario,
se hagan un selfie de “labios verdes”,
para luego compartirlo en sus redes
de FacebooR y LinkedIny que
publiguen el enlace a Twitter.
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on motivo de las
elecciones y la nueva
Junta Directiva de la
Federacion, el pasado
26 de mayo, se produ-

ce también cambios en el Patronato
de nuestra Fundacion Renal ALCER
Espana (FRAE). Pasan a ser patronos
en funcion de su cargo Daniel Gallego
(presidente de la Federacion Nacional
ALCER), Manuel Arellano (vicepre-
sidente de la Federacion Nacional
ALCER), Alejandro Diaz (secretario

de la Federacion Nacional ALCER) y
Josefa Gomez (tesorera de la Federa-
cion Nacional ALCER).

Reunido el patronato el pasado 14 de
junio se acuerda también renovar a
los cargos que se nombraron a titulo
personal y que no dependen de su
cargo en la Federacion Nacional
ALCER: los doctores Rafael Mate-
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sanz, Rafael Selgas, Angel Manuel
Martin de Francisco y Carlos Maria
Romeo, junto con Alejandro Toledo.
El nuevo Patronato aprobo las
cuentas anuales 2017 y las activida-
des 2018, asi como nuevas inicia-
tivas para el ano 20I19. Durante el
ano 2018 se sigue la actividad del
Centro de Informacion, gue respon-
de las cuestiones gue planteadas
por cualquier afectado a través de

la web www.alcer.org, asi como los
estudios sobre el acceso al empleo
de las personas en tratamiento renal
sustitutivo y la deteccion de enferme-
dad de Fabry en pacientes en dialisis
peritoneal.

Como novedades para 2019 se
incluyen la propuesta de asignar a
nuestra Fundacion el Plan de Forma-
cion Continua de los trabajadores y
directivos de la Federacion, enco-

mendandole igualmente la busqueda
de financiacion para el mismo. A
finales de 2017 y comienzos de 2018
se encargo un estudio de analisis de
necesidades de formacion a nuestras
entidades Federadas, que ha dado
como resultado un informe sobre

el cual se ha disenado un plan de
formacion continua y se ha propues-
to un estudio de necesidades de las
personas con enfermedades renales.

Ademas del mencionado plan, la
Fundacion Renal ALCER se ha pro-
puesto poner en marcha el proyecto
“didlisis sin fronteras”, para la ayuda
sanitaria en colaboracion internacio-
nal a aquellos paciente sin posibili-
dades de acceso al tratamiento renal
sustitutivo. Para ello se iniciaran los
contactos necesarios para analizar la
viabilidad de la iniciativa y la busque-
da y captacion de fondos.

Las Asociaciones de Pacientes Trasplantados participan en el Congreso de la SET

El sabado 30 de junio dio comienzo el 5° Congreso de la Sociedad Espanola de Trasplante
(SET), con una sesion de Pacientes en donde se analizo la Integracion de las personas
con enfermedad crénica trasplantadas. La sesion tuvo como ponentes a Emilio Bautista,
presidente de la Federacion de Trasplantados de Corazon (FETCO) y a Daniel Gallego, pre-
sidente de la Federacion Nacional ALCER. Ambos hablaron en representacion de la Unién
de Asociaciones de Trasplantes Solidos, gue incluye también a la Federacion Nacional
de Enfermos y Trasplantados Hepaticos (FNETH) v a la Federacion Espanola de Fibrosis
Quistica (FEFQ). La ponencia incluyé aspectos que preocupan a todas las entidades de
personas trasplantadas y a nuestra Federacion, como son: la integracion social como ob-
jetivo de base, incluyendo la integracion laboral utilizando el certificado de discapacidad
como elemento diferenciador. Todo ello incluyendo el trabajo social como vehiculo ne-
cesario y aportando propuestas de solucion desde las Entidades de personas afectadas.




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
dedicadndonos 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 mafnana sea una realidad.

astelloscs 7astellas



Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

o
8.,

O mientras espera
su trasplante.

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

Nuevas Herramientas de Ayuda a la Toma de Decisién Compartida
del Tratamiento Sustitutivo Renal para Pacientes y Familiares

Opciones de Tratamiento

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



