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Aldizkariaren aleen bidez jasotzen ditugu hiruhileko
bakoitzeko gertakari garrantzitsuenak.  Elkarteak
esparru desberdinetan lan egiten du urte osoan, eta
unean-unean ematen dugu egindako guztiaren berri.

Baina bada alderdi bat, garrantzitsua izan arren,
gutxitan aipatzen duguna. Hemodialisian dauden
pertsonen oporrez ari gara.

Gustatzen zaie bizilekutzat dauzkaten hirietatik
irtetea kanpora joateko: herrira, hondartzara edo
mendira, bidaia antolatuetara, e.a. Gure zerbitzuen
zati garrantzitsu bat jartzen da hor martxan, Gizarte
Langileak kudeatuta.

2016. urtean 118 hemodialisi plaza tramitatu genituen,
bai aldi-baterako toki-aldatzea eskatu zuten Bizkaiko
pazienteentzat, eta bai Bizkaira etortzea eskatu zuten
kanpoko pazienteentzat.

Era askotako jomugak aukeratu ziren, 28 Espainiako
probintzietan eta beste batzuk Italian eta Portugalen.
Bizkaira iritsi ziren plaza eskatzaileak espainiarrak
(Espainaiko 11 tokitakoak) eta frantziarrak ziren.

“Familientzako Arnasaldian” Cddizen izan dira aurten;
hemodialisiko 7 paziente joan ziren, eta peritoneoko
tratamendua jasotzen duen beste bat, aurrerapen
handiz egin zirelarik horretarako tramite guztiak.

Oso gustura gaude hemodialisian dauden gure
bazkideen nahiak bete ditugulako, eta lan handia egin
ondoren, ia eskaera guztiak nahi bezala ase ditugulako.

ALCER Bizkaia elkarteko Zuzendaritza Batzordean
espero dugu udako eguzkiak, aireak eta argiak suspertu
eta animatuko zaituztela oporretako une guztiak
intentsitate handiz bizitzeko.

En cada nimero de la revista, se recogen los
acontecimientos mds relevantes que suceden en el
trimestre. Durante todo el ano la asociacién trabaja
en diferentes dmbitos de los que vamos informando
puntualmente.

Pero hay una parte muy importante que no solemos
mencionar mds que en contadas ocasiones. Se trata
del disfrute de vacaciones de las personas que estdn en
hemodiélisis y que desean salir un poco de su ciudad
habitual para ir a la casa del pueblo, zonas de playa o
montafa, viajes organizados, etc., y aqui es donde se
pone en marcha una parte vital de nuestros servicios,
que en este caso son gestionados por la Trabajadora
Social.

En el ano 2.016 se tramitaron un total de 118 plazas
de hemodidlisis tanto para pacientes de Bizkaia que
solicitaron desplazarse temporalmente, como de otros
enfermos que deseaban trasladarse a nuestra provincia.
Los destinos fueron muy variados, y vinculados a 28
provincias espanolas, asi como a Italia y Portugal.
Los solicitantes de plazas que llegaron a Bizkaia
pertenecian a 11 lugares del territorio nacional, asi
como de Francia.

Enelllamado “Respiro Familiar” de esteafo condestino
a Cddiz, han acudido 7 pacientes en hemodidlisis y
1 en peritoneal, con todas las gestiones pertinentes
realizadas con mucho tiempo de antelacién.

Estamos muy satisfechos de poder cumplir los deseos
de nuestros/as asociados/as que estdn en hemodidlisis,
y ademds con mucho trabajo y perseverancia con las
solicitudes, se ha conseguido que pricticamente se
hayan resuelto satisfactoriamente las peticiones en su

totalidad.

Desde la Junta Directiva de ALCER Bizkaia, os
deseamos que el sol, el aire y la luz que acompanan en
estos meses veraniegos os revitalicen y animen a vivir
con intensidad cada momento de vuestras vacaciones.

Belén Herrera Furones

ALCER Bizkaiako presidentea

Presidenta ALCER Bizkaia




Hemos recibido este comunicado de la nueva
directora de la Organizacién Nacional de Trasplantes.

Aprovecho este mensaje inicial para transmitiros el
firme compromiso de la ONT en seguir trabajando
en la linea en la que siempre se ha trabajado,
consolidando las vias de mejora ya identificadas,
buscando nuevas formas de expansién de la
donacién, promoviendo la excelencia y asegurando la
innovacién y la continua modernizacién del sistema.

Si el sistema espanol de trasplantes ha llegado a
la situacién de éxito actual ha sido gracias a la
contribucién de todos. Por ello considero que, ahora
mds que nunca, es importante que actuemos de
manera cohesionada en el logro de nuevos objetivos
y afrontando los muchos retos que se nos plantean a
corto, medio y largo plazo.

No creo que pueda plasmar en este mensaje todo mi
agradecimiento y reconocimiento a Rafael Matesanz,
pero permitidme resaltar que, continuar siendo un
modelo a emular y un referente en donacién y trasplante para todos.

Decia Theodore Roosevelt que “El mejor premio que la vida ofrece es poder trabajar duro en lo que
valoras”. Me siento una privilegiada por trabajar en algo que valoro y que valoro mucho: la ocasién
de dar una nueva oportunidad a miles de pacientes en lista de espera para un trasplante. Y me siento
la més privilegiada sabiendo que cuento con un excelente equipo y con el apoyo de todos vosotros
para lograrlo.

Se dirige a nosotros diciendo que todo el equipo de la Organizacién Nacional de Trasplantes y ella
misma estd a nuestra disposicién para lo que podamos necesitar.



6  TEMAMEDICO

REVISTA EDITADA POR LA ASOCIACION DE ENFERMOS RENALES

TECNICA EN OJAL PARA LA CANALIZACION
DE FISTULAS ARTERIOVENOSAS EN
PACIENTES SOMETIDOS A HEMODIALISIS

22 PARTE

Marta Albareda Diez - Enfermera Hospital Universitario de Basurto

Isusko Eguren Penin - Enfermero en el centro de salud Sopelana

Esta técnica tiene la ventaja tedrica de
limitar el proceso de dilatacién y fibrosis,
debido a que el trombo se desplaza
mientras se estd formando, favoreciendo
la formacién de una cicatriz cilindrica a
partir de los tejidos subcutdneos y de la
pared de los vasos.

Estos beneficios deben sopesarse contra
el aumento del riesgo de complicaciones
infecciosas y sépticas observados al
utilizar esta técnica, ya que una desventaja
potencial de la “Técnica en Ojal” es un
posible aumento del riesgo de infeccién.
Ademis también se puede producir un
sangrado alrededor del punto de entrada
de la aguja.

Riesgos y beneficios:

Numerosos estudios han demostrado consistentemente
la existencia de menos infiltraciones, menos hematomas,
hemostasia mds rdpida y una reduccién de la formacién de
aneurisma con el uso de la “Técnica en Ojal”.

Ademis el uso de esta técnica también se asocia a un menor
tiempo empleado para lograr la puncién de la FAV.

Las conclusiones obtenidas en diversos estudios referentes a
experimentar un menor dolor con la canulizacién mediante
la “Técnica en Ojal” son contradictorias.

Sin embargo, el hallazgo de que se experimenten menos
hematomas en pacientes sometidos a la “Técnica en Ojal” es
un hallazgo bastante consistente.

Laevidenciaes contradictoria con respecto ala permeabilidad
y supervivencia de la FAV con el uso de la “Técnica en Ojal”

Indicaciones y contraindicaciones:

Se considera que estd indicado o recomendado en pacientes
que son ancianos, frgiles, diabéticos y que poseen fistulas
arteriovenosas que se desarrollan mal y/o que presentan
limitacién en su drea canalizable.

Caracteristicas todas estas, que estin adoptando los pacientes
que hoy en dia precisan de hemodidlisis, debido al aumento
de la edad media y comorbilidad presente en la poblacién

dializada.

La canalizacién de la FAV en la poblacién actual es mds
dificil y desafiante que nunca.

No todos los pacientes son adecuados para la implantacién
de la técnica, como por ejemplo, los pacientes que presentan
injertos sintéticos.
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Disefio de implementacién de la “Técnica en Ojal”

Con una rotacién excesiva del personal de enfermeria en sus
puestos de trabajo, la implantacién de la “Técnica en Ojal”
se convierte en compleja y desafiante.

La clave del éxito para la implementacién de la técnica, es
probable que precise empezar con un pequeno equipo de
dos a tres enfermeras, que demuestren un interés creciente
en accesos vasculares y técnicas de puncién, iniciando la
técnica en un grupo reducido de pacientes.

Una vez el ndcleo inicial de enfermeras formadas estén
familiarizadas con la técnica, pueden convertirse en maestros
y docentes tanto de mds enfermeras como de pacientes,
con el fin de fomentar la auto-canalizacién de las fistulas
arteriovenosas.

Una vez establecida la técnica, se debe iniciar un programa
de educacién de enfermeria para involucrar a todo el
personal destinado a canalizar las fistulas arteriovenosas y
también para formar a los nuevos.

Cualquier programa con el deseo de utilizar la “Técnica en
Ojal”, debe incorporar un programa educativo que conlleve
una técnica aséptica y revisiones frecuentes de las tasas de
infeccién.

Se precisa una cuidadosa formacién y experiencia, los cuales
son determinantes importantes del riesgo de infeccién. Los
métodos de antisepsia de la piel, la técnica de eliminacién
de la costra, el propio pinchazo y una técnica aséptica en
general, son también factores relevantes, pero su importancia
relativa no estd clara.

Cada fistula debe ser evaluada cuidadosamente para
encontrar el mejor sitio de puncién antes de la introduccién
de la “Técnica en Ojal”.

Discusién:

Con el creciente énfasis en el uso de FAV, existe una
creciente concienciacién de que la técnica de canalizacién
puede contribuir al desarrollo de estenosis, trombosis y la

pérdida de la permeabilidad de la FAV.

El método de canalizacién en ojal se ha promovido como
una alternativa prometedora, con numerosos informes que
sugieren menor dolor en la puncién, menor aversién por la
aguja, menor formacion de aneurismas y hematomas, menor
numero de infiltraciones, menor tiempo empleado para la
canalizacién de la fistula arteriovenosa y una hemostasia
mis rdpida.

4

Ademds, esta técnica permite una mayor adaptacion a la
auto-canalizacién, la cual es particularmente relevante para
la practica de didlisis domiciliaria.

A pesar de los estudios observacionales iniciales que
informaron una reduccién del dolor, los recientes ensayos
aleatorios no demuestran una reduccién del mismo con
el uso de la “Técnica en Ojal”, por lo que los hallazgos
respecto al dolor que experimentan los pacientes mediante
esta técnica en referencia a otras, son contradictorios.

Al mismo tiempo, un creciente cuerpo de evidencia sugiere
un aumento del riesgo de infeccién con el uso de la “Técnica
en Ojal” que debe ser tomado en consideracién y valorado
en relacién a los beneficios potenciales.

Segtin lo observado, la “Técnica en Ojal” puede aumentar el
riesgo de infeccion y de complicaciones sépticas.

Estas complicaciones infecciosas pueden ser muy
devastadoras y a menudo no manifestarse hasta mucho
mis tarde, por lo que su asociacién con el empleo de esta
técnica debe ser estudiada en un futuro con el fin de evitar
su aparicion.

Parece razonable que los pacientes con segmentos

q g
restringidos utilizables para la puncién, se puedan beneficiar
de la “Técnica en Ojal” como alternativa a la pérdida de un
acceso venoso permanente.

De todos modos, antes de que la “Técnica en Ojal® se pueda
adoptar a mayor escala, se necesitan estudios mds amplios
que proporcionen evidencias mds precisas acerca del riesgo
de infeccién ocasionado por la propia técnica en si.
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SEMANA DEL DONANTE

Este afio la semana del donante se ha conmemorado durante
los dias 5 al 11 de junio. Muchos han sido los actos
organizados por ALCER Bizkaia, en los que ha participado

junto a sus asociados, voluntarios y colaboradores.

Previamente al comienzo de la semana del donante,
concretamente el dia 2 de junio, en los locales de la
asociacién, contamos con la presencia de la Doctora Patricia
Rodriguez Landajuela, que trabaja desde hace 9 afios en la
Unidad de Coordinacién de Trasplantes.

Impartié una charla destinada a las personas que iban a
actuar como voluntarios en la semana, con el fin de que
los mismos tuvieran conocimientos fiables de todo lo que
se realiza para llevar adelante un trasplante. Muchas son las
preguntas que a veces nos hacen las personas que se hacen
donantes, y este ha sido un medio de aprendizaje totalmente
satisfactorio para nosotros, porque la doctora contest6 a
todas las dudas que le planteamos, de una forma concisa y
sencilla para todos/as.

No tenemos capacidad de expresar adecuadamente con estas
lineas, la profesionalidad, entrega, rigor, fuerza, amor, pasion
por su trabajo, que trasmitié la Dra.; con cada palabra, con
cada frase empleada, hizo llegar a los asistentes el deseo de
seguir participando en esta lucha comin que hace posible el
milagro de la donacién y el trasplante.

Comenzé diciendo que el Coordinador de trasplante
es como el director de una orquesta; el que va a hacer
que todo el engranaje funcione, ya que las 150 personas
implicadas que trabajan en llevarlo a cabo, saben cada una
perfectamente lo que tiene que hacer y en el proceso no se
deja nada a la improvisacién, pero se necesita de ese hilo
conductor que una a todos.

El trasplante supone la mejor y a veces la tnica alternativa
que permite salvar la vida de muchos pacientes, y la donacién
se considera el acto de mayor bondad y generosidad entre
los seres humanos. Es muy importante el manifestar a los
familiares en vida, el deseo de ser donante una vez se haya
fallecido, porque en un trasplante como la familia se niegue
a la donacién, el eslabén de esta cadena humanitaria se
rompe, y no se puede continuar. Si se expone ese deseo de
antemano, no se suelen dar negativas.

También hablé la doctora de la donacién de tejidos, la
vertiente mds desconocida de la donacién y trasplante. Dio
una informacién detallada de c6émo y cudndo se emplean los
tejidos de forma diaria en los hospitales y en las especificas
intervenciones médicas que se necesiten.

Respondié a las preguntas sobre la donacién de médula,
haciendo hincapié en que los donantes deben estar con una
media de edad entre los 18 hasta los 55 afos. Para ello deben
solicitar ser incluidos en el registro que existe para ello,
donde se ofrece informacién exhaustiva sobre el proceso a
seguir. Cuando el donante estd dispuesto a continuar, se
realiza una entrevista personalizada, se incluyen sus valores
inmunoldgicos, y se le hace una ficha en la Fundacién
Carreras.

El dfa 5 se instalaron mesas de informacién para la donacién
de 6érganos en la Plaza Circular y en la de Indautxu, ambas
en Bilbao. El dia 6 en Basauri y en el Hospital de Galdakao.
El dia 7 en Durango y Amorebieta. Dia 8 en el Hospital
Universitario de Cruces y en el municipio de Etxebarri. Dia
9 en el Valle de Trdpaga.

El dia 10 se estuvo todo el dia en la tienda de Forum Sport
del Centro Comercial ARTEA, para hacer entrega de las
camisetas y dorsales de la carrera Kosta Trail que se celebréd
en Sopelana el dia 11, a beneficio de las asociaciones ALCER

Y ASVIDIA.
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El Dia Nacional del Donante se conmemoré el 7 de junio,
con dos objetivos principales: homenajear a todos los
donantes y por otro lado continuar la labor de informar y
sensibilizar a la sociedad en pro de la donacién de 6rganos.
Desde el afio 1.979 que se inici6 este dia, nuestras entidades
de ALCER, han gestionado mds de un millén de tarjetas de
donantes.

En la mafiana tuvo lugar una rueda de prensa en los locales
de la asociacién con la participacién de D. Joseba Aranzébal
(Coordinador de Trasplantes de la C.A.PV.) y de Belén
Herrera presidenta de nuestra asociacién, a la que acudieron
varios medios de comunicacidn.

Se dieron datos y estadisticas importantes sobre la donacién
y el trasplante. También comunicé el reciente relevo en
la direccién de la Organizacién Nacional de Trasplantes
(ONT), donde ha dejado su cargo por jubilacién el Dr.
Rafael Matesanz, y continta con el trabajo emprendido la
Doctora Beatriz Dominguez-Gil.

Por la tarde se habilité una zona de juegos infantiles en
Los Tinglados del Arenal, con talleres, camas elisticas,
reparto de globos, etc. que junto a un dia luminoso y sin
lluvia, permitié disfrutar mucho a los peques. También se
instal6 una mesa informativa para todas las personas que se
acercaron al lugar, y con ello se favorecié el que un elevado
ntmero de ellas, se hicieran donantes de érganos y tejidos

Queremos destacar que en la lista de espera para trasplante,
se encuentran muchos ninos, que necesitan de esos 6rganos
para llevar una vida normalizada como los demds.

Culminé la Semana del Donante el dia 11 de junio, con
la celebracién de la Kosta Trail en Sopelana. Nosotros
tenfamos pensado organizar la carrera popular como en
afos anteriores en el circuito urbano de Bilbao.

Como la fecha coincidia con la de Kosta Trail, la Caja
Laboral que colabora con nosotros en estos y otros asuntos,
nos propuso participar en ella. Los beneficios econémicos
que se consiguieran serfan destinados a la Asociacién
Vizcaina de Diabéticos (ASVIDIA) y a nuestra asociacién
ALCER Bizkaia, asi que tomamos la decisién de unirnos a
ese proyecto comun.

Después de muchas gestiones, solicitud de voluntarios (50
han colaborado de nuestra parte), llamadas, puntos de
encuentro, etc. se llegd al dia 11 con cansancio acumulado
de toda la semana, pero con la satisfaccién de llevar adelante
un nuevo reto.

A las 8 de la mafiana ya estdbamos preparados cada grupo
en los puestos asignados. No falt6 como siempre, el instalar
una mesa informativa para dar a conocer las necesidades
constantes de la donacién, siendo muchas las personas que
se hicieron donantes.

En la prueba se inscribieron miles de personas repartidas
entre la carrera de 30 kildmetros, la media maratén de 21,
una marcha de 10 kilémetros y otra de 20.

El dia 11 amanecié nuboso pero segin fue avanzando la
mafana lucié el sol con todo su esplendor, lo que hizo que
los participantes llegaran a los puntos de avituallamiento
establecidos, con muchas ganas de hidratarse, comer algo
que elevara el nivel de sus energias, y seguir el recorrido que
habian previsto realizar. El trayecto con el que cuenta esta
carrera, permite pasar por caminos sinuosos y serpenteantes
desde donde se puede visualizar unas maravillosas vistas de

nuestra costa.

rp

Para llevar a cabo todo lo anteriormente expuesto, han
sido necesarios la colaboracién de muchas personas,
entidades, empresas colaboradoras y ALCER Bizkaia con
sus voluntarios y trabajadoras volcado en llevar todos los
proyectos adelante.

En general estamos contentos con los resultados obtenidos,
porque los boletines para hacerse donantes, este afio han
sido de record. Sabemos que necesitamos mejorar, siempre
es asi, no podemos dormirnos en los laureles, porque hay
mucho trabajo por delante y siempre lo habrd mientras
existan pacientes renales que nos necesiten.

Deseamos una vez mds y de todo corazén, dar las gracias
a todos/as que han hecho posible el poder llevar adelante
la Semana del Donante. Fue una semana intensa de
trabajo, acabamos todos con muchisimo cansancio pero
también muy satisfechos por haber llegado a tantos lugares
con nuestros mensajes de solidaridad, concienciacién y
sensibilizacién.
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JORNADA EN NAVARRA SOBRE
POLIQUISTOSIS RENAL AUTOSOMICA DOMINANTE

El 26 de marzo se celebré
en el Salén de Actos del
Hospital Virgen del Camino
en Pamplona una jornada

CER NAVARRA

ﬂ.

informativa con el titulo
“Hablemos de poliquistosis

autosémica  dominante”.
Durante la manana,
diferentes profesionales

expusieron con claridad los
sintomas, los tratamientos
actuales y el impacto
fisico y psicolégico de esta
enfermedad.

Itziar Castano, del servicio

de nefrologia del Complejo Hospitalario de Navarra,
realizé una presentacién de la PQRAD desde una
perspectiva global y con un estilo especialmente accesible
que permitié dar pie a una ronda de preguntas muy
interesante y clarificadora.

Por su parte, Isabel Martinez, jefa del servicio de nefrologia
del Hospital de Galdakao, tras explicar algunos aspectos
generales de la poliquistosis, expuso un proyecto que
abrié la puerta a la esperanza a muchos de los presentes.
Isabel incidi6 en la base genética de la enfermedad y en la
posibilidad de detectarla en el embrién, ya que se conoce
en qué genes se encuentra.

Tanto es asi que, a dia de hoy, existen parejas que han
podido eliminar las posibilidades de que su bebé contrajera
la poliquistosis con ayuda de la DGP (Diagndstico
Genético Preimplantacional) a pesar de que uno de los dos
era portador de la enfermedad.

En primera persona conté Martin Aznarez todo su proceso
como afectado por la poliquistosis renal. Debido a su
experiencia pidié a todos los asistentes que reflexionaran
sobre la importancia de la actitud para sobrellevar la
enfermedad. En este sentido, afirmé que él habia podido
salir adelante gracias a que habia aprendido a pensar de
forma positiva; que tenia altibajos, como todos, pero que
sabia que podia volver a levantarse.

LELen

Joan den martxoaren 26an
jardunaldi  informatibo
bat egin zen Irufeko
Virgen del  Camino
Ospitaleko Ekitaldien
Aretoan “Hablemos
de poliquistosis
autosémica dominante”
izenburupean.
Goizean zehar hainbat
profesionalek argi eta
garbi azaldu zituzten gaitz
horren sintomak, egun
dauden tratamenduak eta
eragiten dituen ondorio

fisiko eta psikologikoak.

Nafarroako Ospitaleko Nefrologia Zerbitzuko Itziar
Castano doktoreak Giltzurruneko Polikistosi Autosomiko
Dominantearen aurkezpena egin zuen ikuspegi global
batetik eta modu oso ulergarrian, eta horrek bide eman
zuen galdera-txanda oso interesgarri eta argigarri bat
irekitzeko.

Bestalde, Isabel Martinezek, Galdakaoko Ospitaleko
Nefrologia Zerbitzuko buruak polikistosiaren alderdi
orokor batzuk aurkeztu zituen eta proiektu baten berri
eman zuen, zeinak itxaropena piztu baitzuen bertaratutako
askoren artean. Isabelek beraizik azpimarratu zuen
gaixotasunaren oinarri genetikoa eta adierazi zuen posible
dela enbrioian detektatzea, badakigulako zein genetan
dagoen. Izan ere, gaur egun, badira bikote batzuk haurrari
polikistosi arriskua ezabatu diotenak Inplantatu aurreko
Diagnosi Genetikoaren bidez (DGP), nahiz eta euretako
bat gaixotasunaren eramaile izan.

Martin Aznarezek lehen pertsonan kontatu zizkigun
giltzurruneko polikistosi gaitzaren gorabeherak. Bere
esperientziatik abiatuta, bertaratutako guztiei eskatu zien
ondo hausnartzeko zein garrantzitsua den gaixotasuna
jasaten ikastea. Zentzu horretan, esan zuen bera gai izan
dela aurrera egiteko ikasi duelako positiboki pentsatzen,
eta badituela gorabeherak, denon moduan, baina badakiela
posible dela altxatzea eta aurrera egitea.
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Aunque los sintomas de la poliquistosis suelen manifestarse
en edades adultas, Leyre Madariaga, pediatra nefrolégica del
Hospital de Cruces, hablé sobre los casos en los que se presenta
de manera precoz.

Realiz6 una exposicion muy pulcra donde explicé las
singularidades de la enfermedad en los nifios y del papel de
los padres en el proceso. Pero, ante todo, puntualizé que no
debemos olvidar que antes que enfermos renales son nifios y en
la importancia de ofrecerles una infancia lo mds normalizada

posible.

La psicéloga de Alcer Bizkaia, Itziar Domingo, hizo mayor
hincapié en los aspectos emocionales que
habitualmente aparecen en el paciente

poliquistico.

Desde un punto de vista
psicolégico, quiso  remarcar
los efectos del diagndstico
en las personas afectadas

y las consecuencias mads
frecuentes de las pérdidas
asociadas a la enfermedad.

Por otro lado, mencioné
también algunas medidas

a tomar para asegurar una
mejor adaptacién a la
poliquistosis.

Para terminar, se dio paso
a una mesa redonda donde
participaron  las  doctoras \\
Itziar Castano, Isabel Martinez

y Leyre Madariaga.

El tema mds controvertido resultd ser el

proyecto presentado por la doctora Martinez
(DGP), puesto que contd con ciertas discrepancias
por parte de las demds ponentes.

En este sentido, las doctoras Castafio y Madariaga quisieron
recalcar que la proteccién del paciente y del nifio, junto con
sus principios y valores, deberfan estar en primer lugar; cosa
que cuestionaban que se conseguiria con la implantacién de

la DGP.

La doctora Martinez insisti6 en que la DGP no consistia
en una obligacién para el paciente poliquistico que deseaba
tener un bebé, sino que se trataba de una herramienta a la
que deberia poder tener derecho a acceder. Sin embargo, para

renales

Nahiz eta  polikistosiaren  sintomak  adineko
jendearengan azaltzen diren, Gurutzetako Ospitaleko
pediatra nefrologo Leyre Madariagak hizpide hartu
zituen kasu goiztiarrak.

Azaldu zuen nolakoak diren gaitzak haurrengan dituen

berezitasunak eta gurasoek prozesu horretan duten
g

papera. Baina, oroz gain, adierazi zuen ezin ahaztu

dezakegula gaixoak baino lehen umeak direla eta oso

garrantzitsua dela haurtzaro ahalik eta normalizatuena

eskaintzea.

Alcer Bizkaiko psikologoak, Itziar Domingok,
polikistosidun ~ pazientearen  alderdi
emozionalak aipatu zituen. Ikuspegi
psikologikotik, hizpide hartu
zituen diagnostikoak gaitza
duten pertsonengan
dituen ondorioak eta
gaixotasunagatiko
galera  ohikoenen
efektuak. Bestalde,
hainbat neurri
aipatu zituen
polikistosi gaitzari
hobeto egokitzen

ikasteko.

Bukatzeko, mahai-
inguru bat egin
zen non  parte

5 hartu baitzuten
u I stes Ttziar Castanok,
Isabel Martinezek

eta Leyre Madariagak.

Gai polemikoena izan zen

Martinez doktoreak aurkeztutako

proiektua (DGP), beste hizlariak ez

baitziren ados etorri hark emandako azalpen
batzuekin.

Zentzu horretan, Castafio eta Madariaga doktoreek
azpimarratu zuten lehenik eta behin pazientea eta
haurra babestu behar direla, beti ere beren printzipioak
eta baloreak kontuan hartuta, baina zenbaiten iritziz
ez dago argi hori lor daitekeen DGP aplikatuz gero.
Martinez doktoreak azaldu zuen haurra izan nahi duen
paziente polikistikoak ez duela derrigorrik DGP egiteko,
baizik eta bere eskura jartzen den tresna bat dela, hala
nahi badu aukera izan dezan erabiltzeko. Halere, hori
errealitate bihurtu dadin, ezinbestekoa da informazioa
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que esto resultara una realidad, tanto la trasmisién de la
informacién médico-médico como médico-paciente debia
ser totalmente fluida y perfectamente clara.

El presidente de ALCER Navarra, Manuel Arellano,
destacé por su gran sensibilidad y cercania hacia los
presentes, que en su mayorfa eran enfermos y familiares.

Durante toda la jornada y, fundamentalmente durante
la mesa redonda, alenté a que se hicieran preguntas, las
cuales fueron resueltas una por una por los ponentes. Tanto
fue asi que el evento duré algo mds de lo esperado con el
objetivo de atender la mayor cantidad de dudas posibles.

argi eta garbi transmititzea mediku-mediku artean eta
mediku-paziente artean.

Alcer Nafarroako presidente Manuel Arellano oso
abegikor agertu zen bertaratutakoekin, gehienak gaixoak
eta euren senitartekoak. Jardunaldian zehar eta batik bat
mahi-inguruan, bertaratu guztiak animatu zituen galderak
egitera, hizlariek erantzun zietelarik galdera eta zalantza
guztiei.

Galderen txanda luzatu egin zenez, ekitaldia uste baino
beranduago bukatu zen, astia hartu zelako zalantza guztiak
argitzeko.

JORNADA SOBRE POLIQUISTOSIS EN MALAGA

La poliquistosis es una enfermedad renal con alta incidencia
en nuestro pais y en el resto del mundo. Las asociaciones de
pacientes renales estamos siempre muy interesadas en poder
informar a nuestros asociados, de todas los hechos que tengan
relacién con ella.

ALCER Bizkaia junto a los excelentes profesionales que la
apoyan, estd llevando una labor divulgativa sobre este tema
tan importante.

El dia 18 de mayo, la Dra. Isabel Martinez acudié junto a
Belén Herrera, presidenta de nuestra asociacién, al Colegio
de Médicos de Mdlaga, donde la doctora expuso sus grandes
conocimientos en poliquistosis, y de las posibilidades de
poder realizar la DGP, de los que hablamos al comienzo de
este articulo. La Conferencia presentada por la Dra. Martinez
tuvo una excelente acogida por los participantes que asistieron.

Se abren nuevos caminos para poder erradicar esta enfermedad
renal. Como se decia anteriormente hay mucho que debatir
sobre ello y existe controversia incluso entre los profesionales,
pero estamos seguros que el final serd positivo y se podrd
conseguir los buenos resultados que todos/as los pacientes
deseamos.




16 ACTIVIDADES

REVISTA EDITADA POR LA ASOCIACION DE ENFERMOS RENALES

EXCURSION
HONDARRIBIA

La excursién programada el dia 30 de abril a Hondarribia,
tuvo una aceptacién tan grande, que a pesar de llevar un
autobus de 60 plazas, no se pudo cubrir la gran demanda
de peticiones que habia.

Desconocemos los motivos que mueven a nuestros socios/
as en acudir o no, a los viajes y excursiones que se preparan,
porque a veces sobran muchas plazas y otras, como en esta
ocasién, y en el viaje a Jerez de la Frontera, las peticiones
desbordan cualquier planificacién al respecto.

A nuestra llegada a Hondarribia, nos estaba esperando la
guia local que nos acompanaria en la visita. Comenzd
explicando el origen de la villa creada por Sancho Abarca
de Navarra, siéndole otorgado el titulo de ciudad en el
siglo XVII, tras vencer varias batallas contra los franceses.

Iniciamos el recorrido entrando por la Puerta de Sta.
Maria y muralla medieval que es la entrada principal a la

ciudad.

El Casco Viejo esté lleno de hermosas casas, muchas de ellas
con sus escudos de armas en las fachadas y con balcones de
madera pintados en un abanico de colores. Caminamos
por la Kale Nagusia, donde estd el Ayuntamiento de estilo

barroco del siglo XVIII.

También hay otros dos edificios barrocos en la misma
calle: el primero es el Palacio Zuloaga, un palacio urbano
del siglo XVIII que en la actualidad alberga la Biblioteca
Municipal y el Archivo Histérico; el otro es la Casa
Casadevante construida en el siglo XVII y que hoy se ha
convertido en el Hotel Pampinot.

Un poco mds adelante se encuentra la Iglesia de la
Asuncién y del Manzano, que se construyd inicialmente
en estilo gotico; durante el siglo XVI se afadieron al
edificio algunos elementos renacentistas y su torre del
campanario es de estilo barroco.

Llegamos hasta la Plaza de Armas, donde se encuentra una
fortaleza construida a finales del siglo X por el Rey Sancho
II. Sela conoce como Castillo de Carlos V por los trabajos
de restauracién y extension ejecutados por Carlos V en el

siglo XVI. En la actualidad es un Parador. Continuamos
recorriendo otras calles principales hasta llegar al barrio
de La Marina que era el antiguo barrio de los pescadores,
situado extramuros y que presenta una arquitectura de
cardcter popular con casas tradicionales de colores vivos.

Alde zaharra etxe ederrez beteta dago, askok
armarriak dituzte fatxadetan, eta kolore anitzez
margotutako zurezko balkoiak ere bai.

Tras la visita a la parte antigua de Hondarribia, nos
trasladamos a hacer un paseo en catamardn por la Bahia
de Txingudi. Durante el recorrido observamos las playas
de Hondarribia y de Hendaia, la Isla de los pdjaros, creada
artificialmente para facilitar el paso de aves y la crianza
de las que se quedan en el lugar. La naturaleza ofrece alli
un paisaje espectacular; el monte Jaizkibel con sus verdes
intensos y el color del agua del mar crean una fusién
maravillosa para los sentidos. Fue una pena que el tiempo
no acompanara porque hacia frio y llovia con intensidad,
lo que hizo que la visita no se disfrutara como cuando
hace sol, pero este es un aspecto que no se puede contratar
ni elegir a gusto nuestro.

Como el dia era tan desapacible, tras la comida se decidié
volver pronto a Bilbao, sin hacer la parada que estaba
prevista.

Muchas gracias a todos/as que nos acompanaron y
sufrieron con dnimo y paciencia, las inclemencias del
tiempo. Hasta pronto amigos/as.

Hondarribiko alde zaharra bisitatu ostean, Itsaso-
zeharkaldi bat egin genuen katamaran batean
Txingudiko Badian barrena.

Eskerrik asko gurekin izan ziren guztiei, eta
eguraldi txarra umorez eta pazientziaz beterik
jasan zutenei. Laster arte lagunok.
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NUEVOS TALLERES

uienes conformamos ALCER Bizkaia estamos

deseando que compartdis momentos inolvidables
con Nosotros y, por eso, queremos que estéis totalmente
informados de todas las actividades que ofertamos. Para
ello, podéis consultar nuestra pdgina en Facebook, en
Twitter, en nuestro Blog y, como novedad de este afio,
el calendario que muchos de vosotros habéis recibido en
vuestros hogares.

En septiembre, tras el parén estival, se sumardn nuevos
proyectos al ya establecido Taller de Memoria activa y al
Curso de Acercamiento a la Lengua de Signos. Entre ellos
se encuentran el Taller de Potenciacién y Crecimiento, y el
Taller de Busqueda Activa de Empleo, ambos impartidos
en nuestra sede, sita en Plaza Haro 1, Bajo (Bilbao).

El Taller de Potenciacién y Crecimiento constard de seis
sesiones de una hora de duracién y lo impartird nuestra
psicéloga, Itziar Domingo.

El objetivo del curso es aportar herramientas a las personas
con enfermedad renal y sus cuidadores para hacerlas mds
participes de su enfermedad y capacitarlas para asimilar y
aceptar su situacion.

Se trataran temas relacionados con la autoestima, el
autoconocimiento y el cambio de roles tras el diagndstico.

ALCER BIZKAIA EN INTERNET

Se trabajard, mediante dindmicas y con ayuda de materiales
audiovisuales, técnicas para manejar el estrés y resolucién
de conflictos. Ademds, se proporcionard informacién
sobre los recursos sociales a su alcance.

El Taller de Busqueda Activa de Empleo serd impartido
por nuestra trabajadora social, Cristina Garcia del Castillo.

El objetivo principal de este taller es dotar a las personas
asistentes de herramientas que faciliten su acceso al
mercado laboral. Para ello, se proporcionardn una serie
de pautas generales sobre elaboracién de un curriculum
vitae, busqueda de empleo y nuevas tecnologias, empleo
protegido, lenguaje verbal y no verbal en entrevistas de
trabajo, etc.

Ademds de estas pautas generales, se atenderd a las
particularidades de cada uno de los asistentes a fin
de proporcionar el apoyo necesario para facilitar su

empleabilidad.

Si bien estd previsto que los nuevos talleres den comienzo
en el mes de septiembre, pedimos confirmacién de
asistencia por los cambios organizativos que pudieran
surgir.

iOs esperamos!

© © © 0 0 0 0 0 0 000 00000000000 000000000000 000000000000 0000000000000 000000000000000 o
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CURSO DE LENGUA
DE SIGNOS

n el mes de marzo ha comenzado en nuestra sede de
ALCER Bizkaia, un curso de lengua de signos, con una
asistencia media de 12 personas.

Tenemos la gran oportunidad de contar entre nuestros
asociados/as, con una persona muy joven, voluntaria,
paciente renal, que debido a una discapacidad ha cursado
sus estudios en lengua de signos, para asi poder apoyar y
desarrollar su lenguaje oral, lo que le permite hoy en dia el
hacer posible iniciar a otros/as en el adecuado aprendizaje,
empleando una metodologia en concordancia con la edad
de los/as participantes.

Con nuestros deseos de mejorar las capacidades y habilidades
de todas las personas que acuden a nuestra asociacién y que
asi lo deseen, dentro de los talleres y cursos que se organizan,
pensamos que este serfa innovador, udil y gratificante a la
vez.

La lengua de signos no es simplemente mimica, ni tampoco
una reproduccién visual de alguna versién simplificada
de ninguna lengua oral. Tiene una gramdtica compleja,
creativa y productiva como la de cualquier otra lengua
natural.

ALFABETO Dlt'l'il.ﬁlﬂii{ﬂ Bﬂiﬂl

La lengua de signos ha pasado de una situacién doméstica
y restringida, a una situacién como la de hoy en dia, en la
que su uso trasciende poco a poco a todos los dmbitos y
contextos sociales.

La lengua de signos ha sido reconocida el dfa 23 de octubre
de 2007 como la lengua de signos espafola para regular
los medios de apoyo a la comunicacién oral a las personas
sordas, con discapacidad, y sordociegas. El dia 30 de
septiembre se conmemora este afo a nivel mundial, el
Dia Internacional de las personas sordas o con discapacidad
auditiva.
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CHOCO EN SALSA

ELABORACION

* Enunaolla, ponerel aceite y hacer el refrito con los ajos, el pimiento
y la cebolla, todo bien picado, cuando comience a tomar color,
afadir el tomate, bien escurrido, cortado en dados pequenos y la
hoja de laurel, rehogar para conseguir que se ligue bien al sofrito
anterior.

e Agregar el choco-sepia que tendremos limpio y cortados en trozos
no muy grandes.

e  Mezclar bien y afadir el vino blanco la pimienta, sal. Dejaremos
unos minutos, hasta que evapore el vino.

e Cubriremos con agua y dejaremos cocer a fuego suave hasta que
reduzca el caldo y el choco-sepia estén tiernos.

Recomendaciones:

Carmen M# Gonzdlez y Maria Rodriguez
Enfermeras
OSI BARRUALDE- GALDAKAO

Ingredientes (6 pax)

Choco sepia 1500 gr
Ajos 3 dientes
Cebolla 300 gr
Pimiento 150 gr
Tomate pelado enlatado 200 gr
Laurel 1 hoja
Vino blanco 100 ml
Aceite oliva virgen 50 cc
Pimienta recién molida

Sal

Agua

Equivalencias

Calorias: 263 Kcal
Proteinas: 33 ogr
Sodio: 822 mgr
Fosforo: 315 mgr
Potasio: 700 mgr

Una vez limpio y troceado el choco-sepia, dejar en un bol con agua, para que elimine sodio. La cebolla
y el pimiento lo cortaremos muy pequenito y lo dejaremos por separado en un bol con agua para que

elimine potasio.

Este es un plato con mucho sabor, por lo que cuidaremos la cantidad a agregar de sal.

-

ANIMATE CON NUEVAS RECETAS CREATIVAS PARA
HACER LA DIETA MAS PLACENTERA

1
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Fin de Semana a Leén - 29 - 30 de Septiembre y 1 Octubre.

Taller de signos, a partir del 2 de Octubre todos los lunes a las 11:30h.
PROXIMAS Préxima carrera en favor de ALCER - 22 Octubre
ACTIVIDADES: Excursién a la Rioja - 31 de Octubre.

Taller de Formacién de Empleo en septiembre

Taller de Potentacién y Crecimiento.

PUBLICACIONES

PROXIMO ARTICULO

S re——— INFORMACION

T HORARIO DE VERANO
Del 15 de Junio al 15 de septiembre de 8h a 15h.

LU T =
TSSO 50009890808

Préximamente en la oficina de
ALCER, loteria Navidad 2017

VIVIENDA SOCIAL

ALCER-Bizkaia, pone a disposicion de los familiares
desplazados de trasplante de higado o rifi6n, una
vivienda social en Barakaldo, para el descanso, aseo...,
durante el ingreso del paciente.

Para mas informacion y reservas
944598750 - 688601020

LABORAL KUTXA TIENE OFERTAS ESPECIALES EN
SEGUROS PARA SOCIOS/AS DE ALCER BIZKAIA. LABORAL
CONTACTAR EN LA OFICINA DE SANTA CLARA 10 kutxa
EN SANTUTXU, O LLAMAR AL 944 986 553.
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QUIERO ORGANOS Y TEJIDOS

SER
DONANTE ORGANOAK ETA EHUNAK

Para que despues de mi fallecimiento puedan utilizarse para la curacién de otras personas.
Nire heriotzaren ondoaren beste pertsona batzuk osatzeko erabil dezaten.

Nombre / IZ€N@  ..iceecccccsscscccsssscccssssccsssssccsssssccssscsss
DNI / NAN ceecceescescesscessessesscessesscsessesscsssessessoes o
Direccion / Helbidea .cececececcccccscccsscccsssscssscssssssssssascssae
Localidad / Herria = ceceececccccccccccsccscsccsscscsscsscsscsssscns o
Codigo postal / Postal COd€a ceeecescccscccccsscsscssssssssssscssccsscsass

Teléfono/TeIefonoa 00 0000000000000 00000000000000000000000000000000

Firma donante / Emailearen sinadura Firma testigo (DNI) / Testiguaren sinadura (NAN)
Solo en caso de menores de edad
Adin txikikoaren kasuan bakarrik

. DESEO
s HACERME

La cuota anual son 45 Euros / Urteko kuota 45 euro SOCIO

Nombre / IZ€na  cceecccccccccccccsssssccscssscscsssssscssssssscsse
DNI / NAN ©000000000000060600000000000000006000000600000060000060000 o
Direccidn / Helbidea .ceecececccccccccscscsscsccscsssscsssscsssssssse
Localidad / Herria  ceecececccccccsscscccscccsccssscssccsssssscsccs o
Codigo postal / Postal cOd€a ceeeescsccccccscscsssscscscsscscsscscssssse

Teléfono/TeIefOnoa 00 0000000000000 00000000000000000000000000000000

Elimporte de la cuota lo abonaré / Kuotaren ordainketa :
[0 En efectivo en la asociacién / eskuz ordaindu nahi duaenak elkartean
O Domiciliacién bancaria / bankuko zenbakia



mugarik
GABEKO eremue=

TOPAKETARAKO LEKURIK EGOKIENA

AZOKAK, JAIALDIAK, FORUMAK, MINTEGIAK, JAIAK, IKUSKIZUNAK, KIROL EKITALDIAK, KONTZERTUAK,
BILTZARRAK, KONGRESOAK, SINPOSIOAK, HITZALDIAK, BILERAK, AURKEZPENAK, OTURUNTZAK, IKASTARODAK...

wmespacio,
SIN limites

EL MEJOR LUGAR PARA EL ENCUENTRO

FERIAS, CERTAMENES, FORUMS, SEMINARIOS, FIESTAS, ESPECTACULOS, ACONTECIMIENTOS DEPORTIVOS, CONCIERTOS,
CONVENCIONES, CONGRESOS, SIMPOSIOS, CONFERENCIAS, REUNIONES, PRESENTACIONES, BANQUETES, CURSOS...

www.bilbaoexhibitioncentre.com




g{, Diaverum Holiday™

Diaverum es una empresa lider en servicios de dialisis a nivel mundial, con una
amplia experiencia, presente en mas de 20 paises. En Espafia, disponemos de
29 clinicas, ubicadas en las principales ciudades con un gran atractivo turistico
y vacacional, como son Catalufia, Valencia, Andalucia y Galicia.

Es nuestro deseo y trabajamos para que el paso de los pacientes por nuestros
centros sea una experiencia revitalizante. Cuidamos de cada uno de nuestros
pacientes, ofreciéndoles una terapia renal de maxima calidad. El paciente es el
centro de nuestra actividad y nos esforzamos por mejorar su calidad de vida.

Simplemente elija su destino de vacaciones sonado y nosotros gestionaremos
su plaza de diélisis en el lugar de vacaciones elegido. Le proponemos algunos
ejemplos y a disfrutar.

MALAGA: TORREMOLINGS BARCELONA: MATARO
Temperatura adecuada en cualquier momento del afio. En plena En el Maresme, ubicado a 60 km e Barcelona. Su playa, ofrece
Costa del Sol y a s6lo 12 km de Malaga. excelentes servicios y una gran oferta de deportes nauticos.

CASTELLON: OROPESA DEL MAR BARCELONA: PINEDA DEL MAR
Gran oferta hotelera y de ocio. Buen clima, playas de arena fina e Buena opcion si desea visitar la Costa Brava. Mas de 3 km
histéricos monumentos. de playa y buena comunicacion con Barcelona y Girona.

HUELVA: PLAYAS DE CARTAYA PONTEVEDRA: PONTEVEDRA
Tipico pueblo andaluz con un cuidado desarrollo turistico. Ofrece En el Centro de las Rias Baixas. Muy bien comunicada con las prin-
sol, playas blancas, campos de golf y otros paisajes naturales. cipales ciudades gallegas, donde disfrutar de playas e historia.

Y estamos presentes en muchos mas sitios.
No dude en contactar con nosotros Paulina Walkowiak | email: paulina.walkowiak@diaverum.com | teléfono: 91 670 76 63

DIAVERUM



