m ESCUELA DE PACIENTES

BOLETIN INFORMATIVO ESCUELA DE PACIENTES CON
ENFERMEDAD RENAL CRONICA

(Boletin n° 4)

Estimados lectores,

Este es nuestro primer boletin del afio 2018 y pretende reflejar todo lo
realizado en la Escuela de ERC a lo largo de su primer afio de andadura
desde su presentacion oficial a finales de Marzo del 2017.

Documentos y Links para la educacién y formacion de pacientes vy
profesionales, recetas de cocina, actividades presenciales como Vvisitas
guiadas, taller de cocina y noticias de interés, han sido algunas de las
actividades realizadas y que estan recogidas en la pagina Web de la
Escuela.

Como noticia destacada detallamos los datos estadisticos de acceso de
usuarios a la Web, que reflejan el interés que ha despertado tanto a nivel
de la CA de La Rioja, como a nivel de otras CCAA e incluso a nivel
internacional. En este sentido, se pueden ver accesos desde practicamente
todos los paises de Sud América y otros paises como EEUU, Corea del Sur
etc.

El tema de actualidad que tratamos en este numero es “El Trasplante renal
de vivo”, que revisa como esta esta opcién a dia de hoy, que ventajas
aporta respecto al de cadaver y el perfil idoneo del paciente.

Todo esto y mucho mas estan a su disposicién en la pagina Web
escueladepacientes.riojasalud.es

INFORMACION DESTACADA

Como informacion destacada queremos presentar la estadistica de accesos
a la pagina Web de la Escuela de Pacientes con ERC, a lo largo del afio 2017
desde su presentacion (Abril a Diciembre). Como podra observarse, hay
accesos de practicamente todas las Comunidades Auténomas, asi como de
muchos paises de habla hispana y también de EEUU

Hemos tenido un total de 4980 accesos (75% son nuevos visitantes), con
18.392 paginas visitadas, con un tiempo medio de permanencia de 3:09
minutos, que es un dato que revela interés por el contenido. Casi el 50% de



los accesos han sido a través de movil o Tablet y el 35% de ellos fueron
accesos directos a la pagina Web, no a través de un buscador.

Son datos de los 9 primeros meses de andadura y en su conjunto podemos
considerarlos muy satisfactorios y un reto para seguir creciendo en

contenido y calidad

l Todos los datos de sitios web

Estadisticas

O Todos los usuancs

Visitas Fuentes de ongen
4980 Mgocghe W (arec) Mice | sedency

N o ke 10000 % 149085 | SRS, N ovm

Visitantes exciusnos

sn
N 100,00\ 801 | RS

Pagnas vistas

18.392
N 13000 N (MY l_. -

Duracsdn media de |3 visita

00:03:09
Y T LT | VY

Paginas mas visiladas

Plgina
Mévil ¥
Mévil e o Tetie it il
P agiras sesun
et Lenones tarn
No 21862 % Farefeducacion-paciant e prod ali s
]
¥ 118 -
- 25 Fae education-pa centis
Feaula-vinsHallenes
ey v e s-e O aca i as
e e e P e e e a oo
" ) 3 e v o e
Visitantes
5 Mow Vishet [ Retming Visior farc/preguntas neciantes

&0

51

(Zm AL INFORME

1 Abril 2017 - 31 dic. 2017

PaisNerrtono

Sesones Paginus wesiin

panr 1904 L &3]
Menio e 140
Pery nr bd >
Nowu 100 147
Coomd "0 2%
Crae “ 124
L ovadon 4@ 44
el

- n 1%
Psva n .
Vet B v

Ciudad

Logrorg 1788 &0
Mas 54 1%
Barcelons P 27
not set) 130 i
Velnoa 0 02
Zevile L an
Iwagora T4 30
Valbdold 54 2%
Vaage “ 2
L) 40 145



RESUMEN DE TODO UN ANO
Fechas Clave

4+ El dia 9 de Marzo, celebramos el "Dia mundial del Rindn”, con el lema
“Estilo de vida saludable para unos rifiones sanos”. Invitamos a visitarnos
a los nifios de primaria del Colegio San Pio X. Les presentamos un video
de dibujos, con el objetivo de concienciar a los
nifos sobre que funcién tenian los rifiones y
como cuidarlos, haciendo especial hincapié en
estilos de vida saludables (dieta sana, evitar el
tabaco, ejercicio fisico etc). Compartir este dia
con estos nifios fue una verdadera experiencia
de interés y aprendizaje. En este enlace tienen
los dibujos del concurso que se convocd con posterioridad, no se lo
pierdan.

https://escuelapacientes.riojasalud.es/erc/novedades-convocatorias/157-
entrega-premio-mejor-dibujo-concurso-dia-mundial-del-rinon

+ El dia 17 de Mayo, se celebro el "Dia Mundial de la HTA” y profesionales
de la Unidad de HTA de Nefrologia, lo celebraron
tomando la Tensidon Arterial en el Hall del Hospital
a todo el que deseara hacerlo e informando de
como prevenirla.

+ El Dia 19 Mayo finalizé el “Curso de Paciente y Profesionales expertos”
modelo Stanford modificado, iniciado en Enero, e
impartido por la Fundacié Salut i Envelliment de
la Universidad Auténoma de Barcelona. Un curso
muy interesante dirigido a adecuar los contenidos
educativos para los pacientes y adquirir
habilidades en el desarrollo y puesta en escena
de sesiones grupales para los pacientes expertos

+ El 22 de Junio, hicimos nuestra primera
visita guiada por la Unidad de dialisis, para
pacientes y sus familiares interesados en
conocer directamente las diferentes opciones
de dialisis. La actividad resulto muy
ilustrativa y satisfactoria para los asistentes.
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+ El 24 de Octubre, organizamos el primer taller de cocina “"Comer es un

placer”,

impartido por D. Alberto Caverni, dietista-nutricionista experto

g que hablo de las caracteristicas

especiales de la dieta de la enfermedad
renal, y D. Jesus Miguel Gonzalez
Berlanga, cocinero experto y colaborador
de la Escuela, que elabord unas deliciosas
recetas que todos los asistentes tuvimos
la oportunidad de probar.

Nuevos contenidos de la pagina Web

Hemos mantenido actualizados los contenidos educativos para pacientes y
cuidadores, asi como informacion de interés para profesionales de
diferentes ambitos:

+ Pacientes:

Mddulo de recetas Cardiosaludables para pacientes Hipertensos y
con riesgo cardiovascular
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/recetas/193-
Decalogo%20dieta%20baja%20en%20sodio.pdf

Guia del uso de vias venosas, version para pacientes
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/noved
ades-200.pdf

Documento sobre el Lupus Eritematosos Sistémico de la Sociedad
espafola de Reumatologia
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/noved
ades-199.pdf

Alimentacién saludable cuando se tiene Diabetes
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/educacion-
pacientes/informacion-

documentacion/2018 Alimentacion%20saludable%20cundo%20s
€%20tiene%20DM.pdf

Informe sobre el Aceite de Palma
https://escuelapacientes.riojasalud.es/erc/educacion-
pacientes/informacion-documentacion/informe-el-aceite-de-
palma

+ Cuidador:

Estudio investigacion socio sanitaria sobre cuidadores de
personas mayores dependientes, de la Sociedad espafola de
Geriatria
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/Estudi
o Cuidadores 5vX7.pdf
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+ Profesionales:

Curso completo de Urgencias Nefroldgicas para profesionales de
Urgencias, Atencién Primaria y Especializada
https://escuelapacientes.riojasalud.es/erc/novedades-
convocatorias/212-disponible-en-la-seccion-profesionales-el-
curso-completo-de-urgencias-nefrologicas-impartido-por-
profesionales-del-servicio-de-nefrologia-a-los-profesionales-del-
urgencias-del-hospital-san-pedro

Guia Practica Clinica en pacientes con Diabetes y ERC estadios
ITIb aV
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/SEN.p
df

Nuevas Guias de Alimentacién sana en la poblacién Espafiola:
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/informacion-
profesionales/nuevas-guias-alimentacion-sana-poblacion-
espanola.pdf

Prevalencia del consumo de tabaco en pacientes en tratamiento
renal sustitutivo. Dependencia y actitudes ante el abandono
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/noved
ades186.pdf

Guia para la prevencion de ulceras de presiodn, Junta de Andalucia
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/informacion-
profesionales/ulceras-por-presion.pdf

Guia Practica Clinica del SNS sobre “Terapia intravenosa sobre
dispositivo no permanente en Adultos”
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/noved
ades-201.pdf

Metodologia de la Investigacidn Clinica basada en la Evidencia
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/noved
ades-202.pdf

Guia de Practica Clinica para la prevencion y cuidados de las
Ulceras arteriales
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/noved
ades-203.pdf

Estudio de Prevalencia de obesidad general y obesidad abdominal
en la poblacidn adulta espafiola (25-64 afos) 2014-2015
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/informacion-
profesionales/2017 Estudio%200besidad%20en%?20Espafa.pdf
Hipertensién Arterial nocturna
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/informacion-
profesionales/hta nocturna.pdf

Cuidados Cardiovasculares integrales en Atencion Primaria
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/informacion-
profesionales/dueap.pdf
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Difusion de la Escuela de ERC

Fuimos invitados a hablar y presentar nuestra Escuela de Pacientes en
diferentes foros:

e V Foro sobre la Responsabilidad Social Socio-Sanitaria, celebrado
en el Hospital Fundacién Calahorra y organizado por el Instituto de
Innovacién y Desarrollo INIDRESS y la Consejeria de Salud de La Rioja.

El tema de la mesa era “"La responsabilidad sobre nuestra salud como
férmula para hacer un buen uso del sistema sanitario. El ejemplo de las
Escuelas de Pacientes”. Al final de la exposicién se abridé un interesante
debate por parte de los asistentes

e En Marzo fuimos invitados por la Universidad de La Rioja y ALCER,
en unas jornadas informativas sobre la enfermedad renal y la donacién
de o6rganos. La presentacion esta disponible en el Aula virtual de la
Escuela.
https://escuelapacientes.riojasalud.es/erc/aula-virtual-
talleres/jornadas/enfermedad-renal-consecuencias-tratamiento

e En Octubre participamos junto con el Presidente Nacional de ALCER, D.
‘ Jesis Molinuevo, en una mesa redonda sobre
“Escuela de Pacientes y Paciente Mentor”, en el

Congreso Nacional de la Sociedad Espaiola de

Nefrologia 2017, celebrado los dias 6-9 de
Octubre en Burgos.

e Contamos la evolucion de la Escuela de ERC en las XIII Jornadas de
ALCER La Rioja celebradas en Noviembre

e Presentamos también nuestra Escuela en la
Reunion anual de la Sociedad Norte de
Nefrologia, celebrado los dias 10-11 de
Noviembre en Logrofio

¢ Y hablaron de nuestra Escuela en Julio del 2017 en Diario Médico,
describiendo detalladamente los objetivos, contenidos y actividades
que desarrollamos. Todo un hito
https://escuelapacientes.riojasalud.es/files/erc/novedades/novedades-
198.pdf

e Ademas, estamos incluidos como Escuela de
Pacientes en el Blog #FFpaciente que relne a
todas las Escuelas de Pacientes activas hasta el
momento. Es para nosotros  todo un
reconocimiento.
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Nuestras recetas

No puede faltar en una Escuela de ERC, una parte fundamental del cuidado
de la enfermedad, como es la dieta y cdmo podemos hacerla atractiva.

A lo largo de los meses del afno 2017, hemos ido incluyendo recetas que nos
han parecido interesantes y
adecuadas, pero tenemos [T
que destacar las recetas

elaboradas por Jesus, un

gran cocinero y experto en

la adecuada elaboracién de

menos para enfermedad

renal. A lo largo de este ano, iremos publicando mensualmente un menu
completo con recetas preparadas por Jesus. Es todo un lujo contar con su
colaboracién y su experiencia. Disfrute de todas la recetas ya disponibles en
su seccién en la Web

https://escuelapacientes.riojasalud.es/erc/educacion-pacientes/recetas-
cocina

NUESTRO CORREO

Recibimos multiples consultas de usurarios interesados en temas
relacionadas con la enfermedad renal y sus cuidados, nutricién y dietas,
enfermedades concretas etc.

Ademas de los usuarios que acceden a contenidos a modo de informacién
reflejados en la estadistica arriba sefalada, hay mas de 150 pacientes
registrados en la pagina Web, que reciben puntualmente en su correo, las
convocatorias de talleres, actividades presenciales y el boletin informativo.

Para contactar, nuestro correo es: escuelapacienteserc@riojasalud.es o bien
a través del formulario contacta de la pagina Web. Quedamos a su
disposicién para cualquier consulta de aspectos generales relacionados con
la enfermedad renal y sus cuidados.

TEMA DEL MES: “El Trasplante Renal de vivo”

El trasplante renal de donante vivo es la mejor opcidn para el tratamiento
de la insuficiencia renal crénica. Ofrece claras ventajas sobre el trasplante
renal de donante cadaver, con unos resultados claramente mejores en
cuanto a supervivencia del injerto y del paciente.
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Las tasas de donacion de vivo es muy variable segun los distintos paises de
nuestro entorno (Figura). Dentro de Europa las tasas mas elevadas se dan
en los paises nérdicos, Reino Unido y Holanda, donde representan entre el
20 y el 45 % del total de donantes, a diferencia de los paises del sur de
Europa donde oscilan entre el 1 y el 10%. En Estados Unidos, Australia y
Canada se alcanzan tasas elevadas representando el 35-45 % del total de
los donantes.

En Espafia, en la Ultima década se ha conseguido aumentar del 1% al 14 %
del total de las donaciones.
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El trasplante de rindn de donante vivo, conlleva en todos los estudios,
mejores resultados que el de cadaver tanto en supervivencia del paciente
como del injerto.

En Europa, las supervivencias estimadas a 20 afios para los trasplantes
renales realizados entre 1985 y 2002 de donante HLA idéntico, no idéntico y
cadaver fueron de 62, 43 y 32%, con vidas medias de 30,4, 17,1 y 13,4
anos. En Estados Unidos las tasas de supervivencia en estos periodos
fueron del 56, 36 y 22%, con vidas medias de 24,7, 13,9 y 9,8 afnos (Tabla
I).
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En las dos ultimas décadas se ha reducido de forma considerable la
incidencia de rechazo agudo en el trasplante renal, tanto de donante vivo
como cadaver. Asi, entre los anos 1999 y 2003 la ausencia de rechazo
agudo fue del 84,7%, con una clara mejoria respecto a tasas del 57%
observadas en los afos 1984 y 1998. Estos mejores resultados se han
relacionado con la introduccion de nuevas pautas de inmunosupresién y el
mejor manejo diagndstico y terapéutico tanto del rechazo agudo como de
otras complicaciones. Asi entre 1978 y 1983 la supervivencia del injerto al
afo y a los 4 anos fue 89% y 74,4% respectivamente, mientras que entre
1999 y 2003 la supervivencia del injerto aumenté al 96,6% al afio y 85,2%
a los 4 afos.

Ademas de lo anterior, existen diversas condiciones propias del trasplante
renal de donante vivo, que justifican los mejores resultados de esta opcién
terapéutica pudiendo destacar entre otras:

e El receptor presenta mejor compatibilidad HLA con su donante.

e El donante, se ha sometido a un estudio extenso confirmando su
buen estado de salud.

e La ausencia de muerte cerebral con los fendmenos fisiopatoldgicos
intrinsecos a ella.

e Los tiempos de isquemia fria inferiores a los observados en el
trasplante renal de donante cadaver.

e La posibilidad de realizar el trasplante de forma anticipada, es decir
que el trasplante se realice sin mediar tratamiento sustitutivo previo
con dialisis.

En relacion con este ultimo punto, en un estudio realizado por el Registro
Catalan de enfermos renales, se objetiva que reducir de forma clara el
tiempo en didlisis previo al trasplante, es el factor mas importante a la hora
de explicar los mejores resultados en cuanto a supervivencia en el
trasplante renal de donante vivo respecto al de donante cadaver.

Por ultimo, la donacién de vivo se ha relacionado clasicamente como factor
que aumenta la autoestima del donante y le proporciona claras ventajas de
tipo psicoldogico. En muchas ocasiones estrecha la relacién entre donante y
receptor.

Los candidatos a donacién renal de vivo deben cumplir con una serie de
requisitos como son, la mayoria de edad, tener un buen estado de salud, la
conformidad para la donacidn, tras haber recibido informacion adecuada
sobre los riesgos y beneficios de la misma, y la ausencia de coercién o de
compensacion econémica.



La idoneidad del donante vivo requiere un estudio detallado de éste, que
permita detectar patologia que de otra forma podria permanecer
encubierta, haciendo especialmente hincapié en la detecciéon de patologia
cardiovascular, neopldsica y en la deteccién de enfermedades renales que
tengan caracter familiar.

A modo de conclusién, el trasplante renal de donante vivo es una muy
buena opcidn terapéutica que debe recomendarse siempre que sea posible.

Al tratarse de una alternativa de tratamiento programable, el trasplante
renal de donante vivo ofrece la posibilidad de planificar con tiempo y, en
muchas ocasiones, obviar el inicio del tratamiento con didlisis. Lo que
permite no solo disminuir la morbilidad para el receptor, sino que ademas
influye en la supervivencia del injerto renal. Por otro lado, mejora las
expectativas y la problematica socio- laboral o familiar que acompafian con
mucha frecuencia a la insuficiencia renal crénica en las fases mas
avanzadas, y a la necesidad del paciente de enfrentarse a otras opciones de
tratamiento renal sustitutivo como la dialisis.
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