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Eu son Andrea Sende Manteiga

Na mifa familia, Sende Manteiga, o que mais nos
gusta é facer cousas xuntos: comer, dar longos
paseos, xogar COS e coas curmans, estar cos
amigos e amigas... Eu son Andrea, estou en sexto
de primaria e encantanme as linguas. Participo
nunha obra de teatro do cole e tefio unha
personaxe que ten todo o texto en inglés. Adoro
falar e cantar en inglés, gravo moitos videos co
moébil facendo playbacks das mifas cancions
favoritas.

Os dias de aniversarios coas amizades son dias de
excesos: de andar a choiva, de comer larpeiradas,
de volver andar & choiva (ou ao sol) e dias de torta!
Os sabados vou pasear pola praia co meu avé. El €
un vello marifieiro e eu unha mocifa surfeira (como
me chama el), porque dende os 9 anos tefio unha

taboa de bodyboard que uso veran e inverno.






Ainda que son moi nova, tefio ben claro que quero
ser mestra de inglés. Toleo por poder pasar un
tempo vivindo féra e aprender outra lingua, como a
mifa curma Sabela.

Na familia Sende Manteiga encantannos as pelis e
series de todo tipo. Aprendemos moitisimo con
docus sobre reciclaxe, sobre a historia, sobre como
limpar ben a casa... e vemos centos de pelis!
Erase unha vez a vida, que eran uns debuxos da
tele, a min encantame. Con esta serie aprendemos
o funcionamento de todos os sistemas do corpo: o
circulatorio, o respiratorio, 0 muscular, o dixestivo,
o inmunoloéxico, o excretor...

Todos estes procesos realizamolos sen sermos
sabedores deles. Suceden e listo. Ata que algun
deles non funciona correctamente e enton € cando
notamos que algo non vai como deberia. E dicir,

enfermamos!
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Sistema circulatorio
Sistema respiratorio
Aparato dixestivo
Sistema excretor ou aparato urinario
Sistema enddcrino
Sistema inmunoléxico
Sistema linfatico
Sistema nervioso
Aparato reprodutor
Sistema muscular
Sistema esquelético

Sistema integumentario







A familia Sende Manteiga e a nosa

/ ~ ) =

Os meus compas de clase enferman de gripe, de

varicela... e estan tres dias ou unha semana na
casa. Eu enfermei, pero dunha enfermidade
cronica, € dicir, para toda a vida. Unha enfermidade
a que me teno que afacer no meu dia a dia.

Durante unha tempada comecei a sentirme moi
cansa. Polas noites espertaba varias veces para ir
mexar, despois polo dia non podia co sono, e cando
facia body aguantaba moito menos, nalgunha
ocasion ata sentin unhas cambras que me doeron
moito. Dician que poderia ser un virus, ou que
estaba na idade de crecer e serian as medras... Ao
final fun con papéa a recoller os resultados dunha
analitica e a pediatra comezou a dicir unha chea de
cousas que eu non entendia (e creo que 0 meu pai
tampouco): creatinina, funcién renal, proteinas...

Cando me falan en inglés entendo moito mellor!



Sistema excrefor

ARTERIA AORTA
VEA CAVA INFERIOR




A mina pediatra explicounos o que estaba a pasar
No meu corpo: si que tivera algun virus invernal, e si
que as medras estaban presentes xa que estaba en
plena puberdade pero, neste caso, 0 meu sistema
excretor non estaba a funcionar como deberia. Isto
significaba que os meus riles non estaban a facer
as suas funcién principais:

* Eliminar substancias de refugallo

* Eliminar liquidos

* Manter o equilibrio quimico do corpo

* Producir hormonas

* Regular a presién arterial
Tina unha Enfermidade Renal Crénica! Unha
enfermidade que ten mudltiples causas, as veces
aparece de supeto e outras por causas conxenitas
ou relacionadas con outras patoloxias como a

diabete ou a hipertension arterial.
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O sistema excretor, que eu xa cofiecia por Erase
una vez a vida, estudao unha médica chamada
nefréloga. Claro, como tefio menos de 16 anos, ten
que levarme unha pediatra, pero unha que estea
especializada en nefroloxia.

Agora debo estar pendente de moitos aspectos da
mifa vida: emociéns, alimentacién, exercicio fisico,
medicaciéns... Pero tamén me dou conta de que,
canto mais sei da Enfermidade Renal Cronica,
mellor me poderei coidar, porque eu son a que mel-
lor se cofiece a si mesma e a mellor coidadora que
podo ter. Eu teno que ser unha experta nisto, ainda
que a familia Sende Manteiga sempre estd ao meu
caron. A mina familia tamén ten que adaptarse a
moitas cousas, cousifas e super cousas, xa que a

vida deles tamén se ve afectada.






Visita as consultas

Vou visitar as médicas con frecuencia para ir vendo

como funcionan os meus riles. Cando xa non
funcionen hai posibilidade de facer un transplante
ou ben facer dialise no hospital ou na casa. Todo o
mundo me di que se chego a ter que facer dialise
que a faga na casa, eu creo que € o0 que vou
escoller!

Cando tefia que empezar coa dialise terei que ir
fora de Galicia, a Madrid, a Bilbao ou a Barcelona.
Dame moita preguiza ter que ir al6 para isto, pero
seguro que tamén podemos aproveitar para ver
unha obra de teatro, que me encantan. Sempre

penso en ser actriz, ademais de profe de inglés.



CONSULTAS DE PEDIATRIA NEFROLOXICA:
En Galicia, mentres poida ser atendida pola
consulta de pediatria que leva nenos e nenas coma

min, podo ir aos seguintes hospitais:

* Complexo Hospitalario Universitario da Coruna (CHU
* Complexo Hospitalario Universitario de Santiago
* Complexo Hospitalario de Pontevedra (CHOP
* Complexo Hospitalario Universitario de Vig
* Hospital Universitario Lucus Augusti Lug

* Complexo Hospitalario Universitario de



Cando o funcionamento dos meus riles vaia a peor
e haxa que valorar a dialise ou o transplante, xa non
irei & consulta de pediatria, senén as de nefroloxia

pediatrica, que se atopan féra de Galicia:

* Hospital Universiario de Cruces en Bilbao
* Hospital Universitario Vall d’Hebron en Barcelona

* Hospital Universitario La Paz en Madrid

Tamén nos explicaron que, chegado o caso, 0 mais
habitual € considerar o TRANSPLANTE de vivo,
€ dicir, que me ponan un ril que ao mellor me
pode doar a mifa nai ou 0 meu pai, como
primeira opcion, pois con pouca medicacion
inmunosupresora (esa que che dan para que o teu
sistema de defensas non ataque ao 6rgano doado
€ non o rexeite) teria mais posibilidades de que

o transplante fose para ben.
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ou nena se atopa na
e agarda de transplante, a
técnica de dialise vai depender de
moitos factores, pero o habitual é escoller a DIALISE
PERITONEAL, polo menos en xente nova coma

min.
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Acompainan en
todo o relacionado cos
coidados e a conciliacion
da vida laboral

Compaxinan
Buscan

tratamentos médicos
recursos para aquelas
COS procesos
situacions de maior
Organizan espazos de socializaciéon
vulnerabilidade
de lecer con outros
social Axudan
rapaces e rapazas con
cos desprazamentos.
ERC, a mifa familia tamén
Estan en contacto con Alcer
aprende moito conecendo a
Bizkaia, con FNA e cos
outras familias
hospitais de referencia para

xestionar pisos de apoio en
Campamento Crece
Madrid, Bilbao ou
Encontro de Familias Medro con

Barcelona

ALCER - A Federacion ALCER Galicia
realiza todos 0s anos un encontro de
familias e menores con ERC. Ai cofiezo
outros rapaces e rapazas que tefien
dubidas similares as minas, e ademais

a mifia familia tamén atopa apoio
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Qﬂ,en SOINOeS asS persoas Con

As persoas coma min que temos Enfermidade
Renal Crénica (ERC) somos persoas coma ti, s
que os nosos riles funcionan mal ou deixan de
funcionar. Esa € a Unica diferenza, podemos facer
moitas cousas, a meirande parte delas como as
podes facer ti. En Galicia somos mais de 3 500
persoas en tratamento renal substitutivo, das cales
ao redor de 30 somos menores de idade, como é o
meu caso.

As persoas con ERC estamos representadas na
asociacion ALCER (Asociacions de Loita Contra as
Enfermidades do Ril). En Galicia contamos con 4
asociacions ALCER, unha por cada provincia.
ALCER Corufa, ALCER Lugo, ALCER Ourense e
ALCER Pontevedra. Estas forman parte da
Federacion ALCER Galicia e da Federacion

Nacional ALCER.
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ALCER acompananos coa nosa vida:
Aprendemos moito sobre ERC e sobrevivir con
ERC: sobre nutricion, sobre o noso corpo, sobre
sexualidade, sobre como tomar a medicacidn,
sobre as dialise, sobre o transplante, sobre o lecer,
sobre o presente e o futuro.

Aprendemos a que a ERC é unha parte importante
da mina vida pero que podo seguir facendo plans:
ser mestra, ir a praia, celebrar o meu aniversario e
0s aniversarios das minas amizades, estudar, vivir a
vida que paga a pena vivir.

Agora, acompafnada pola mifia familia e as minas
amizades, polo equipo sanitario de nefroloxia e de
ALCER, sei como debo facelo, sei que non son a

Unica, sei que podo seguir sendo Andrea!



PAUTAS
DE ,
MEDICACION







Federacion ALCER Galicia
alcergalicia@gmail.com
medroconalcer.galicia@gmail.com

ALCER Coruna

info@alcercoruna.org
981290123 / 670339066

ALCER Lugo
alcerlugo@gmail.com
982243231 / 619609797

ALCER Ourense

alcerourense @hotmail.com
988229615 / 663780330

ALCER Pontevedra
infoalcerpontevedra@gmail.com
693714005
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