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d.HOLIDAY

En Diaverum, gueremos que esto no sea una
preocupacion para usted.

O

Gracias a nuestro programa d.HOLIDAY podrd
disfrutar de unas merecidas vacaciones sin tener
que preocuparse por su tratamiento.

Nuestro personal se encargard de
todos los trdmites administraciones en
relacion a su reserva de plaza de didlisis
en uno de nuestros centros repartidos

por toda la geografia espanola.

Seleccione su destino de vacaciones:
www.dialisisvacacional.es
www.es.diaverum.com

Contdctenos:
vacaciones@diaverum.com
holiday@diaverum.com
Tel.: +34 635 279 660

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

Estimad@s amig@s y companer@s de ALCER,

Comenzamos el verano, donde no existen
medidas de restriccion de movimientoy
uso obligatorio de mascarilla en interiores,
exceptuando centros sanitarios, clinicos,
farmacias y transportes publicos. Nuestro
colectivo de personas con enfermedad
renal esta totalmente vacunado con tres y
cuatro dosis de refuerzo, y a pesar de ello,
os seguimos recomendando que sigais
utilizando las medidas de proteccion
individual, distancia social, lavado de manos,
etc. para seguir garantizando vuestra salud,
la de vuestros familiares y allegados.

Tras la reciente celebracion de nuestra
asamblea general de socios y elecciones a
nueva junta directiva, donde los miembros
refrendaron la gestion de la junta directiva,
aprobando las cuentas anuales de 2021, la
memoria economica y de actividades, asi
como el presupuesto para este ano 2022, es
una gran satisfaccion poder contar con el
apoyo y respaldo de todas las entidades
Alcer de Espana para continuar 4 anos mas
en el 6rgano de gobierno de FNA Alcer, asi
como trabajar con nuevas entidades miembro
asociadas de pleno derecho como ASHUA
e HIPOFAM, y una nueva entidad adherida,
al haberse ratificado por la asamblea la
inclusion de Alcer Sureste en Murcia.

Afortunadamente, hemos podido volver
aorganizar de manera presencial tras

3 largos ainos, nuestras vacaciones
socioeducativas itinerantes, el campamento
CRECE en Panxon (Pontevedra). Este ano
sera un reencuentro con amig@s, anécdotas,
experiencias y aventuras vividas durante este
periodo de pandemia. Queremos dar las

gracias a la Federacion Alcer Galicia, por
todo su esfuerzo, trabajo € ilusion, que ha
hecho posible la celebracion del campamento
CRECE en tierras Gallegas.

Durante el mes de junio, hemos participado
activamente en 2 campanas de especial
relevancia para el movimiento asociativo
Alcer.

La primera, el pasado 1 de junio
homenajeamos a todos los donantes en el

dia nacional del Donante de Organos, en la
sede del ministerio de sanidad, con el lema:
“Gen Donante, jActivalo!” Todos tenemos un
gen donante en nuestro ADN, reconociendo
asi la enorme solidaridad de la poblacion
espanola, que ano a tras afno sigue siendo
solidaria a pesar de la pandemia, para reducir
las listas de espera y mejora la calidad de vida
de las personas renales. La ministra anuncio
la proteccion social del donante en vida,
mediante un permiso retribuido, ademas de
acompanarnos en la recepcion oficial conla
ONT celebrada en el ministerio de sanidad,
consumo y bienestar social, junto a los
representantes de la Union de Trasplantados
de Organos Sélidos (FENETH, FECTO, FBRQ,
FNAALCER).

La segunda, el dia 16 de junio hubo un gran
despliegue, para celebrar el dia mundial del
Cancer renal, visibilizando y ayudando a
concienciar de la importancia de la prevencion
y deteccion precoz de este tipo de cancer.

Es una enfermedad silente, que no duele ni
tiene sintomas hasta que ya estd en estadio
avanzado, por lo que sabéis tiene una crucial
importancia que la sociedad conozca este
tipo de enfermedad renal, los tipos y, sobre
todo, lanzar un mensaje de esperanza, que
del cancerrenal se puede salir adelante,
hablando sobre las opciones de tratamiento.

Otro gran logrode la FNA ALCER,
conjuntamente con la SEN (Sociedad
Espaniola de Nefrologia) ha sido la
reivindicacion de ayudas para las técnicas
domiciliarias, relacionadas con el alto precio
de las tarifas de la luz, que ha culminado con
la presentacion de una PNL (Proposicion No
de Ley), refrendada por todos los partidos
politicos. Este hecho, supone defender la
equidady acceso a los tratamientos en igualdad
de condiciones, independientemente de la
técnica escogida por el paciente, para que los
pacientes en técnicas domiciliarias no sean
penalizados por el hecho de realizar la técnica
de didlisis en sus hogares. Esperemos que el
gobierno, a través del consejo interterritorial,
implemente estas ayudas en todas las
CC.AA.y puedan cubrir asi las necesidades

de electricidad de pacientes en dialisis, que
realizan un tratamiento vital en el hogar.

Finalmente, desearos que podais disfrutar
del verano con mucha salud renal, con
unas vacaciones responsables dentro o fuera
del territorio nacional, pero siempre con
medidas de proteccion y responsabilidad
individual. Esperamos seguir colaborando
activamente tras las vacaciones estivales,
donde seguro reponéis fuerzas para
realizar todos los proyectos y actividades
del movimiento asociativo Alcer.
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ALCER

Dia Nacion,al del Donante
de Organos

LA UNION DE TRASPLANTADOS DE ORGANOS SOLIDOS, CON LA COLABORACION DE LA ORGANIZACION NACIONAL DE M H
TRASPLANTES (ONT) CONMEMORO EL DiA 1 DE JUNIO, EL DIA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS BAJO EL LEMA “TODOS Da rlas anunCIa que

“"Todos tenemos
un gen donante”
jActivalo!

-
-

Como cada primer miércoles de junio, la
Union de Trasplantados de Organos Soli-
dos, compuesta por la Federacion Nacio-
nal para la lucha contra las Enfermedades
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REVISTA ALCER 201

del Rinon (ALCER), la Federacion Espano-
la de Fibrosis Quistica (FEFQ), la Federa-
cion Espanola de Trasplantados de Co-
razon (FETCO) y la Federacion Nacional
de Enfermos y Trasplantados Hepaticos
(FNETH) con la colaboracion de la Orga-
nizacion Nacional de Trasplantes (ONT)
y el apoyo en el patrocinio de Fundacion
ONCE, Astellas y Diaverum, celebraron el
Dia Nacional del Donante de Organos.

Bajo el lema “Todos tenemos un gen
donante. jActivalo! ayer se llevaron a
cabo varias actividades en todo el pais
para homenajear a los donantes y fami-
liares en todo el territorio nacional por
su enorme generosidad, ademas de
sensibilizar a la sociedad sobre la vital
importancia que tiene la donacién de
érganos.

La campana ha tenido gran impacto en re-
des socialesteniendo un alcance de 40514
personas, pero son muchos mas los que
han contribuido a activar su gen donante.

TENEMOS UN GEN DONANTE". jACTIVALO!

Darias agradece la labor de los 18 donantes altruistas
que con su gesto han permitido la realizaciéon de 55
trasplantes renales

La ministra de Sanidad, Carolina Darias, agradece la labor altruista de los do-
nantes de 6rganos y de sus familias, muy especialmente a los 18 donantes
altruistas que con su gesto han logrado que se realicen 55 trasplantes rena-
les en nuestro pais. En lo que respecta a la actividad global de donacion y
trasplante en Espana, en los cuatro primeros meses de 2022 la donacion de
organos ha crecido un 11% con respecto al mismo periodo del ano anterior.
En total, 807 personas han donado érganos: 707 lo han hecho después de
fallecer y 100 han donado un rindn o parte de su higado en vida. Este gene-
roso gesto ha permitido realizar 1.740 trasplantes, lo que supone un creci-
miento del 10% en comparacion con 2021. La ONT reconoce la importante
labor de los profesionales sanitarios, de las asociaciones de pacientes que
conforman la UTxs y sobre todo la de los donantes y sus familias que dicen
sia la donacion y que, con esta afirmacion «dejan huella».

los donantes de
organos tendran
derecho a baja
laboral

La ministra de Sanidad, Carolina Da-
rias, anuncio una accion conjunta del
Ministerio de Inclusion, Seguridad So-
cial y Migraciones y el Ministerio de
Sanidad gracias a la que los donantes
vivos de organos y tejidos tendran de-
recho a baja laboral. <En breve vamosa
proceder para la reivindicacion que lle-
van tanto tiempo esperando y puedan
tener una baja laboral como todos»,
informando la ministra durante el acto
que ha presidido junto a la directora de
la Organizacion Nacional de Trasplan-
tes (ONT), Beatriz Dominguez-Gil, con
motivo del Dia Nacional del Donante.

e

DIANACIONAL DEL DONANTE DEL DONANTE DE ORGANOS
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EMPLEO

En Espana es posible
compatibilizar la pen-
sion de jubilacion con
el desarrollo de una ac-
tividad laboral.

La jubilacion activa
estd introducida en
nuestro ordenamiento
juridico a través de la
Ley 21/2021, de 28 de
diciembre, de garantia
del poder adquisitivo
de las pensiones y de
otras medidas de re-
fuerzo de la sostenibili-
dad financiera y social
del sistema publico de
pensiones, mas con-
cretamente en el Art.
214 LGSS.

Esta modalidad de
jubilacion permite la
posibilidad de compa-
tibilizar el disfrute de
la prestacion contribu-
tiva de jubilacion con
la realizacion de cual-
quier trabajo tanto por
cuenta propia como
por cuenta ajenay bien
sea a tiempo comple-
to o a tiempo parcial,
siempre que se acredi-
ten los requisitos.

AGENCIA
DE COLOCACION

Requisitos en 2022

Para poder acogerse a la jubilacion activa
en 2022, es necesario que el/la trabajador/a
haya alcanzado la edad ordinaria de jubi-
lacion vigente en cada momento. En este
caso, 66 anos y 2 meses para aquell@s con
una cotizacion inferior a 37 anos y 6 meses
a la Seguridad Social.

También podran acogerse aquellas per-
sonas con 65 anos, siempre que hayan
cotizado mas de 37 anosy seis meses a la
Seguridad Social.

Ademas, solamente pueden acceder
a la modalidad de jubilacion activa las
personas que hayan cotizado lo su-
ficiente como para tener derecho al
100% de la pension de jubilacion. Son
aquell@s trabajador@s que cumplan
los requisitos de edad ordinaria y coti-
zacion indicados anteriormente.

Cuantia de lajubilacion activa

La cuantia de la pension de jubilacion
compatible con el trabajo sera equiva-
lente al 50% del importe resultante en
el reconocimiento inicial, asi como las
futuras revalorizaciones, mientras dure
la compatibilidad. La jubilacion activa
permite a las/os trabajadoras/es auto-
nomas/os optar por dos posibilidades:
contratar a algun trabajador/a o no con-
tratar a nadie.

En el primer caso, acreditando tener
contratado al menos a un trabajador/a
por cuenta ajena, la cuantia de la pen-
sion compatible con el trabajo sera del
100%. Si, por el contrario, no se contrata
a nadie, el importe sera del 50%.

El/la pensionista, mientras esté compatibi-

Durante la realizacion del trabajo -por cuenta ajena o por
cuenta propia- compatible con la pension de jubilacion, las/
Os empresarias/osy las/os trabajadoras/es cotizaran a la Segu-
ridad Social unicamente por incapacidad temporal y por con-
tingencias profesionales, mas una cotizacion especial de soli-
daridad del 8% no computable para las prestaciones. De esta
cotizacion especial se haran cargo el/la empresario/a (6%) y
el/la trabajador/a (2%) en los regimenes de trabajador@s por
cuenta ajena.

Esta reduccion de las cotizaciones se justifica por el hecho
de que el objetivo de la jubilacion activa, como se apunto al
principio, no es anadir anos de cotizacion para aumentar la
cuantia de la pension, sino ofrecer un mantenimiento en el
empleo mientras se cobra parte de la pension para contribuir
a la sostenibilidad del sistema de pensiones y aprovechar los
conocimientos y experiencia de l@s trabajador@s mayores.

Donde se solicita

Hay que pedir cita previa en la sede web de la Seguridad So-
cial y seleccionar la correspondiente Direccion Provincial del
Instituto Nacional. Tras este paso, hay que entregar los do-
cumentos: se debe aportar DNI y un modelo normalizado de
conformidad de la empresa para acceder a la jubilacion acti-
va. Una vez se procesa la solicitud, se comunicara la conformi-
dad en un maximo de tres meses.

EMPLEO

ESTA MODALIDAD DE

lizando la pension con el trabajo, tampoco

FEDERACION NACIONAL ALCER

JUBILACION PERMI- tendra derecho a los complementos para
Jg é—é&gﬁ_ﬁgﬂ_’?ﬁ% 'l pensiones inferiores a la minima.
EL DISFRUTE DE
LA PRESTACION En el momento en que finalice la relacion
_ CONTRIBUTIVA DE laboral por cuenta ajena o se haya pro-
5 JUBILACION CON Y ducido el cese en la actividad por cuenta
& LA R(EG,I&IES&ISRN DE propia, se restablecera el percibo integro
g TRABAJO SERVICIO INTEGRAL DE EMPLEO de la pension de jubilacion.
>
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CAMPAMENTO CRECE

REVISTA ALCER 201

DESDE LA FEDERACION NACIONAL ALCER QUEREMOS AGRADECER EL
TRABAJO DE NUESTROS COMPANEROS DE LA FEDERACION DE ALCER
GALICIA EN EL DESARROLLO DEL CAMPAMENTO CRECE 2022. ASi COMO
LA COLABORACION A LA FUNDACION SENEFRO (S.E.N.), AYUNTAMIENTO
DE NIGRAN, XUNTA DE GALICIA, FUNDACION ONCE, DIAVERUM, VIFOR
PHARMA, ASTELLAS, A LA SOCIEDAD ESPANOLA DE ENFERMERIA
NEFROLOGICA (SEDEN), FUNDACION RENAL INIGO ALVAREZ DE TOLEDO
(FRIAT). SIN OLVIDAR AL EQUIPO DE ENFERMERIA POR SU DEDICACION
E IMPLICACION EN EL CAMPAMENTO: ANTONIO OCHANDO, PAULA
MANSO, MERCHE TEJUCA, ANDRES PELAEZ Y LUZ ALEIDA OSPINA.

Campamento

ALCER

Los nifios y nifias del
Campamento CRECE se
reencuentran

HAN SIDO DOS ANOS MUY LARGOS, DEBIDO A LA EMER-
GENCIA SANITARIA PROVOCADA POR LA PANDEMIA DE

LA COVID-19 EL CAMPAMENTO CRECE QUE ORGANIZA LA
FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES ALCER NO SE
HA PODIDO CELEBRAR EN LAS DOS EDICIONES ANTERIORES.

PORELLO LA EDICION DE 2022 SERA MUY ESPECIAL.
1 —

orello la edicion

de 2022 sera

muy especial. Un

campamento que

en esta ocasion
se estd llevando a cabo en
tierras gallegas del veinticin-
co de junio al uno de julio,
concretamente en Nigran
- Panxon - playa Los patos
(Pontevedra). La expedicion
compuesta por un total de
treinta y tres menores, siete
monitores, cinco personas
en el equipo de enfermeria,
todos ellos encabezados por
dos personas responsables
del equipo técnico de Fede-
racion Nacional de Asocia-
ciones ALCER. Todo esta
transcurriendo con absoluta
normalidad, ademas de los
habituales juegos ludicos
preparados para la ocasion
por las monitoras y moni-
tores, los menores asisten
a talleres preparados por el
personal de enfermeria, en el
que el objetivo es informar-

GALICIA

2022

les de aspectos relacionados
con su enfermedad de una
forma desenfadada, ademas
el Campamento CRECE es
una ocasion para que las
ninas y ninos tomen con-
ciencia de laimportancia a la
adherencia del tratamiento.
Estan siendo dias intensos
en los que han podido dis-
frutar de diferentes excursio-
nesy visitas; en la primera
parte del campamento las
actividades acuaticas han
sido las protagonistas con

el Piraguismo y el Surf como
protagonistas, ademas la
oferta turistica y cultural

ha sido de lo mas variada
con las visitas al Palacio de
Congresos de Santiago de
Compostela, visita a la Ca-
tedral, han podido conocer
de forma breve el embrujo
del Camino de Santiago con
la realizacion de una mini
ruta de dos Kilometros. Han
recibido la visita de represen-
tantes de la Fundacion Renal
Inigo Alvarez de Toledo a
través de la que han podido
formarse e informarse sobre
la enfermedad a través de

la publicacion “Renata, mi
nefrologa”. Han recibido

la visita institucional que
como cada ano realizan
representantes de la Socie-
dad Espariola de Nefrologia
y la Sociedad Espanola de
Enfermeria Nefrologica, la
visita del equipo de profe-
sionales del Hospital Alvaro
Cunqueiro, testimonios de
superacion, o la visita a las
Islas Cies.

CAMPAMENTO CRECE

www.alcer.org/revistas
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FORMACION A PROFESIONALES

REVISTA ALCER 201

Formacion a profesionales de las Entidades ALCER

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER celebro la
formacion a profesionales de las entidades ALCER 2022. En
i la que han participado 40 profesionales que se han despla-
. zadoa Madrid desde diferentes puntos de Espana. Han sido
veinte las provincias que han estado presentes en la forma-
cion: Alicante, Almeria, Asturias, Avila, Badajoz, Bizkaia, Can-
tabria, Castellon, Ciudad Real, Cordoba, Coruna, Cuenca,
Huesca, Madrid, Malaga, Murcia, Pontevedra, Sevilla, Va-
lencia, Salamanca. La formacion se ha estructurado en tres
| grupos de trabajo segun profesionales: trabajador@s socia-
les, psicolog@s y nutricionistas. En cada grupo han presen-
tado a l@s profesionales que nos presenten iniciativas de
atencion a pacientes, presentado proyectos innovadores
que realicen en sus entidades ALCER al resto de compa-
ner@s. Posteriormente se ha debatido todas las propuestas,
presentando las conclusiones y lineas de trabajo.

-

o

Presentacion del Proyecto ECARIS

El proyecto ECARIS se centra en las ne-
cesidades y los problemas de los cui-
dadores informales y profesionales que
trabajan con cuidadores de pacientes
con enfermedad renal cronica avanzada
(ERCA) de Grecia, Espana, Dinamarca e
Italia, con el objetivo de mejorar la vida
diaria del cuidador y del paciente renal,
para que reciba la atencion necesaria. El
16 de junio ha tenido lugar la presenta-
cion y difusion de los resultados del pro-
yecto ECARIS (Educacion a Cuidadores
de Enfermos Renales), financiado con
fondos del programa ERASMUS+ de la
UE. Tras la presentacion del proyecto por
parte de Juan Carlos Julian y Josefa Gomez, Director General y vicepresidenta Il de la Federacion respectivamente,
se presentaron los resultados de los grupos focales que sirvieron para elaborar la herramienta formativa que se ha
desarrollado durante los dos anos que ha durado el proyecto. Posteriormente se presento la plataforma con los
modulos formativos del programa educativo que se ha desarrollado para mejorar la habilidad y el conocimiento del
cuidador informal sobre aspectos como la nutricion, medicacion y ejercicio fisico; brindando apoyo para abordar
las obligaciones diarias y las rutinas de las personas que viven con ERCA y en tratamiento renal sustitutivo (TRS) y
sus cuidadores informales. Los mas de 50 asistentes, procedentes de distintas provincias de toda Espana, pudieron
inscribirse in situ en el programa formativo para conocer su estructura y poder difundir el mismo en los colectivos
de cuidadores de sus respectivas provincias.

El proyecto ya esta accesible de forma libre y gratuita para que inscribirse:ecaristraining.eu

e/
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ENCUENTRO DE PERSONAS

REVISTA ALCER 201

DESDE LA FEDERACION NACIONAL ALCER QUEREMOS
AGRADECER LA COLABORACION DE LA FUNDACION
ONCE, DIAVERUM, ASTELLAS, BAXTERY VIFOR PHARMA.
GRACIAS AL TRABAJADO REALIZADO POR NUESTROS
COMPANEROS DE ALCER AVILA EN EL DESARROLLO DEL

ENCUENTRO.

~Encuentrode Person

AVILA

MARIA JOSE GONZALEZ

lacto de inaugu-
racion tuvo lugar
elviernes 22 de
abrilen el Hotel
Cuatro Postesy
conto con la presencia de D.
Daniel Gallego (presidente
de la Federacion Nacional
ALCER), Diia. Vanessa Bel-
mar (Presidentade ALCER
Avila), D. Jesus Manuel
Sanchez (Alcalde del Ayun-
tamiento de Avila), D. Carlos
Garcia (Presidente de la
Diputacion de Avila) y D.
Fernando Galeano Murillo
(Subdelegado del Gobierno
de Espania en Avila). Los
talleres dieron comienzo en
lamanana del sabado 23
de abril. El Dr. Jesus Martin,
Jefe del servicio de nefro-
logia del Hospital General
de Avila, hablo del “paseo
por la historia del rinon”.
Como muchos sabéis, en la
enfermedad renal, a parte
delrinon, también debemos
tener en cuenta nuestra salud
mental. Del “Apoyo psicologi-
coy trastornos emocionales”

EL ACTO DE INAUGURACION TUVO LUGAR
EL VIERNES 22 DE ABRIL EN EL HOTEL CUA-
TRO POSTES Y CONTO CON LA PRESENCIA
DE D. DANIEL GALLEGO (PRESIDENTE
DE LA FEDERACION NACIONAL ALCER),
DNA. VANESSA BELMAR (PRESIDENTA DE
ALCER AVILA), D. JESUS MANUEL SANCHEZ
(ALCALDE DEL AYUNTAMIENTO DE AVILA),
D. CARLOS GARCIA (PRESIDENTE DE LA
DIPUTACION DE AVILA) Y D. FERNANDO
GALEANO MURILLO (SUBDELEGADO DEL
GOBIERNO DE ESPANA EN AVILA).

ALCER

Intercambiar
experiencias

EL OBJETIVO DE ESTE ENCUENTRO FUE INTERCAMBIAR
EXPERIENCIAS PARA AFRONTAR DE FORMA POSITIVA LA
ENFERMEDAD RENAL CRONICA. NO SOLO EN EL ASPECTO
CLINICO TAMBIEN EN EL HUMANO.

les hablo en el segundo taller
Dna. Vanessa Lopez, psico-
loga de ALCER Avila. Otro
aspecto fundamental en los
pacientes renales son los
“cuidados bucodentales”.
Eneltercertaller, la Dra.
Vanesa Pedrero dio con-
sejos a seguir para evitar
infeccionesy para terminar
la manana del sabado, D.
Juan Carlos Juliany D.
Antonio Vaquero, Director
Generaly Responsable de
Proyectos de Federacion
Nacional ALCER respectiva-
mente, presentaron el “pro-
grama Ecaris (formacién a
cuidador@s de pacientes
renales)”. Por latarde, y
aunque la lluvia los acom-
pafno en algunos momentos
del recorrido, disfrutaron de
la bonita ciudad de Avila,
donde acompanados por
dos guias, recorrieron parte
del recinto amurallado donde
pudieron conocer una parte
de la historia de la ciudad.
Para finalizar la actividad, se
hicieron una foto de grupo
para el recuerdo. Por la no-
che, todo el grupo disfruto
de una cena de degusta-
cion en el Restaurante “El
Lienzo". Eldomingo por la
manana, después del de-
sayuno, los representantes
de la Federacion Nacional
ALCER se despidieron de
las/os asistentes, deseando
verlos atodasy todos de
nuevo en proximas edicio-
nes.

ENCUENTRO DE PERSONAS

www.alcer.org/revistas
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La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER celebra su

asamblea general 2022

El pasado 21 de mayo, La Federacion Nacional
de Asociaciones ALCER, celebro la Asamblea Ge-
neral ALCER, en la Hotel llunion Suites Madrid,
a partir de las 10 horas se celebro la Asamblea
ordinaria en la cual se han aprobado memoria
de actividades 2021, memoria economica 2021,
dossier de actividades, servicio y proyectos
2022, plan estratégico 2022-2026, presentacion

La Junta Directiva queda constituida por las siguien-
tes personas:

Presidente: Daniel Gallego (ALCER llles Balears)

Vicepresidente 1°: Manuel Arellano (ALCER Rioja)

Vicepresidenta 2°: Pepi Gomez (ALCER Malaga)
Secretario: Clemente Gémez (ALCER Cuenca)
Tesorero: Francisco Mohand (ALCER Ebro)
Vocal 12 juventud: Vanesa Belmar (ALCER Avila)
Vocal 22 Marta Moreno (ALCER Almeria)

Vocal 3% Inmaculada Gutiérrez (ALCER Palencia)
Vocal 4°: Antonio Cabrera (Hipofam)

de actividades de la Fundacion Renal ALCER
2021. A continuacion se celebro6 la Asamblea extraor-
dinaria, en la cual se ha aprobado la inclusion de AL-
CER Sureste como entidad adherida a la Federacion, y
para finalizar se ha realizado las elecciones a la junta
directiva siendo reelegido Daniel Gallego Zurro como
presidente de la Federacion, donde continuara su
mandato cuatro anos mas (2022-2026).

Changing tomorrow

En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
meédicas que aporten valor y esperanza a
pacientes de todo el mundo.

Trabajamos diariaments para hacer frente a necesidades médicas aun sin resolver, centrandonos en Oncologla,
Urologla, Antiinfecciosos y Trasplante como areas terapeuricas prioritarias; avanzando al mismo tiempo en
nuevas-areas aproviechando 2l desarrollo de 1écnicas de investigacion innovadoras. De esta manera, seguimaos

dedicandonos a cubrir las necesidades de los pacientes a quisnes nunca dejarermos de apayar

A traves de este compromiso ofrecemos a fos pacientes 1a esperanza de un futuro mejor v aspiramos a liderar las
areas terapéuticas en las que somos expertos, involucrandonos en aquellas que atn presentan necesidades médicas
no cubiertas. Por medio de la innovacian, seguiremas identificande vy desarrcllando nuevas formas de mejarar la

salud de los pacientes

En Astellas trabajamos para lograr que nuestro lema cambiande el manana sea una realidad.

». astellas

astellas.es
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1.- {Como fueron sus inicios
en elmundo del periodismo?
Lo recuerdo como si hubie-
ra sido hace un mes y jhan
pasado mas de 27 anos! Era
muy joven. Fue como Vivir
un Sueno porque nunca me
habia planteado ejercer la
profesion de periodista de-
lante de una camara. Y asi
fue. Luis Marinas decidio que
presentara el informativo de
medianoche de Telecinco
junto a Miguel Angel Aguilar.
El primer dia me bebi varias
botellas de agua en menos
de una hora. Estaba asustadi-
sima pero feliz.

2.- ;{Como es un dia de traba-
jo en la redaccion de infor-
mativos?

Hay una dinamica estable-
cida de trabajo que se rom-
pe cuando surgen grandes
acontecimientos imprevistos.
Esos dias son los que mas
disfruto porque me aportan
un chute de adrenalina. Hay
que ponerse a improvisar
una escaleta, un guion, sen-
tarse delante de la camara y
tirar hacia adelante. Detras
de cada informativo hay un
imprescindible trabajo en
equipo sin el cual no seria po-
sible contar las noticias.

“No hay plan B. Mis
érganos daranvidaa
quiénes lo necesiten

cuando la mia se acabe”

LA
LABOR DEALCER

des comolavuestra, muchas per-

sonas saben como cuidarse, cOmo
evitardeterminadas enfermedades

ALCER

Y, ensucaso, comotratarias”
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3.- (Te planteas hacer en algun
momento otro formato televisi-
vo?

Como ya tengo unos anos he
aprendido a no descartar nada.
Pero si te diré que la informacion
forma parte de mi ADN.

4.- ;Su peor momento profesio-
nal?

Hay numerosos acontecimientos
que me han marcado para siempre.
Durante mucho tiempo cubri in situ
los atentados de ETA y fue inhu-
mano el sufrimiento que causaron.
Tampoco olvidaré el dia en el que
mataron a José Couso, camara de
Telecinco, en Irak. Ni los atentados
del 11-M. Esa cobertura fue terrible
porque ademas conocia a alguna
de las victimas.

5.- ¢Cual seria la noticia con la
que le gustaria abrir el informati-
vo?

No te va a sorprender: que la pesa-
dilla llamada COVID ha quedado
atras. Que las vacunas son efecti-
vas y que recuperamos la vida que
teniamos antes de la pandemia. Y
si esta noticia viniera acompana-
da de una rapida recuperacion del
empleo, mejor que mejor.

6.-¢Conoce la enfermedad renal?
Si. Conoci el caso de una persona
que lo sufre y lei varios articulos
para entender mejor como es el dia
a dia de quiénes padecen este tras-
torno. Es muy duro porque afecta
a muchos ambitos de la vida y tie-
ne efectos fisicos y psicologicos.
Ademas, repercute también direc-
tamente en el entorno de quien lo
padece.
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7. ¢{Qué habitos de vida saluda-
ble realiza en su dia a dia para el
cuidado de sus rinones?

Intento cuidarme todo lo que pue-
do. Hago deporte desde que ten-
go uso de razon y necesito hacer
ejercicio siempre que tengo oca-
sion para sentirme bien fisica y
psicologicamente. También trato
de cuidar mi alimentacion evitan-
do las grasas y tomando muchas
verduras y fruta.

8.- ;Qué le parece la labor que
realiza ALCER en la sociedad?

La labor de ALCER es absoluta-
mente imprescindible. Gracias a
entidades como la vuestra, mu-
chas personas saben como cui-
darse, como evitar determinadas
enfermedades y, en su caso, cOmo
tratarlas y mejorar la calidad de
vida. Sois muy necesarias.

9. ¢{Qué opinion tiene sobre la
donacion de 6rganos?

Que no hay plan B. Mis érganos
daran vida a quiénes lo necesiten
cuando la mia se acabe. Me emo-
ciona saber que cuando yo me
vaya mis organos seguiran activos
en otro cuerpo. No se me ocurre
otra alternativa.

10. {Qué mensaje le envia a las
personas que se encuentran a la
espera de recibir un trasplante?
Que no desesperen. Que tengan
paciencia. Que cuando salgan de
sus sesiones de didlisis disfruten
de todo lo que nos ofrece la vida.
Que disfruten del aire libre, que
caminen, que se cuiden. Y que
piensen que todo el esfuerzo que
estan realizando merecera mucho
la pena.

ENTREVISTA
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DIA MUNDIAL DEL

CANCER DE RINON

a Federacion
Nacional de Aso-
ciaciones ALCER
y sus entidades
provinciales se
unen a la IKCC (Inter-
national Kidney Cancer
Coalition) para reivindicar
la necesidad de hablar
mas sobre las opciones
de tratamiento con motivo
de la celebracion del Dia
Mundial del Cancer de
Rindn que se celebro el 16
de junio en todo el mun-
do. Los estudios reali-
zados por la Coalicion
Internacional de Can-
cer de Rinon (IKCC)
muestran que muchos
pacientes con cancer
de rinbn no conocen
las opciones de trata-
miento que pueden
estar disponibles para
ellos y no las discuten
con sus médicos con
la frecuencia que de-
berian. En ocasiones
son los propios pacien-
tes los que descono-
cen como abordar la
enfermedad por falta
de conocimientos 'y
en otras ocasiones
son los medicos los
que no dan suficiente
informacion debido a
numerosos factores,
entre ellos, que las
consultas médicas

Explora y resuélvelas en
nuestra herramienta

de informacién interactiva.
Para entrar escanea

el siguiente cédigo QR:

ALCER

son demasiado cortas.
Hablar sobre las opcio-
nes de tratamientos y
exponerle al paciente
los ensayos clinicos
existentes sobre cancer
de rinbn conduce a me-
jores resultadosy a una
adecuada adherencia
al tratamiento. Alrede-
dor del 90% de los pa-
cientes con cancer de
rinon dicen que con-
siderarian seriamente
ser parte de un ensayo
clinico si se les pregun-
tara; pero a menos de la
mitad se les pregunta y
la mayoria desconocen
que estos pueden estar
disponibles para ellos.
Es por eso que el tema
del Dia Mundial del
Cancer de Rinon 2022
de IKCC es ‘Necesita-
mos hablar sobre las
opciones de tratamien-
to’. Para ayudar a crear
mas y mejores conver-
saciones entre los pa-
cientesy sus equipos
de atencion del cancer,
IKCC ha lanzado una
campana global on-li-
ne, que incluye las seis
preguntas para que

los pacientes puedan
hacérselas a su médi-
CO en su proxima cita
medico.

Programa de
deteccion de
necesidades
informativas no
cubiertas en
cancer de rifién

COVID Y ENFERMEDAD RENAL

www.alcer.org/revistas
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Elmaldellapiedra,de

la litotomia a la litotricia ll

aidea
hipocratica
de que las
heridas en la
parte mem-
branosa de la vejiga
eran mortales habia
disuadido a los ciruja-
nos de aplicar la lito-
tomia suprapubica o
litotomia alta durante
muchos anos. Fue el
Dr. William Cheselden,
el mas grande litoto-
mista de Inglaterra,
quien describio la inci-
sion suprapubica para
la cirugia de calculos
vesicales, aunque dio
el crédito a John Dou-
glas como el primero
en practicarla en cuer-
pos vivos. Cheselden
realizo dos operacio-
nes el 3 de mayo de
1722 y seis mas en
julio; todos los pacien-
tes se recuperaron. En
su obra “Treatise on
the High Operation”,
publicada en 1723
explica su método:
llenar la vejiga con
agua tibia de cebada,
conectando la jeringa
con el catéter median-
te el uréter de un buey
y utilizar tres cuchi-
llos, uno convexo de
borde redondo para
el tegumento, uno de
borde recto para dejar
la vejiga desnuday
uno curvado de punta
aguda concava para
abrirla. Consiguio un

reducido indice de
mortalidad (9,3%), a
pesar de no contar
ni con anestesia

ni con antisepsia.
Segun un testimonio
de la época, Chesel-
den podia realizar la
extraccion de un cal-
culo vesical jen 24
segundosl!. La idea
de romper la piedra
en la vejiga para
que los fragmentos
pudieran expulsar-
Se No era nueva,
pero fue el Dr. Franz
Paula Gruithuisen
de Munich, quien
demostro que un
tubo recto grande
podia pasar dentro
de la vejiga para fijar
el calculo con un
bucle de alambre
antes de perforarlo
con un trepano. En
1813, publico el que
se considera primer
trabajo cientifico
sobxre la destruc-
cion de célculos
vesicales a traves de
la uretray su ex-
traccion sin realizar
incision.

Instrumento
de perforacion
efectivo

Sus ideas, fueron la base para el
desarrollo de los aparatos crea-
dos por el francés Civiale en el ano
1824. El primer instrumento de per-
foracion efectivo, el trilabe, consis-
tiaen dos tubos de metal recto, uno
dentro del otro; el interior tenia tres
brazos curvos que se proyectaban
cuando la vaina exterior se retraiay
fijaba el calculo, que se rompia me-
diante un taladro.

El paciente debia eliminar los frag-
mentos posteriormente. Civiale,
ademas, realizo un estudio estadis-
tico, con el objetivo de demostrar
la superioridad de su nuevo méto-
do, sin complicaciones de sangra-
do, para extraer célculos vesicales
a través de la litotricia y no a través
del meétodo usual, la extraccion
quirurgica o litotomia.

ALCER

EN 1978 LLEGO
.\ LITOLAPAXIA
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En 1878, Henry Jacob Bigelow,
cirujano norteamericano, publico
“Lithotrity by a Single Operation”
donde introdujo la litolapaxia,

procedimiento para deshacer los
calculos vesicales mediante tritu-

racion y posterior lavado extrayen-

do los fragmentos con un eva-

cuador en una unica operacion.
Se la considera como la primera
litotricia endoscopica moderna.
En el siglo XX, con el desarrollo

de la anestesia, la antisepsia, la
endoscopia, el descubrimiento
de los rayos Xy los avances en su
estudio, se produjeron grandes
cambios en el modo de tratar el
mal de la piedra. Pero, sin duda, el
gran descubrimiento se produjo
tras la 2 Guerra Mundial, con la
técnica de la litotricia extracorpo-
rea por ondas de choque, resul-
tado de investigaciones con fines
militares.

-
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provocaban ondas de alta energia, las
ondas de choque, que podian pulveri-

hasta un blanco fragil, en este caso un

Durante la guerra, algunos aviones se
desintegraban en el aire. Ingenieros
aeronauticos norteamericanos obser-

varon que los accidentes se producian

durante temporales. Se demostro que
los impactos de las gotas de lluvia
sobre el fuselaje del avion se com-

portaban como micrometeoritos, que

zar materiales fragiles.

A finales de la década de los 50, in-
genieros de la compania aeronautica

Dornier en Alemania retomaron dichas

investigacionesy, en el ano 1966 espués de
descubrieron la transmision de las siete anos
ondas de choque mecanicas a traves de inves-
del.cue'rpo y estudlarop sus poglbles tigaciony
aplicaciones en Medicina. Disefiaron
desarrollo,

un generador de ondas de choque
en el que la energia podia transmitir-
se a través de agua o de tejidos vivos

en 1980 Chaussy realizo

corporea en humanos.
célculo renal, sin dano demostrable. Después de su aproba-
La ubicacion espacial del célculo en
las tres dimensiones se obtuvo con la

L : americana, el método se
utilizacion de un sistema de Rayos X.

introdujo en los principa-

les hospitales del mun-

do. En Espana se realizd

el primer tratamiento de
litotricia extracorporea
por ondas de choque el

A\

Litiasis Renal del Institu-
to Dexeus, liderado por
los Doctores Francisco

DESPUES DE SIETE ANOS DE
INVESTIGACION Y DESARROLLO, EN
1980 CHAUSSY REALIZO LA
PRIMERALITOTRICIA
EXTRACORPOREA EN HUMANOS

©

la primera litotricia extra-

cion en 1984, por la FDA

8 de noviembre de 1984
en el Centro Sanitario de

MASDE 35.000

EL DESARROLLO DE LA INVESTIGACION SE DEBIO

EN UN PRINCIPIO A LOS PROFESORES EISENBERG-
ERY CHAUSSY, FUE CONTINUADA POR ESTE ULTI-
MO EN EL INSTITUTO DE INVESTIGACION QUIRUR-
GICA DE LA UNIVERSIDAD DE MUNICH.

Javier Ruiz Marcellan
y Luis Ibarz Servio.

El primer paciente
tratado fue un guardia
urbano de Cadiz que
se desplazo hasta
Barcelona para ello.
Desde entonces, se
han realizado mas de
35.000 intervencio-
nes con una eficacia
superior al 90%. La uti-
lizacion de la litotricia
extracorporea se ha
impuesto excepto en
los casos en los que,
por el tamano del cal-
culo o su dureza, no
es posible. En estos
casos, la nefrolitoto-
mia (NLPC) continua
vigente.

Dra. Laura Torres. Farmacéu-
tica especialista en Analisis

y Control de Medicamentos
y Drogas Medicamentos y

Drogas

HERBENSURINA®

Objetivo: Rinones limpios

La formula con “rompe-piedras”

Herbensurina es una formulacién a base de Herniaria, planta
conocida como "rompe-piedras” complementada con otras plantas
con accion diuretica y remineralizante. Fuede tomarse en infusion,
en liquido para diluir en agua o en comprimidos.

Mas de 60 afios de experiencia avalan
Ins buenos resultados de Herbensurina.

e
Deiters Infusidn 20 filtros Concentrada 30 comprimides
Ch 1570789 para diluir 250 ml CH 166911.7
7 WA BT CH 1753208

Infusion 40 filtros

www.labdeiters.com CH 1470796
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Para cuando
una ley nacio-
nal de Cuida-
dos Paliativos?
El Estado ha
legislado para unos
pocos que quieren
ejercer su libertad para
elegir cuando moriry se
ha olvidado de legislar
para una gran mayoria
alaque le preocupa
como morir sin sufrir.
Esa mayoria desea ser
cuidada, no eliminada.
La pandemia ha vuelto
a poner en relevancia
laimportancia de los
cuidados paliativos
dentro del sistema
sanitario. Desde varias
instituciones (OMCy
SECPAL) seguimos
reclamando una Ley
Nacional de Cuida-
dos Paliativos que
ordene los recursos 'y
ofrezca garantias para
que en Espafna nadie
sufra mientras llega su
muerte. Una Ley para
que estos cuidados
se contemplen como
un derecho a recibir
una buena atencion,
y no solo durante los
dias 0 semanas previas
al fallecimiento, sino
también desde que se
detecta la incurabilidad
del proceso, para acom-
panar a la persona en-
ferma desde su inicio.
Unos cuidados que se
apliquen a las personas
que padezcan cual-
quier tipo de enferme-
dad en fase avanzada
como puede ser el caso
de los enfermos renales
para poder hacer una
correcta toma de deci-
siones compartida con
el paciente y la familia,
y elaborar un plan de
cuidado integral centra-
do en el paciente con

enfermedad renal croni-

ca avanzada, teniendo
como objetivos el

tratamiento del dolor
y de otros sintomas
que le provoquen
sufrimiento, asi como
ofrecer soporte
psicologicoy social

y poder planificar los
cuidados al final de
vida. Es preciso tener
en cuenta que los
cuidados paliativos
significan el cuidado
del enfermo. Estos
cuidados no tienen
como objetivo la
muerte, SiN0 que Cui-
dan la vida mientras
ésta llega a su tiempo,
evitando el sufrimien-
to. No alargan la vida
innecesariamente, la
ensanchan. Por eso
nuestra insistencia

en reclamar una Ley
Nacional de Cuida-
dos Paliativos para
que en Espana nadie
padezca un sufrimien-
to evitable al final de
su vida. Pero nuestro
pais esta por debajo
de la media europea
en cuidados paliati-
vos segun el Atlas de
Cuidados Paliativos
Europa 2019 publica-
do por la Universidad
de Navarra. Este infor-
me, que compara la
situacion de estos cui-
dados en 51 paises
europeos, afirma que
Espana esta muy lejos
de la dotacion reco-
mendada por ratio
de habitantes y por
debajo de la media
europea. Los cuida-
dos paliativos deben
considerarse como
un derecho a recibir
una buena atencion,
y no solo durante los
dias 0 semanas previas
alfallecimiento, sino
también desde que se
detecta la incurabili-
dad del proceso, para
acompanarlo desde
su inicio.

N
| J} N nacional de
guidados paliativos

¢Como gestionan nuestros politicos
la atencion al sufrimiento al final de
la de vida de los ciudadanos? ¢ Se
pondran de acuerdo de una vez
para elaborar una Ley que garan-
tice una atencion al final de la vida
de calidad y universal? ¢De quién
es la responsabilidad de que de

las 228.000 personas que fallecen
anualmente en nuestro pais con
necesidad de cuidados paliativos,
alrededor de 75.000 lo hacen sin
acceder a ellos? Planteo estas pre-
guntas para la reflexion. Cada uno
de los lectores de este articulo es
posible que tenga sus respuestas.
Creo que seria muy oportuna una
Ley Nacional de Cuidados Paliati-
vos. Los enfermos, sus familias y los
profesionales que les atendemos
estamos convencidos de que la
atencion al final de la vida es una
necesidad. Una Ley que proteja a la
persona enferma en fase terminal
de la hipertecnificacion medica.
Que tenga a la persona como prota-
gonista de su proceso, su centroy
sujeto activo de atencion y no mero
objeto pasivo de cuidados. Que re-
conozca que la relacion asistencial
precisa de la confianza del paciente
y su familia en los profesionales y
las organizaciones sanitarias.

ALCER

naleyde

cuida

La actitud empatica de los profesionales

Una confianza basada en la competencia profesional y en la actitud empa-
tica de los profesionales. Que tenga en cuenta las dificultades de la familia
para cuidar al enfermo y garantice soluciones practicas a estas dificulta-
des. El acuerdo ético vy juridico basico de una ley para facilitar una buena
muerte debiera contemplar el derecho a recibir cuidados integrales y de
calidad, y el derecho a que se respete la autonomia de la persona enfer-
ma en el proceso del final de la vida. Es necesaria una regulacion por ley
de las garantias y las libertades que aseguren en todos los casos el respe-
to a la dignidad de la persona en el proceso del final de la vida. Una Ley
que garantice el derecho que toda persona tiene al alivio del sufrimiento
al final de la vida mediante una asistencia paliativa de calidad, respetuosa
con sus valores y creencias, que pueden ser expresadas en ese momento
o de forma anticipada en el documento de voluntades anticipadas o do-
cumento de instrucciones previas. Que garantice la igualdad y la no dis-
criminacion de las personas en el proceso del final de su vida a la hora de
recibir servicios del ambito social o sanitario. Que garantice que el rechazo
o interrupcion de un diagnostico, tratamiento o informacion por voluntad
de la propia persona no causara ningun perjuicio en su derecho a recibir
asistencia integral del &mbito social o sanitario en el proceso final de su
vida. Una Ley que garantice el derecho de todas las personas a recibir cui-
dados paliativos integrales y un tratamiento adecuado para hacer frente a
los sintomas fisicos y a los problemas emocionales, sociales y espirituales
consustanciales a dicho proceso. Que garantice una atencion socio-sa-
nitaria personalizada, a través de la coordinacion y cooperacion entre los
sistemas de salud y de servicios sociales, velando por la continuidad de
cuidados. Quienes no dedicamos a cuidar a estas personas en esta etapa
tan dificil para ellos y para sus familias somos conscientes de sus necesida-
desy estamos convencidos de que si las satisfacemos estaremos ayudan-
do a vivir dignamente mientras llega su muerte. Tienen necesidad de que
se les alivie el dolor y cualquier otro sintoma que le provoque sufrimiento;
tienen derecho a que se les alivie el dolor. Tienen necesidad de que se les
apoye emocionalmente; tienen derecho a la ayuda psicologica. Tienen
necesidad de ser acompanados durante su etapa final; tienen derecho a
no morir en una soledad no deseada. Tienen necesidad de satisfacer sus
necesidades espirituales; tienen derecho a recibir el apoyo espiritual que
ellos deseen segun sus creencias y sus valores. Por todo ello considero
que los cuidados paliativos son una necesidad de las personas que han
de transformarse en un derecho. Durante muchos anos, los cuidados pa-
liativos han dependido fundamentalmente de la buena voluntad, de la vo-
cacion y del interés de unos cuantos profesionales, pero segun dice la Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS), la voluntad politica es un elemento
decisivo para garantizar la adecuada atencion a las personas al final de la
vida. Esperemos que nuestros parlamentarios asuman la voluntad politica
para elaborar una Ley Nacional de Cuidados Paliativos, pero dotada de re-
Cursos presupuestarios, de lo contrario no servira para mucho si se publica
en el Boletin Oficial del Estado dicha Ley, pero sin dotacion presupuestaria.

Dr. Jacinto Batiz Cantera. Director del Instituto para Cuidar Mejor

©

Hospital San Juan de Dios de Santurce (Vizcaya)

Y.
De _anfos una
LeydeCuidados
Paliativos que

humanice el proceso
de merirevitando el

sufrimiento mientras
llega lamuerte, para
que estes cuidados

no sea el privilegiode

unos pocos, sinoel

derechodetodos los

que los necesiten
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EL GENERO EN
LA DETERMINACION

ANA MARTIN Y SARA MUNOZ

FEDERACION NACIONAL ALCER

Mujery
renal

medad

as mujeres tienen una
esperanza de vida mas alta
que los hombres, pero es-
tos anos de mas los viven
con peor salud y con mas
trastornos cronicos. Eso tiene un
componente biolégico y hormonal,
pero también social por el rol que
se les ha asignado. El hecho de que
cobren un 25% menos, que tengan
unas jornadas mas precarias 'y que
dediquen mas horas o sean las
unicas que realicen las tareas de
cuidado del hogar, cuiden de los

o

-

hijos/as y de las personas mayores
tiene claras repercusiones en su
estado de salud y en su medicali-
zacion. Se constata la existencia de
enfermedades de alta prevalencia
femenina (endometriosis, fibro-
mialgia, artrosis, lipedema, dolor
pelvico cronico) que, sin embargo,
se encuentran excluidas del Real
Decreto 1971/1999 que contiene
las causas de discapacidad legal.
En consecuencia, con frecuencia,

se deniegan prestaciones contribu-

tivas de incapacidad a mujeres con

La Red Europea de Lucha contra la pobrezay la exclusion
social en el Estado Espariol (EAPN) publico el estudio ‘Género
y Pobreza: Determinantes sociales de la salud y el acceso a
servicios sociosanitarios de las mujeres’ (2020)

estas enfermeda-
des. Enelcasode
la discapacidad, las
mujeres enfrentan
barreras sociales y
culturales que son
obstaculos que son
generadas duran-
te el proceso de
socializacion y son
obstaculo para su
integracion. Con
frecuencia, muchos
progenitores que
optan por la pro-
teccion, sin auto-
nomia, incluyendo
la capacidad de las
mujeres para de-
sarrollar su sexuali-
dady su opcion de
maternidad.

Esta conducta tam-
bién se percibe por
parte del personal
sociosanitaria,
quien la ejerce
como resultado de
Sus prejuicios no
elaborados dentro
de su formacion
acadéemicay
debido a su propia
perspectiva de
geénero.

La etnia (mujeres
gitanas), la condi-
cion de migrante
(mujeres inmigran-
tes y refugiadas),
los habitos de
conducta (consu-

mo de sustancias
toxicas, tabaquis-
mo, trastornos
alimentarios), la
edad, los riesgos
psicosociales
relacionados con
el trabajo, la violen-
ciade géneroola
desigual asuncion
de roles en torno

a los cuidados no
profesionales son
factores que con-
dicionan la salud
de las mujeres. Y la
pobrezay la vulne-
rabilidad se suman
a las barreras de
género. Ademas,
una de cada tres
mujeres es victima
de alguntipo de
violencia de gé-
nero. A lo largo de
sus vidas, muchas
mujeres experi-
mentan episodios

o situaciones maso

menos sostenidas
en el tiempo de
acoso o abuso se-
xual, o de violencia
por parte de su (ex)
pareja.

Estos aconteci-
mientos suponen
un riesgo para la
salud de las muje-
res, provocando
un peor estado de
salud general.

MUCHO MAS QUE
“AGREGAR
MUJERES A

LOS DATOS”

. Por todo lo anterior, la perspectiva de geé-
nero es fundamental para ofrecer la mejor
atencion sanitaria. No se trata solo de incluir
- a las mujeres y ver las diferencias. Urgen :
- analisis en los que la diferencia sexual sea
una categoria analitica central. Esto implica
- mucho mas que “agregar” mujeres a los

- datos: tenemos que darnos cuenta de la

- importancia de ser una mujer o un hombre
- en la investigacion en salud.

- Si desea ampliar esta informacion, puede

- consultar el estudio ‘Géneroy Pobreza: De-
terminantes sociales de la salud y el acceso :
' a servicios sociosanitarios de las mujeres’
. (EAPN-ES, 2020), elaborado por Graciela
. Malgesini.

ALCER

MUJERY ERC
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Un total de diecisiete pacientes en dialisis domiciliaria
reciben las ayudas de la Fundacién Renal

La Fundacion Renal Inigo Alvarez de Toledo, en colaboracion con la Federacion Nacional de Asocia-

ciones ALCER, ha concedido un total de 17 ayudas economicas a personas con enfermedad renal

cronica en tratamientos de dialisis domiciliaria, para paliar los efectos econémicos de la subida de las

Nefrélogos y pacientes valoran que se ;[]zlarifasl eléctg?gs.dEn total. ;e han Frezentadg 2513 so:i;:itu?gs, L 1delas cuale;sznc(j) cul[nplian los requisci;[os

. _ e vulnerabilidad recogidos en las bases. De las 17 solicitudes restantes e ellas se corresponden

q’u!era ayudar a SUfragar los costes .ener a pacientes en tratamiento de dialisis peritoneal manual, una técnica cuyo procedimiento no requiere

getlcos de personas eIGCtrOdependlentes de un gran consumo de energia eléctrica, pero a los que el comité evaluador ha decidido conceder-
les una ayuda anual de 100 euros por ser aguellos que presentaban una situacion mas vulnerable.

La Sociedad ngahola de Nefrologl'al (SEN)hy la Fedelra— Asambleay Foro de la Alianza
cion Nacional de Asociaciones para la Lucha Contra las Ci 1 i 1
cion Naclonal de feoclaciones para la Luchia Sona (as - Ry TSR T L ICY R IR L B0 BY ALCER participa en el primer circulo de pazientes

faccion por la aprobacion realizada por la Comision de (EKHA) con la participacion de organizado por AstraZeneca

Sanidad del Congreso de los Diputados de una proposi- ALCER
cion no de ley (PNL) para ayudar a sufragar los costes de

: : \ El tes 17 d C P , trabajad ial
la factura energética de los pacientes renales que reali- , mares - © mayo armen rorras, tra ?Ja ,ora. Socia
zan tratamiento de dialisis domiciliaria (dialisis peritoneal EEIaSEllelCEIEC e Re I EIS G RN L e de Federacion Nacional ALCER y secretaria técnica del

o hemodialisis domiciliaria). Dicha PNL ha sido presenta- [SVI(e]ol-ENer:T¢: NERSE:1(Vo Mat-TaE1N RN et=1 (= o] (o) grupo de trabajo de investigacion clinica participo en
da por el Grupo Parlamentario de Esquerra Republicana KIS de junio en Bruselas. La Federacion el “1° circulo de pAZientes” organizado por AstraZene-
(ERC), y ha logrado por unanimidad el apoyo de todos Europea de Pacientes Renales (EKPF) ca, en la mesa de: “Participacion de los pacientes en el

los grupos de la Comision de Sanidad del Congreso. N . . o
Con esta proposicion se insta al Gobierno a promover, asistio como miembro de pleno derecho. acceso a la innovacion”, moderada por Paloma Casado.

en el plazo maximo de un mes, las reformas necesarias JEBEIIEINCE] T eloM o] (CNle Sl CRe LR ENEETo 1R Directora Gerente Hospital Universitario del Sureste de
de la Ley 24/2013, de 26 de diciembre, del sector eléc- BTN =T[(e)ol- - M- 1o 0 e [[Xe el o N (=] - 1 1e T Madrid, junto con Charo Hierro, Presidenta de la Asocia-

trico, y otras normas que se consideren oportunas, para ; : - cion de Afectados por Cancer de Ovario v Roberto Sal-
que las personas con enfermedades cronicas y electro- te, Junj[o con ptros m|embrp S gk l? Junta . > P iy - y .
dependientes, como las personas con Enfermedad Re- directiva: Emily Petrides, vicepresidenta; dana, Director de innovacion y participacion ciudadana

nal Cronica (ERC) que se dializan en sus domicilios, pue- ERREIR'EIINOI (Vo) CTaRETTocIe[flo MR o=1 (8 de EUPATI-Espana.
dan acceder a la energia con ayudas o bonificaciones. bro también el Foro Europeo del Rinén y

se celebro el 15 aniversario de la EKHA. z z
Discutimos los retos actuales y las formas FALLECE JOSE ANTONIO SANCHEZ LANCHO,

PRESIDENTE DE ALCER CACERES

ALCER participa en el Foro de Entidades de Novartis
de incrementar la innovacion ecologica
El Foro de Entidades de Novartis es un punto de encuentro para los tratamientos de las enfermeda-

entre l@s representantes y técnic@s de las entidades para El pasado 19 de mayo se nos paro el corazon. Recibimos la

el intercambio de conocimientos. Este afno se ha enfocado des renales. La jornada estuvo presidida triste noticia del fallecimiento de José Antonio Sanchez Lan-
en el papel del paciente en la investigacion y en una de sus SNl CRVEI iy EIg oI e ClgleNe[CINE(VE p =i cho, presidente de ALCER Caceres. Todas las personas que
mesas la Federacion Nacional de Asociaciones ALCERha [ eToRe [\ NeF 1 N RS 0o Ko LA - i 1 2 ) ~ | te conocieron saben que luchaste hasta el final, no pudo
presentado su trabajo de colaboracion en la investigacion  EEFAIISIN=To et le} A '_ | ser, contodo el dolor de su corazon tus familiares y amigos
clinica y la ayuda de nuestro Grupo de Trabajo en Inves- c %55 tedejaron marchar. No te vas del todo, ya que tu legado per-
tigacion y el caso concreto de colaboracion de nuestra : & meet | durara para toda la vida. Luchaste por todas las personas
entidad Hipofam en colaboracion con el instituto de inves- Y -~ con enfermedad renal de tu querida provincia de Caceres,
tigacion del Vall d'Hebron en Barcelona. D | _ g \ - 4 | una poblacion que te devolvio ese carino durante los veinte

dias en los que luchaste contra la muerte de frente, partiste
desde tu Hospital en Caceres para reencontrarte con la vida
en Salamanca, no pudo ser. Tu provincia te despidio con el
corazon compungido, devolviendote parte del carino que
tu demostraste durante toda tu vida. Esfuerzo, teson, ilusion,
motivaciony carino, ese es el legado que le has dejado a tus
queridos socios de ALCER Caceres, y a todas las personas
con enfermedad renal, por ello siempre tendras un lugar preferente en el corazon de todas las personas
que te conocieron. No te preocupes, tu legado continua, tienes una digna sucesora. Vuela alto amigo,
en el cielo cada noche se ilumina una estrella en forma de pala de padel, no dejes nunca que tu magia
se apague, dale fuerzas a las tres mujeres de tu vida y guiales para continuar el camino. Descansa en
Paz amigo.
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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

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

D. Francisco Monfort

C/ Rey Juan Carlos |, 18
12530 Burriana (Castellon)
Tel. 667 76 6179
info@ashua.es

HIPOFAM

D. Antonio Cabrera Cantero

C/ Avenida del Tai6, 90

08769 Castellvi de Rosanes (Barcelona)
Tel. 677 75 26 26
consultas@hipofam.org

Dna. Marta Roger

C/ Cartagena, 340-350

08025 Barcelona

Tel. 690 30 28 72

info@airg-e.org

ACE (Asociacién Cistinosis Espana
Avda. Canal de las Salinas 26
43879 Els Muntells-St. Jaume (Tarragona)
Tel. 690 30 28 72
info@grupocistinosis.org
direccion@grupocistinosis.org
Lidia Albacar. Tel. 605 06 92 43
Lourdes Sanz. Tel. 626 68 46 16

ALCER SURESTE (Entidad adherida

D. Alfonso Rodriguez Marchante
C/ Periodista Enrique Llanez, 2 bajo
30003 Murcia

Tel. 626 865 415
alcersureste@alcersureste.org



EN EL PROXIMO NUMERO

ENCUENTRO DE
FAMILIAS

PIEDRAS EN EL
RINON

-J avericum

El objetivo no es llegar,
sino hacer bien lo que sabes.

Cada vez mas cerca de ti para cuidarte.
Nuevos Centros en Castilla La Mancha.

www.avericum.com




Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

¥
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 Decision Compartida
del Tratamiento Sustitutivo Renal para Pacientes y Familiares

Opciones de Tratamiento
Renal Sustitutivo

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





