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

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

Nuestro personal le asistira en los
tramites administrativos relacionados
con su reserva de plaza de didlisis

en uno de nuestros centros repartidos
por toda la geografia espafola.

Seleccione su destino de vacaciones:

www.d.holiday
www.es.diaverum.com

Contactenos:
vacaciones@diaverum.com
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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 la OMS
(Organizacion Mundial de la Salud) ha
adoptado la resolucion y plan de donacion
de 6rganosy trasplante de Espaia, para
fomentar mas aun la donaciény trasplante
en Europa. Estuvimos presentes en
Ginebra, en un evento organizado por la
ISN (Sociedad Internacional de Nefrologia),
donde visibilizamos la experiencia que las
personas renales tienen con la enfermedad,
el trasplante y los tratamientos sustitutivos
renales como la dialisis.

Tras la reciente celebracion de nuestra
asamblea general de socios el pasado 1

de junio, donde los miembros refrendaron
la gestion de la junta directiva, aprobando
las cuentas anuales de 2023, la memoria
economicay de actividades, asi como el
presupuesto para este ano 2024, es realmente
importante poder contar con el apoyoy
compromiso de las entidades Alcer de
Espaia.

Hace pocos dias, hemos podido volver
aorganizar nuestras vacaciones
socioeducativas itinerantes, el campamento
CRECE en Aroche (Huelva). Ha sido un
reencuentro con amig@s, compartiendo
momentos y experiencias, asi como aventuras
vividas como siempre en esta semana para
fomentar la autonomia, autocuidado e
independencia de los mas jovenes, aprendiendo

a manejar mejor la enfermedad renal.
Queremos dar las gracias especialmente a
Alcer Giralda, por todo su esfuerzo, trabajo e
ilusion, que ha hecho posible la celebracion del
campamento CRECE en Huelva.

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

La primera, el pasado 5 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: “Suma Vida, Multiplica Vidas”,
reconociendo asi la enorme solidaridad de la
poblacion espanola, que ano a tras ano sigue
siendo generosa en el momento mas dificil
de la vida, para reducir las listas de espera 'y
mejorar la calidad de vida de las personas
renales. Se ha aprobado en el Congreso
una propuesta de ley para la proteccion
social de los donantes en vida, mediante
una baja laboral, que sigue su tramite
parlamentario, y esperamos esté aprobada
en los préximos meses. En la recepcion
oficial celebrada en el Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social, nos
acompano la Ministra de Sanidad, junto
con la ONTy los representantes de la Union
de Trasplantados de Organos Sélidos UTx
(FENETH, FECTO, FBRQ, FNA ALCER).

En la segunda campana, el dia 20 de junio,
hubo un gran despliegue para celebrar el

dia mundial del Cancer Renal, con el

lema “Frente al Cancer Renal, entrena

con nosotr@s”, visibilizando y ayudando a
concienciar de laimportancia de la actividad
fisica frente a este tipo de cancer. Es una
enfermedad silente, que no duele ni tiene
sintomas hasta que ya estéa en estadio
avanzado, por lo que sabegis tiene una crucial
importancia que la sociedad conozca este

tipo de enfermedad renal, los tipos y, sobre
todo, lanzar un mensaje de esperanza, que
con el tratamiento adecuado, con habitos
saludables, actividad fisica, hablando sobre
como afrontamos y nos sentimos al tener
este tipo de cancer, podemos encontramos
mejor.

Finalmente, desearos que podais disfrutar
del verano con mucha salud renal, con
unas merecidas vacaciones dentro o fuera
del territorio nacional, fomentando la
movilidad de las personas en tratamiento
sustitutivo renal, incluso en dialisis.

Esperamos seguir colaborando activamente
tras las vacaciones estivales, donde seguro
podréis descansar, para volver arealizar
todos los proyectos y actividades del
movimiento asociativo Alcer.

EDITORIAL
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La Ministra de Sanidad preside el Dia
Nacional del Donante de Organos

ESTE ANO, EL HOMENAJE HA IDO DIRIGIDO A LAS
PERSONAS QUE CEDEN UN RINON O PARTE DE SU
HIGADO A DESCONOCIDOS, EN LA MAYORIA DE LOS
CASOS. LA MINISTRA DE SANIDAD, MONICA GARCIA,
HA PRESIDIDO ESTE MIERCOLES LA CELEBRACION
DEL DIA NACIONAL DEL DONANTE DE ORGANOS, TE-
JIDOS Y CELULAS, DONDE HA RECONOCIDO QUE ES-
TAMOS ANTE “UNO DE LOS MAYORES ACTOS DE GE-
NEROSIDAD, QUE DESCRIBE LA CALIDAD HUMANA DE

LA SOCIEDAD ESPANOLA".

a ministra ha

destacado

“la ejempla-

ridad de los

donantesy de
esas familias que, en el
tragico momento que
supone la pérdida de un
ser querido, dicen siala
donacion, asi como de
aquellas personas que
se someten a una ciru-
gia mayor para mejorar
la vida de un familiar e
incluso de una persona
desconocida; pory para
ellos es este acto de
homenaje”, ha dicho.
Monica Garcia ha recor-
dado también que “para
mejorar la proteccion
social de los donantes
de 6rganos envida, la
semana pasada el Con-
greso de los Diputados
aprobdo, por unanimidad,
la admision a tramite de
una proposicion de ley
que crea un régimen
de proteccion laboral
especifico para ellos”.
La directora de la Orga-
nizacion Nacional de
Trasplantes (ONT) Bea-
triz Dominguez-Gil, ha
agradecido su colabora-
cion a todas las organi-
zaciones que participan
activamente en este
proceso y ha incidido
en la importancia de la
donacion, “que es tam-

@

bién una forma de que
afloren nuestros valores
como sociedad, valores
como la solidaridad, el
altruismoy el compromi-
so social”. Esta jornada,
que se celebra el primer
miércoles de cada mes
de junio, constituye una
oportunidad para home-
najear a los donantesy a
sus familias y recordar la
importancia de la dona-
cion de organos, teji-
dos vy células. Con este
objetivo, la ministra de
sanidad, acompanada
por la directora general
de la ONT, Beatriz Do-
minguez-Gil, ha presidi-
do el acto institucional
en la sede del Ministerio
de Sanidad, que ha
reunido a representan-
tes de las entidades que
conforman la Union de
Trasplantados de Or-
ganos Solidos (UTxs):

la Federacion Nacional
de Asociaciones para la
Lucha Contra las En-
fermedades del Rinon
(ALCER); la Federacion
Nacional de Enfermos y
Trasplantados Hepati-
cos (FNETH); la Federa-
cion Espanola de Fibro-
sis Quistica (FEFQ); y la
Federacion Espanola de
Trasplantados de Cora-
zon (FETCO).

-
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PI’eStaCioneS econo’micasz se ha ampliado a familias con hijos o

o me . hijas que tienen enfermedades o condi-
@ CU M E O Su bSld 10 pa ra el. CUIdadO de menores ciones que requieran un cuidado direc-
o to por sus padres/ madres y es por ello
E con enfermed ad g rave que ellistadode la Seguridaci/Social se ha
Sara Munoz, Responsable de Empleo. Federaciéon Nacional ALCER ido ampliando en patologias.
En el caso de hijos/as afectados por una
La CUME compensa patologia cronica renal se contempla las
la pérdida de ingresos siguientes enfermedades:
que sufren los proge-
nitores, adoptantes o
acogedores, que se - Enfermedad renal cronica terminal
ven obligados a redu- en tratamiento sustitutivo.
cir su jornada laboral - Trasplante renal.
para cuidar de mane- \ - Enfermedad renal cronica en el
ra «directa, continua . 1 primer ano de vida.
y permanente» a un/a - - Sindrome nefrotico del primer ano
hijo/a a su cargo con _ ' de vida.
enfermedad grave que : : - Sindrome nefrotico corticorresis-
requiera ingreso hospi- . - . tente y corticodependiente.
talario y precise conti- t - Tubulopatias de evolucion grave.
nuar con el tratamiento ' . ' . . Sindrome de Bartter.
médico en el domicilio i " 15 . Cistinosis.
tras el diagnostico y la . _ F - Acidosis tubular renal.
hospitalizacion. ) i - Enfermedad de Dent.
Sindrome de Lowe. ¢Como es el proceso de solicitud?
’ ko Hipomagnesemia con hipercalciu-
sE::?ol(ljaZfCh:n es;? ieD _ ) . ) . Ir\l/laaxl/fgrer:ggiil:ensor?;rourolo s Para poder tener derecho a la prestacion CUME es preciso pri-
1148/2011 que afecta : | { complejas 9 mero reducir la jornada laboral desde un 50% hasta el 99,9% ya
tanto a trabajadoras/es ; Sindromes; B [ T — que si fu.e.ra el 100% se .tratarl’a.de una excedencia.
por cuenta propia (au- . . % afectacion renal. Para solicitar la reduccion de jornada hay que contactar con el
t6Gnomas/os) como por . Vejiga neurégena. departamento correspondiente de Recursos Humanos y expo-
cuenta ajena (asalaria- . ) ' . Defectos congénitos del tubo ner que se va a coger al derecho contemplado en el articulo 37.6
das/os). neural. del Estatuto de los Trabajadores por cuidado de hijo con enfer-
Otras enfermedades nefrourologi- ~ Medad grave. Es un derecho individual del trabajador/a por lo
Originalmente creada 4 o A cas graves. que la empresa no puede negarse.
para familias con hijas/ : / : y Ponerte en contacto con tu Mutua para enviarles la solicitud y los
hijos hospitalizados por : La CUME com pensa documentos necesarios que justifiquen la necesidad y cumpli-

cancer, a lo largo del
tiempo esta prestacion

la pe’rd Ida de |ng resos miento de los requisitos para solicitar el subsidio para el cuidado

de menor con enfermedad grave (CUME).

que sufren los Proge- LaEntidad Gestora o la Mutua dictaran resolucion expresa y no-
. tificaran en el plazo de treinta dias laborables, contados desde la

n |t0reS, adOpta ntes o recepcion de la solicitud.

acogedores, que se

r_f,..“.'-_-
- 1 f_,-\.

- Nzt ===
ESTEDERECHO il

ESTA DESARROLLADO
EN EL RD 1148/2011 QUE

AFECTA TANTO A TRABA- . 5 dert derechoal O Tir
2 JADORAS/ES POR b\ Ven ObllgadOS a ara poder tener derecho a ta prestacion es pre-
= CUENTA PROPIA ciso primero reducir la jornada laboral desde un 50%
g (AUTONOMAS/OS) COMO reducir su jornada hasta el 99,9% ya que si fuera el 100% se trataria de
> (ASALARIADAS/OS). laboral

. W

EMPLEO
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Requisitos del beneficiario del CUME c 0 “ G n Es o “ nc I 0 “ nl
Pueden solicitar el Subsidio por cuidado de menores con enfermedad grave (CUME) aquellos padres,

. madres 0 acogedores que: D E P E n s o “ n s n E “ n l E s
Estén trabajando por cuenta ajena (empleadas/os) o propia (autonomas/os).
Reduzcan su jornada de trabajo al menos en un 50 % de su duracion, para el cuidado del menor. s n l n M n “ c n 2 0 2 n
Estén afiliadas/os y en alta en algun régimen publico de la Seguridad Social o Mutualidad de Previ-

sion Social establecida por el correspondiente colegio profesional. :
En el caso de existir 2 progenitores, ambos deben estar trabajando para que uno de ellos pueda so-
licitar el CUME. En caso de custodias exclusivas, se asimilara a la situacion de familia monoparental,
y NO sera necesario que el progenitor no custodio este de alta/cotizando, ni que ceda el derecho a
acogerse al CUME al progenitor custodio, taly como indica el RDL 2/2023.
Los progenitores, adoptantes o0 acogedores, dentro de cada unidad familiar, deben tener el periodo
de cotizacion exigido: :
Menores de 21 anos: no se exige periodo minimo de cotizacion :
Cumplidos 21 anos y menores de 26: 90 dias cotizados dentro de los 7 anos inmediatamente ante-
riores a la fecha del inicio del subsidio o, alternativamente, 180 dias cotizados a lo largo de la vida
laboral. :
Mayores de 26 anos; 180 dias dentro de los 7 anos inmediatamente anteriores al momento del ini- -
cio del descanso o, alternativamente, 360 dias cotizados a lo largo de su vida laboral. :
Estar al corriente en el pago de las cuotas a la Seguridad Social.
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LA ENFERMEDAD RENAL
CRONICA (ERC)
PRESENTA MULTIPLES
COMPLICACIONES MAS
ALLA DE LAS REFERIDAS
A LO ESTRICTAMENTE
NEFROLOGICO

M. Carmen
Sanchez Gonzalez
MD, PhD.
Profesor Asociado
Medicina
(Universidad
Autonoma Madrid)
Nefréloga Hospital
Universitario
La Princesa

ALCER

LA ENFERMEDAD RENAL CRONI-
CA (ERC) PRESENTA MULTIPLES
COMPLICACIONES MAS ALLA DE
LAS REFERIDAS A LO ESTRICTA-
MENTE NEFROLOGICO, Y MAS
AUN SI SE ESTA EN UNA TERAPIA
DE HEMODIALISIS. ESTO BIEN LO
CONOCEN LOS PACIENTES, SUS
FAMILIARES, Y LOS MEDICOS QUE
NOS OCUPAMOS DE SU CUIDADO.

ntre estas
complicacio-
nes se en-
cuentran las
derivadas de
las alteraciones de la
coagulacion.
Las personas con ERC,
y especialmente las
que se encuentran en
hemodialisis, pueden
tener tanto problemas
de hipercoagulabilidad,
es decir, un exceso
de coagulacion de la
sangre que ocasionaria
eventos trombaoticos
(trombosis venosa pro-
funda, ICTUS, trombosis

LAS PERSONAS CON ERC,
Y ESPECIALMENTE LAS
QUE SE ENCUENTRAN EN
HEMODIALISIS, PUEDEN

TENER TANTO

PROBLEMAS DE
HIPERCOAGULABILIDAD

de la fistula, etc...) como
también una mayor
tendencia hemorragica.
Y ademas, las personas
en hemodialisis, pre-
sentan también fre-
cuentemente arritmias
cardiacas. Para evitar
los problemas ocasiona-
dos por ese exceso de
coagulaciony por las
arritmias, se aconseja el
tratamiento con farma-
cos como el sintrom (el
mas conocido y usado
hasta ahora) o con otros
farmacos mas nove-
dosos surgidos en la
ultima década como el
Xarelto, Eliquis, etc...qué
si bien en Europa aun

no han sido aprobados
oficialmente para los pa-
cientes en hemodialisis,
si se estdn empleando en
algunas personas como
lo que en medicina se
llama “uso compasivo”.
Esto significa que un
medicamento puede ser
indicado para usos para
los que inicialmente no
fueron disenados, pero
que se ha visto.

ENFERMEDAD RENAL
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Pasemos a analizar lo
que hemos aprendi-
do con el uso de los
anticoagulantes para
tratar las arritmias en
los pacientes en hemo-
dialisis:

1. ELcontrol del nivel
de anticoagulacion
optimo (es decir, lograr
una correcta anticoa-
gulacion para evitar la
trombosis y sin que se
produzca una hemorra-
gia), es tremendamen-
te dificil. Esto bien los
saben los pacientes,

a los que sometemos

a continuos e inco-
modos analisis para
ajustar la dosis. Esto

es consecuencia de
complicaciones pro-
pias de la enfermedad
renal cronica, y espe-
cialmente de la hemo-
didlisis (alteraciones

de nutricion, proble-
mas de volumen, uso
concomitante de otros
farmacos, etc). Todo
ello dificulta el correc-
to control.

2. Con el sintrom,
parece que no se ha
conseguido reducir el
riesgo de trombosis

y sin embargo si se

ha incrementado el
riesgo de hemorragia.
Asi lo han demostrado
muchos estudios, y

la propia experiencia
clinica.

3. Eluso del sintrom se
ha relacionado conla
aparicion de calcifica-
ciones a nivel vascular, a
nivel cutaneo, e incluso
en el corazon. Y las calci-
ficaciones de los tejidos
(mas alla de los huesos),
puede tener importan-

enzimaticas, problemas tes consecuencias.

Pareceria que todos estos problemas
pudieran quedar solucionados con la
aparicion de esos nuevos farmacos anti-
coagulante. Para empezar, ofrecen una
gran ventaja frente al sintrom, y es que
No precisan monitorizacion. Es decir, nos
olvidamos de los incomodos controles
analiticos; algo sofnado por los pacientes
y los profesionales. Sin embargo, un gran
inconveniente es que estos medicamen-
tos se eliminan por el rindn. Es decir, si
falla el rindn, se acumulan en sangre dan-
do lugar a una excesiva anticoagulacion.
Por lo tanto, no son los farmacos ideales
para las personas con alteraciones de la
funcion renal.

Otro problema anadido con estos farma-
cos, es que es muy complicado revertir su
efecto; ante una sobredosificacion (por
toma errénea o por acumulo en sangre
por un brusco deterioro de la funcion
renal) que provoque una hemorragia que
Nno se pueda controlar, se puede poner
en riesgo vital a los pacientes. Por otro
lado, los pacientes que se encuentran

en lista de espera de un trasplante, y

que son llamados para la realizacion del
mismo, han de saber que si esta anti-
coagulado con estos farmacos, puede
haber mucho mas riesgo de hemorragias
pericirugia. Llegados a este punto, nos
volvemos a preguntar, entonces qué ha-
cer? Por desgracia, nadie puede respon-
der con certeza a esta cuestion. Durante
anos, y siguiendo las recomendaciones
dadas por nuestros colegas cardiologos
para tratar las arritmias en los pacientes
sin insuficiencia renal, hemos asumido
que las personas con enfermedad renal
cronica en hemodidlisis y arritmias, tam-
bién debian ser anticoaguladas.

LA CORRECTA INFORMACION
A PACIENTES Y FAMILIARES

Sin embargo, a la vista de los resultados, en
la actualidad, muchos nefrologos consideran
que el uso rutinario de los farmacos anticoagu-
lantes para determinadas arritmias en los pa-
cientes en HD no deberia hacerse, y recomen-

darlo solo a pacientes muy seleccionados.

En mi opinion, y tras anos revisando este
tema, creo que lo mas importante es que,
tanto los pacientes como los familiares, estén
correcta y ampliamente informados de los
posibles riesgos y beneficios ante el uso de
la anticoagulacion en estos casos concretos.
Y la decision de anticoagular o no, habra de
ser compartida, por el paciente (o familiares)
y por los profesionales (cardidlogo y nefrolo-

go). Y con esto, el objetivo no es liberar de
responsabilidad al profesional, en absoluto.
Es simplemente, que no tenemos evidencia
suficiente para que desde un punto de vista
puramente cientifico-médico, podamos sa-
ber con certeza, qué hemos de hacer en es-
tos casos.

Alavista de los resultados, en la
actualidad, muchos nefrélogos
consideran que el uso rutinario de los
farmacos anticoagulantes para
determinadas arritmias en los
pacientes en HD no deberia hacerse

En la actualidad se estan llevando a cabo varios estudios llamados en-
sayos clinicos que tal vez puedan aportar mas luz en el futuro. No cabe
duda de que los nefrologos estaremos pendientes, ocupados como

siempre en extremar el cuidado de nuestros pacientes.

o
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¢Conoce usted los problemas
renales mas comunes que
afectan a las personas con en-
fermedad renal crénica?

Si, aunque no por especialidad,
sino por mi experiencia en la
practica médica, especialmente
en centros de la Tercera Edad.
La nefropatia cronica abarca
numerosas complicaciones
secundarias. Las que he ob-
servado con mayor frecuencia
en mi entorno clinico incluyen
hipertension, hinchazon de
pies y tobillos, disminucion de
la agudeza mental debido a la
acumulacion de toxicos (tanto
endogenos como derivados de
ciertas medicaciones) y pérdida
de apetito.

¢Cual es la importancia del
control periodico y qué exa-
menes deberian realizarse
regularmente para mantener
una buena salud renal?

En Espana, se estima que mas
del 11% de la poblacion sufre
algun grado de enfermedad re-
nal cronica. Contrariamente a la
creencia popular de que es una
enfermedad rara y compleja, si
se detecta de forma temprana,
tiene un tratamiento sencillo.
Por eso, el cribado es crucial,
especialmente en mayores de
60 anos, ya que se estima que el
20% de esta poblacion tiene una
enfermedad renal cronica avan-
zaday descontrolada y no se les
realizan controles renales.

En atencion primaria, los con-
troles y seguimientos anuales
han revelado la verdadera mag-
nitud de esta enfermedad: en
pacientes mayores de 60 anos
con diabetes o hipertension, la
prevalencia de dano ala funcion
renal puede alcanzar el 40% en
algunas poblaciones.

¢Como se puede prevenir la en-
fermedad renal en personas con
factores de riesgo, como la dia-
betes o presion arterial alta?

Siempre se deben hacer planes
de deteccion temprana en estas
enfermedades ya que, como he-
mos dicho antes, su prevalencia
aumenta mucho con estas con-
diciones patologicas. Una vez
identificados, deben seguir es-

UN CONSEJOALAS PERSONAS CON ERC
Mantener una actitud positiva ante la vida:

UNAACTITUD
RELAJADAY POSITIVA

cEEm——
FAVORECE UN
MANTENIMIENTO
ADECUADO DE SUCALIDAD
DE VIDA |
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tudios que determinen el estadio evo-
lutivo, la potencial reversibilidad de la
enfermedad, el pronostico y que permi-
tan optimizar las opciones terapéuticas.
Y no olvidarnos que, si hay algun sinto-
ma de obstruccion urinaria, siempre se
debera descartar con ecografia esta
enfermedad en pacientes con estas
enfermedades de base y que debutan
con mas de 60 anos.

¢Qué consejos daria usted para man-
tener una buena salud renal?

En general, los consejos que nos van
a beneficiar para mantener alejadas la
mayoria de las enfermedades que pue-
den surgir con el envejecimiento y que
pueden afectar nuestra calidad de vida
son los siguientes:

+ No fumar.

« Consumir alcohol de forma muy mo-
derada.

« Comer alimentos frescos.

+ Reducir el azucar anadido.

« Usar poca sal en la cocina.

- Evitar los alimentos ultraprocesados
y consumirlos en muy poca cantidad
anualmente.

« Mantener un peso saludable con un
bajo nivel de grasa corporal.

« Hacer actividad fisica de forma regular,
incluyendo ejercicios de fuerza dos o
tres veces por semana, no solo caminar.
+ Y, sobre todo, leer. Leer las etiquetas
de los productos que compramos, ya
que nos proporcionan mucha infor-
macion sobre el contenido de grasas
saturadas, sal o azucares anadidos.
Ademas, no abusar de alimentos y be-
bidas edulcoradas, ya que aunque se
necesiten cantidades 30 veces meno-
res para endulzar en comparacion con
el azucar, contienen ciclamato de so-
dio y sacarina sédica, que también son
fuentes de sodio vy, si se consumen en
exceso, pueden danar el rinon.

&
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¢Qué estrategias utiliza para asegu-
rarse de que los pacientes compren-
dan su condicion y el plan de trata-
miento?

No soy nefrologo, como ya he men-
cionado, pero en mi practica meédica
y a través de mi especialidad en Pre-
ventiva y Salud Publica, he aprendido
que la mejor manera de hacer que un
paciente entienda la importancia de
mantener una progresion lenta de su
enfermedad y seguir las recomenda-
ciones de tratamiento no es decirle
que no alcanzara la esperanza de vida
media en Espana o que morira antes.
En lugar de eso, es mas efectivo que
comprenda como la progresion rapi-
da de su enfermedad, si no se cuida
y no sigue las recomendaciones, limi-
tara enormemente su calidad de vida
diaria. Les doy ejemplos concretos
segun lo que me cuentan: “No podras
jugar con tus nietos sin quedarte sin
aliento” o “El dia de dialisis estaras
mas cansado y no podras disfrutar
haciendo lo que mas te guste”. Este
enfoque es mucho mas efectivo que
darles una “fecha de caducidad”.

¢Qué papel desempena la dieta en
la salud renal? ¢existen alimentos
especificos que puedan beneficiar
alafuncion renal?

Es evidentemente muy importante.
Incluso la cantidad de agua ingerida
debe ser controlada si la enferme-
dad renal ya ha sido detectada. La
recomendacion cléasica es vigilar los
alimentos con bajo contenido de sal,
pero esto no es suficiente. Es crucial
prevenir el déficit nutricional y contro-
lar el sobrepeso, ya que en la ultima
década ha aumentado la relevancia
del sindrome metabdlico, el cual afec-
ta a una proporcion significativa de
pacientes con enfermedad renal
cronica.
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CADA GRUPO ESTUVO ACOMPANADO
POR UN ENFERMERO O ENFERMERA
DE SUPROPIO PAIS, GARANTIZANDO

LA ATENCION MEDICA ADECUADA.
ESTE CAMPAMENTO FUE
ORGANIZADO PORLAEKPFEN
COLABORACION CONLAASOCIACION
HOLANDESA DE PACIENTES RENALES.
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esde la EKPF se
considero impor-
tante retomar esta
actividad que tanto
beneficio tiene para
las personas adolescentes con
enfermedad renal. Un campa-
mento les ofrece la oportunidad
de conectar con otras personas
jovenes con experiencias simi-
lares, creando un ambiente de
comprension y conflanza que
potencia su autoestima. Ade-
mas, una experiencia interna-
cional de estas caracteristicas
es muy beneficiosa para que
quienes participan puedan
aprender de otras culturas, cos-

mento en Den Helder ofrecio un
entorno ideal para una semana
de actividades diversas. Los y
las participantes disfrutaron de
una combinacion de aventuras
al aire libre y visitas culturales.
Algunas de las excursiones

EL CAMPAMENTO INTERNA-
CIONAL KREW 2024 REUNIO
A 30 ADOLESCENTES DE SEIS
PAISES DIFERENTES PARA
DISFRUTAR DE UNA
EMOCIONANTE SEMANA EN
DEN HELDER, HOLANDA.

tumbres y tradiciones. El campa-

ALCER

destacadas incluyeron una visita
a Amsterdam, donde pudieron
explorar la ciudad y sus famosos
canales; una partida de minigolf;
un viaje a la isla de Texel, cono-
cida por sus hermosos paisajes
y playas; y una emocionante
jornada de canoa.

La colaboracion con la Asocia-
cion Holandesa de Pacientes
Renales garantizo que todas

las actividades fueran seguras

y adecuadas para las personas
participantes con enfermedad
renal. Cada grupo estuvo acom-
panado por enfermeria de su
propio pais, asegurando la aten-
cion meédica adecuada en todo
momento. El campamento no
solo proporciono entretenimien-
to y diversion, sino que también
ofrecio talleres educativos sobre
la gestion de la enfermedad
renal y la importancia de un
estilo de vida saludable. Estos
talleres fueron una oportunidad
para que los y las adolescen-

tes aprendieran mas sobre su
condicion y como manejarla en
su vida diaria. Todos los dias del
campamento fueron intensos y
llenos de actividades, pero espe-
cialmente emotiva fue la ultima
noche, donde disfrutamos de
una fiesta de despedida que
incluyo musica, baile y la opor-
tunidad de compartir sus expe-
riencias y fortalecer los lazos
creados durante la semana.

CAMPAMENTO KREW

www.alcer.org/revistas
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En 2019 gané el premio Goya
al mejor actor revelacion por
su papel en la pelicula
Campeones

LADONACION DE ORGANOSES
NECESARIA.ES ALARGAR LA VIDA
PROPIA Y SALVAR LA DEL PROJIMO

¢Cuando decidioé que
queria ser actor?

Llevaba muchos anos
siendo actor amateur,
desde los anos 90, pero lo
que me decidio a abrazar
el profesionalismo fue

un trabajo que hice en la
carrera sobre la dramatur-
ga Sarah Kane. Senti que
tenia que dedicarme a ese
mundo.

¢Como se preparo para
ello?

Me formé en muchas es-
cuelas de arte dramatico
y, finalmente, en el Centro
Dramatico Nacional, con
profesores de la talla de
Alfredo Sanzol, Laila Ripoll
o Nathalie Poza.

o
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¢Cudles fueron sus prime-
ras actuaciones en el mun-
dode lainterpretacion?

A nivel profesional, mi
debut fue con mi obra de
teatro “S4la de espera” y
después ya formé parte
del elenco de la funcion
“Cascaras vacias”, en el
Centro Dramatico Na-
cional, escrita y dirigida
por Laila Ripoll y Magda
Labarga, que fue un gran
éxito de critica y publicoy
estuvo dos temporadas en
cartel en el Teatro Maria
Guerrero.

[ ]
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¢Qué es para usted

la discapacidad? ;Y
como cree que convive
con la sociedad en la
actualidad?

Para mi es una condicion, mi
forma de vivir. No me creo

mejor o0 peor persona por te-
nerla. La sociedad esta poco
abierta a personas diferentes.

¢{Como surgio la posibilidad
de trabajar en la pelicula
Campeones?

Yo estaba trabajando en
“Cascaras vacias”, en el Tea-
tro Maria Guerrero, y alguien
del equipo de casting me vio
alli. Participé solo en las fases
finales de la prueba. Cuan-
do ya se habia cerrado el
casting, la productora quiso
dejarme fuera del proyecto
por no tener discapacidad
intelectual.

¢Como fue la adaptacion
con el equipo de trabajo?
Muy buena. Yo era actory
muy cinéfilo, asi que fue la
oportunidad de dar el salto a
un medio que me apasiona.
Ademas, este paso fue de

la mano de un gran director
como Javier Fesser.

@
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Trato de comer muy sano
y de mantener el cuerpo
en movimiento, activado.
Me encanta caminar.

¢Qué cree que ha aportado la
pelicula a la sociedad?

La pelicula supone un antesy
un después a la horade vera
las personas con discapacidad
intelectual, de las que trata la
pelicula, pero ello no ha supues-
to un gran cambio a nivel social
ni en la industria audiovisual.

Hablemos de su libro, {Cual es
el objetivo de escribirlo?

Que la gente me conociera
como el escritor que soy, que
conocieran mis vivencias, mis
relatos y mi poesia. Mi lado mas
intimo. Lo titulé “S4la de espe-
ra” en homenaje alaobracon la
que empece profesionalmente,
y también porque el primer
relato es una adaptacion de este
texto que para mi es seminal.

Actualmente, ;en qué proyec-
tos esta trabajando?
Actualmente soy ponente 'y
conferenciante para empresas
e instituciones, y trabajo en mis
charlas aspectos como lideraz-
go, trabajo en equipo, reputa-
ciony empoderamiento.
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CUANDOPASOA
CONSULTA ERCA

El camino que sigue cada paciente de Nefrologia hasta
que accede a un tratamiento renal sustitutivo (dialisis
o trasplante) o decide un tratamiento conservador, es
muy variado y, a veces, no el mas adecuado, porque
las situaciones urgentes obligan a adoptar medidas
excepcionales. Hoy vamos a hablar de esos pacientes
“ideales” que, tras haber llevado un seguimiento, mas
0 menos largo, en la consulta de Nefrologia general,
son derivados a consulta ERCA, porque se prevé que,
en un plazo medio, van a precisar de un tratamiento re-
nal sustitutivo.

Algunos de vosotros ya estareis trasplantados o diali-
zandoos en cualquiera de las modalidades existentes,
pero otros muchos todavia estais acudiendo a vues-
tro nefrologo en la consulta general y ya os va avisan-
do de que, en breve, pasareis a ser atendidos por los
nefrologos y enfermeras de la consulta ERCA. En la
mayoria de los centros, estas consultas estan estruc-
turadas y repartidas entre el nefrélogo y la enfermera
ERCA, para que cada uno, desde su particular vision,
en esos primeros encuentros, valore al paciente de
manera global, le explique en qué punto de la en-
fermedad renal se encuentra y qué tratamientos far-

macologicos, consejos nutricionales y de habitos
de vida precisa para retrasar al maximo el temido
inicio de la terapia renal sustitutiva. Conforme el
deterioro renal va avanzando, las consultas van
derivando en un acompanamiento por parte del
profesional al paciente, en esa dificil toma de de-
cisiones acerca de la terapia renal, que va llevar en
un futuro, cada vez mas cercano.

En este articulo pretendemos dar algunas pautas
para aprovechar al maximo esas primeras consul-
tas ERCA, en las que se sientan las bases de la re-
lacion entre el paciente y su nefrologo y enfermera
ERCA. Estos primeros encuentros son muy impor-
tantes para establecer una relacion de confianza
que va facilitar la labor de los profesionales y au-
mentar la satisfaccion y la sensacion de seguridad
del paciente. En esta relacion bidireccional, como
pacientes es importante que sigais estas pautas
para aprovechar al maximo la informacion que po-
deéis obtener y facilitéis a los profesionales todos
los datos que precisen para proponeros un plan
de accion lo mas adaptado posible a vuestro estilo
de vida:

22/

1. Para la primera consulta ERCA, esa en la que tanto médico como enfermera van a hacer su va-
loracion, es importante llevar un listado de los principales antecedentes familiares y personales,
adjuntar el registro de la tension arterial, asi como de toda la medicacion que estas tomando en
ese momento, indica también si estas tomando algun producto de herboristeria, homeopatia etc.
Hay veces que se cambia de centro para esta nueva etapa y conviene actualizar toda la informa-
cion. También es importante hacer un listado de los sintomas que han podido aparecer desde la
ultima consulta, indicando desde cuando se estan sufriendo.

2. En esa primera consulta es posible que se realice una valoracion nutricional basica, por ello es
bueno llevar apuntado todo lo que se ha ingerido los dos o tres ultimos dias, modo de prepara-
cion, si se le anade sal y otros aditivos, si es precocinado... También hay que adjuntar la relacion
de los liquidos ingeridos, indicando tipo y volumen aproximado, asi como el aspecto y la canti-
dad de la diuresis.

3. Es recomendable acudir a la consulta acompanado por alguien de confianza, que nos ayude
a hacer esas preguntas que, a veces, no se Nos ocurren 0 No nos atrevemos a formular. Es bueno
que este acompanante sea siempre el mismo, para que entienda bien la evolucion de la consulta
ERCA a lo largo del tiempo y pueda acompanarnos con criterio en la toma de decisiones. Si en
nuestra vida diaria necesitamos un cuidador (familiar o contratado), es bueno que sea quien
nos acompane a las consultas, o, al menos, debe estar correctamente informado de lo que alli
se hable.

4. Procura no buscar informacion en internet o en las redes sociales, cada caso es unico y mu-
chas veces solo consigue confundirnos. Silo que necesitamos es hablar con otros pacientes que
han pasado antes que nosotros por ERCA, tampoco lo hagamos sin informar a los profesionales,
ellos pueden derivarnos a un paciente mentor que va saber darnos la informacion que precisa-
mos, pero sin influir en nuestra decision.

5. Apuntamos el nombre del nefrélogo y de la enfermera ERCA que van a atendernos durante
este proceso, de este modo tendremos un referente con quien hablar para cualquier duda que
nos surja en los periodos entre consultas.

6. Muchas unidades tienen material escrito que se entrega a la salida de la consulta para que
podamos repasarlo en casa. Esta demostrado que una parte importante de la informacion que
recibimos no llega a ser procesada, por eso es bueno disponer de estos documentos para poder
revisarlos mas tarde, con mas tranquilidad. Si no te los dan a la salida de la consulta, no dudes en
solicitarlos, si no disponen de nada preparado, deberian darte un informe con lo mas relevante
que hayais hablado.

7. En la fase de toma de decisiones sobre el tratamiento renal sustitutivo, es bueno ir con la idea
de no tomar ninguna decision en la primera consulta. Hay que meditar bien esta decision, tomar-
la disponiendo de la informacion mas completa sobre todas las opciones disponibles, solicitar
tantas consultas de refuerzo sean necesarias, hasta que nos sintamos preparados para elegir la
opcion que mas se ajuste a nuestro estilo de vida y nuestros valores.

8. Por ultimo, en cualquiera de las consultas a las que acudas, recuerda siempre que no hay
pregunta tonta, pregunta cualquier duda que tengas vy, si piensas que no has entendido bien
a tu nefrélogo o enfermera, repite con tus propias palabras lo que has entendido para recibir la
confirmacion de que es correcto, o recibir cuantas aclaraciones sean precisas.

SEDEN
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uéesycomo
beneficia
el ejercicio

fisico oncolo-

gico. El ejer-
cicio fisico oncoloégico es

un tipo de ejercicio desarro-

llado y supervisado por un
profesional, individualizado
para cada tipo de paciente
y adaptado a cada nivel. Se
realiza para prevenir o me-
jorar algunos de los efectos
secundarios derivados de
los tratamientos oncologi-
cos. La evidencia cientifica
ha demostrado que, por
sus efectos globales en el
organismo, la practica de
ejercicio fisico puede con-
tribuir a mejorar la salud, la
calidad de vida y la super-
vivencia a medioy largo
plazo de los pacientes con
cancer. Asi, puede reducir
hasta un 30 % el riesgo de
cancer, un 23 % en el caso

delcancerrenal, y en un
20 % el riesgo de mortali-
dad especifica p cancer.
Ademas, mitiga los efectos
secundarios del tratamien-
to, mejora la sensacion de
fatiga, contribuye a mante-
ner el pesoy recuperar la
fuerza y masa muscular o
fortalece el sistema inmu-
ne, entre otros beneficios.
La realizacion de ejercicio
fisico en pacientes con
cancer renal es segura an-
tes, durante y después del
tratamiento oncoloégico, si
bien se requiere la evalua-
cion inicial completa de un
oncologo para identificar
las potenciales comor-
bilidades o limitaciones
que puedan influir en las
recomendaciones sobre la
practica de ejercicio fisico
a fin de obtener el maximo
beneficio en cada paciente
y situacion clinica.

REUNION MULTIDISCIPLINAR SOBRE CANCER DE RINON

La SOGUG organizo una jor-

nada sobre cancer de rmOn i
para repasar los aspectos :
claves del abordaje de esta :
enfermedad desde una:
prespectiva  multidiscipli- :
nar. La jornada conto con la :
participacion de Juan Car- :
los Julian, director general :
de Federacion Nacional :

ALCER.
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DIA MUNDIAL DEL CANCER DE RINON
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Elena Fernandez Carmo-
na nacio hace 38 anos

en Ciudad Real. Alos 5
anos le detectaron una
enfermedad renal cronica,
concretamente Purpura

de Henoch-Schonlein. Sus
sintomas incluian manchas
rojas en la piely mucho
cansancio.

¢Comoy cuando le detec-
taron la enfermedad renal
cronica?

Mi médico de atencion pri-
maria me derivo al Hospital
Ramony Cajal de Madrid,
donde estuve ingresada 'y
en consultas para controlar
la enfermedad hasta los 9
anos. Luego me derivaron al
Hospital Gregorio Marafnon,
donde mi familia y yo nos
formamos en dialisis perito-
neal para poder continuar el
tratamiento en casa con una
cicladora nocturna. Esto me
permitio llevar una vida mas
normal, asistir al colegioy a
cumpleanos.

Lo que mas eché en falta
esos anos fue no poder
banarme y disfrutar de la
piscina. Alos 11 anos, recibi
mi primer trasplante, que
duro 22 anos. Después, tuve
que comenzar con hemo-
didlisis hospitalaria. Siempre
he mantenido una vida
social normalizada, aunque
aveces el cansancio me
limitaba. He tenido la suerte
de conservar a los amigos
de verdad, los que te acom-
panan en las buenasy en
las malas.

¢Laenfermedadle ha
permitido llevar una vida
social y laboral con norma-
lidad?

Si, he podido compaginar
mi vida laboral trabajando
en comercio'y como mo-
nitora de comedor infantil.
Desarrollé estos trabajos
hasta la llegada del CO-
VID-19, cuando estuve de

La labor que hacen las organizaciones
de pacientes es fundamental, tanto
con lainformacion, los servicios;
accediendo los pacientes con una
facilidad para todo.

CON5ANOSLE
DETECTARON UNA
ENFERMEDAD RENAL,
EN CONCRETO
PURPURA HENOCH
SCHOLEIN

Alos 11 anosrecibio su primer trasplante,
estando 22 aios trasplantada, y tuvo que
comenzar hemodialisis hospitalaria, siempre
tuvo una vida social normalizada aunque

ALCER

reconoce que en alguna ocasion

baja por recomendacion medica
y, ademas, surgieron algunos
otros problemas de salud, lo que
llevd a que me concedieran una
incapacidad.

Cuando recibi6 la noticia del
trasplante, {como se desarrollo
todo?

He recibido dos llamadas para

un trasplante y las recuerdo de
manera diferente. La primera fue
cuando tenia apenas 11 anos, y
en ese momento No era conscien-
te del significado. La segunda
llamada fue a los 37 anos, y fue
una experiencia completamente
distinta: senti mas miedoy nervios,
pero también mucha alegria.

¢Como conocio a ALCER?
ALCER siempre ha estado pre-
sente en mi familia; nos asocia-
mos cuando era pequenay mas
adelante me asocié yo misma. Los
conozco desde siempre, pero fue

cuando comenceé con la hemodia-

lisis que desarrollé un vinculo mas
estrecho con ellos, colaborando
en jornadas y mesas informativas.
Actualmente, formo parte de la
junta directiva de ALCER Ciudad
Real como vocal. La labor que
realizan las organizaciones de

&

lalimitaba el cansancio

: A
pacientes es fundamental, tanto
por la informacion que propor-
cionan como por los servicios
que ofrecen, facilitando el acceso
arecursos esenciales para los
pacientes.

£Qué ha significado para usted
RenaLcida?
“Renalcida” es un libro que
escribi cuando rechacé mi primer
trasplante y tuve que comenzar
el tratamiento de hemodialisis.
Escribir me ayudo a sobrellevar
mejor la pérdida delrinony a
enfrentar de nuevo el tratamiento
de dialisis. Queria contar mi vida,
y escribir fue la mejor terapia.
Cuando terming, me di cuenta de
que habia sido un gran trabajoy
quise publicarlo porque aportaba
realismo y positivismo. Muchas
personas podrian verse refleja-
das en ellibro. Estoy orgullosa
de “Renalcida” porque muchas
familias se han acercado a mi
para decirme que gracias al libro
han podido entender mejor lo
que les pasa a sus hijos y sentirse
identificados.

ENCUENTRAEL LIBRO:

Através de Amazon:

RenaLcida Elena Fernandez (SIN COLEC-

CION) https://amzn.eu/d/3ighBhR
En librerias: con la referencia “Renalcida

ELLADO HUMANO
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Un 67% de los pacientes con ERC en dialisis presentan prurito

La campana “Escucha tu picor” pretende plantear un documento de estatus sobre la situacion del
prurito asociado a la Enfermedad Renal Crénica en Espaia.

Siete de cada diez de los pacientes con enfermedad renal crénica (ERC) en tratamiento de didlisis y el 50
por ciento de aquellos pacientes que no la reciben experimentan picores. De hecho, este picor incesante
provocado por esta patologia, también conocido como prurito, afecta a millones de personas en todo el
mundo. Teniendo en cuenta esta realidad y que muchos pacientes con ERC no se dan cuenta que su pi-
cor esta relacionado con su condicion de paciente renal, desde la Federacion Nacional de Asociaciones
para la Lucha contra las Enfermedades de Rinon (ALCER), con la colaboracion de CSL Vifor, han puesto
en marcha la campana “Escucha tu picor”.

“Creemos que existe una necesidad real de concienciacion de estos pacientes, que sepan qué les ocu-
rre, como explicarlo y que sean escuchados. Es importante que consulten su picor con los profesiona-
les sanitarios”, aseguro Daniel Gallego, presidente de ALCER. Ademas, anadio que la campana tambiéen
pretende incidir sobre los profesionales, para que estos consigan dimensionar el problema. “Como pa-
cientes, aunque sepamos lo que es el prurito, nos damos cuenta que es muy complicado que consigan
hacerse una idea de la magnitud que representa en cuanto a intensidad y afectacion, si no lo padecen”,
apunto Gallego.

El prurito es un sintoma asociado a la enfermedad renal que puede ocasionar que el paciente se rasque
de forma descontrolada y termine provocandose danos en su propia piel, lo que, a su vez, puede provo-
car sangrado e infecciones. A menudo, se describe como un picor bajo la superficie, que no se consigue
satisfacer con el rascado. La campana “Escucha tu picor” se plantea como una campana inminente-
mente digital, que planteara diversos contenidos en redes sociales y tendra una duracion superior a los
tres meses. En palabras de Antonio Charrua, director general de CSL Vifor en Espana, “nuestro apoyo a
esta campana forma parte del profundo compromiso que tenemos con los pacientes renales y con los
profesionales sanitarios que les acompanan en su proceso asistencial. El prurito tiene implicaciones se-
veras sobre la calidad de vida de estos pacientes y una adecuada informacion es fundamental para que
reciban el apoyo que necesitan desde el sistema sanitario”. Segun los responsables de esta campana,
se trata de una “iniciativa viva”, que pretende ir sumando a sociedades cientificas en el camino y que al
finalizar planteara un documento de estatus sobre la situacion del prurito asociado a la ERC en Espanay
los retos asistenciales que plantea.

Sigue la campana a través del siguiente codigo QR
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ASAMBLEA ALCER

El sabado 1 de junio La Federacion Nacional de Asociaciones
ALCER celebro su Asamblea General en la Hotel Ilunion Pio Xl
de Madrid. La asamblea comenzo a las once horas en primera
convocatoria y a las once y media en segunda convocatoria.

Durante la sesion ordinaria se presento el informe de la Jun-
ta Directiva, se aprobaron la memoria de actividades 2023, la
memoria economica de 2023 y la aplicacion de resultados
2023. Asi mismo, se presentaron el dossier de actividades
2024, el presupuesto y actividades 2024 y las actividades de
la Fundacion Renal ALCER 2023.

A continuacion, se celebro la asamblea extraordinaria, en la
cual se presentaron los ceses y nombramientos de la junta
directiva de la Federacion Nacional ALCER, la ratificacion de
los cambios de la junta directiva, la aprobacion de la entrada
en la Union de Trasplantados de Organos Solidos (UTX), los
ceses y hombramientos del patronato de la Fundacion Renal
ALCER Yy posterior ratificacion del patronato.

A la asamblea asistieron 33 personas, siendo 18 entidades
ALCER representadas. Se aprobaron los puntos del dia de la
asamblea ordinaria y extraordinaria por unanimidad.

La Federacion Nacional ALCER, quiere agradecer a todas/os
las/os asistentes por su participacion en las Asambleas ordi-
naria y extraordinaria.

LA FEDERACION NACIONAL ALCER
PONE EN MARCHA
UNA NUEVA WEB
SOBRE CANCER RENAL

Coincidiendo con la celebracion del Dia Mun-
dial del Cancer de Rinon, la Federacion Nacio-
nal de Asociaciones ALCER inaugura la web
renal-cancer.org, una web dedicada a cancer
renal, con informacion veraz y avalada por es-
pecialistas en la materia sobre la enfermedad.
En ella podras encontrar ademas, testimonios
de personas que padecen la enfermedad, po-
dcast, nutricion y ejercicio fisico, informacion
en materia de investigacion, herramientas de
manejo emocional y mucho mas.

ASAMELEA GEMERAL

www.alcer.org/revistas
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FORMACION

ALCER PARTICIPA EN LA CONFERENCIA ANUAL DE LA RED EUROPEA DE
REFERENCIA DE ENFERMEDADES RENALES POCO FRECUENTES (ERKNET)

ALCER PONE EN MARCHA UNA SERIE DE SEMINARIOS WEB

Desde el grupo de trabajo de Investigacion y Ensayos Clinicos de la Federacion Nacional de Asociacio-
nes ALCER, uno de los objetivos es “promover reuniones, jornadas o cursos formativos centrados en el
conocimiento e importancia de la investigacion clinica, evidencias cientificas y ensayos clinicos”.

7] La Red Europea de referencia de enfermedades renales poco
/| frecuentes (ERKNet) celebra los dias 23 y 24 de abril en la isla

9 de San Servolo, muy cerca de la Piazza San Marco en Venecia
su Conferencia Anual. El programa especialmente disenado
para la ocasion tiene como objetivo mejorar la experiencia ge-
neral y garantizar una mayor participacion e interactividad. El
primer dia se han realizado actualizaciones completas sobre
el progreso de diversas iniciativas ofreciendo presentaciones
cientificas a través de nuevos conocimientos en el campo de
las enfermedades renales raras.

Por este motivo estamos organizando una serie de seminarios web divulgativos centrados en la inves-
tigacion sobre la enfermedad renal cronica en Espana, estan pensados para destacar el trabajo innova-
dory crucial que realizan los distintos grupos de investigacion en nuestro pais.

Queremos hacer llegar su labor tanto a pacientes como a profesionales de la salud que se dedican a
nuestra atencion y cuidado.

Terapia Genética para la Poliquistosis Renal Autosémica Dominante
Ponente: D. Rafael Aldabe Arregui
Investigador del programa de Terapia Génica y Regulacion
de la Expresion Génica
Terapia génica para la Poliquistosis Renal Autosomica Dominante

ALCERY AstraZeneca celebran en Valencia una jornada para fomentar la
prevenciony el diagndstico precoz de la Enfermedad Renal Crénica, una
patologia que afecta a cerca de 8.000 valencianos que
precisan dialisis o trasplante renal

Veren ALCERTV

NOTICIAS

Centro de Investigacion. CIMA Universidad de Navarra

¢Qué es y como funciona un “Biobanco” y como aportar muestras?
Ponente: D. Juan David Rején Garcia
Técnico Especialista en Biobanco
Sistema Sanitario Publico de Andalucia

La Enfermedad Renal Cronica (ERC) es una enfermedad
grave y progresiva que se caracteriza por una disminu-
cion de la funcion renal o de los marcadores de dano
renal, 0 ambos, durante al menos tres meses. Esta situa-
cion puede llevar a complicaciones graves, incluyendo la
necesidad de dialisis o trasplante renal. En la Comunidad

REVISTA ALCER 209

Valenciana, la ERC afecta a cerca de 8.000 personas que
precisan de Tratamiento Renal Sustitutivo (TRS) -dialisis o
trasplante- y, a pesar de contar con una prevalencia por
encima de la media nacional, se trata de una patologia
que esta completamente infradiagnosticada.

En este sentido, AstraZeneca, junto con la Federacion
Nacional ALCER, la Sociedad Espanola de Nefrologia,
ALCER Alicante, ALCER Turia y ALCER Castalia, celebraro
en la Comunidad Valenciana la jornada “Escuchando el
silencio, diagnosticando la Enfermedad Renal Crénica”

Programa de transicion al cuidado adulto para adolescentes trasplantados
Maria Jesus Pascau Gonzalez Garzon
Coordinadora del Programa de transicion de adolescentes trasplantados.
Grupo de investigacion sobre “Atencion Integral a ninos
y adolescentes trasplantados”

Acciones estratégicas en Galicia para la enfermedad renal Genética
e investigacion en nefrologia
Miguel Angel Garcia-Gonzalez
Jefe de Laboratorio de Nefrologia Pediatrica y de Adultos
(Instituto de Investigacion Sanitaria de Santiago de Compostela -IDIS-)
y adolescentes trasplantados”

Desde AstraZeneca han lanzado una campana
para visibilizar la ERC, una patologia silencio-
sa que no presenta sintomas hasta que ya esta
muy avanzada. Esta enfermedad es la segunda
gue mas aumento su tasa de mortalidad entre
los anos 2006 y 2016, solo detras del Alzheimer.
En esta iniciativa de concienciacion pensada
para incrementar entre la poblacion general la
visibilidad de la enfermedad renal cronica y sus
patologias asociadas, han participado un total
de 12 profesionales de la salud de diferentes
especialidades médicas (Cardiologia, Nefrolo-
gia, Medicina Interna y Medicina de Familia) y
de diferentes puntos de la geografia espanola.

GRUPO DE
TRABAJO

DE INVESTIGACION V
ENSAYOS CLINICOS

ALCER

Federacion Nacional

www.alcer.org/revistas
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1 DE CADA 3 PACIENTES CON
DIABETES PUEDE PADECER
ENFERMEDAD RENAL CRONICA

La diabetes multiplica en 25 veces la probabilidad de apari-
cion de riesgo de insuficiencia renal. La Comunidad Valencia-
na cuenta con la mayor tasa de prevalencia de enfermedad
renal cronica en Espana, alcanzando 1.619 pacientes por mi-
llén de personas.

En Espana, el estudio ENRICA de 2018 estimo6 que, aproxima-
damente, el 15% de la poblacion adulta sufriria algun grado
de enfermedad renal cronica. A su vez, el riesgo de aparicion
de insuficiencia renal se multiplica por 25 en pacientes con
diabetes, y se calcula que 1 de cada 3 pacientes con diabetes
puede padecer ERC.

Con el objetivo de mejorar su abordaje y de concienciar sobre
la problematica que supone esta complicacion, la Federacion
Espanola de Diabetes (FEDE), en colaboracion con Bayer,
ha llevado a cabo la jornada “Claves de la enfermedad renal
cronica y diabetes: propuestas para priorizar su deteccion
precoz” en Valencia, la cual reunio a profesionales de distin-
tos ambitos, como la Administracion Publica, la sanidad y el
asociacionismo, para poner sobre la mesa la importancia del
diagnostico temprano para evitar futuras complicaciones. El
evento, moderado por el Director del Canal Diabetes, Angel
Ramirez, contd con la participacion de figuras como el Dr.
Joseé Luis Gorriz, Jefe de servicio de nefrologia del Hospital de
Valencia; Daniel Gallego, Presidente de la Federacion Nacio-
nal ALCER, y Maria Teresa Mari, Presidenta de la Asociacion
de Diabetes de Castellon. Ademas, se conto con la presencia
del Secretario autondmico de Sanidad, Francisco José Ponce,
quien realizo la bienvenida institucional al acto.

e = e

ALCER PARTICIPA EN EL FORO DE PACIENTE RENALES

EN GINEBRA

El Foro conto con participacion de experiencias a todos los
niveles, desde la vision del representante politico, la perspec-

4| tiva del representante de la OMS, de la Alianza de enferme-
dades no transmisibles (Non Communicable Diseases) y, por
supuesto, una mesa de experiencias de pacientes que incluyo
representantes de Europa (Holanda y Grecia, y Africa (Kenia).
ALCER participo activamente realizando las conclusiones y
clausurando el acto. Se encargo de ello nuestro director Gene-
ral, Juan Carlos Julian.

40 anos de dialisis en el Hospital
Universitario de Guadalajara
D
El Hospital Universitario de Guadalaja-
ra celebra el aniversario de la llegada de
su primera unidad de dialisis en 1984. Al
acto han asistido el presidente de la Junta
de Comunidades de Castilla-La Mancha,
Emiliano Garcia Page, y el rector José Vi-
cente Saz. El evento también conto con
una sesion en el salon de actos, donde
se ofrecio un recorrido por esos 40 anos
de dialisis en Guadalajara desde todas las
perspectivas de los implicados, entre las
que también estuvo la perspectiva de los
pacientes renales, representados por AL-
CER. En el acto participaron el presidente
de ALCER Guadalajara, Alfredo Barrado, el
vicepresidente primero de nuestra federa-
cion Manuel Arellano y nuestro director,
Juan Carlos Julian, que se encargo de
presentar la perspectiva de los pacientes

renales en dicho evento.

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER participa en la 77° sesidn
de la Asamblea Mundial de la Salud en Ginebra

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, repre-
sentada por su presidente Daniel Gallego, participd en
la mesa redonda «Fireside Chat: Asegurando el acceso
a tratamientos que salvan vidas para la ERC» durante el
evento «Avanzando en la atencion renal para todos: Am-
pliando el acceso a terapias que salvan vidas» en la 77°
sesion de la Asamblea Mundial de la Salud en Ginebra.
Este evento, organizado por Devex en colaboracion con
la Sociedad Internacional de Nefrologia, ha abordado la
necesidad urgente de mejorar el acceso a tratamientos
vitales para la enfermedad renal crénica (ERC). El evento
ha reunido a diversos expertos y voces de pacientes para
discutir enfoques multisectoriales y holisticos necesarios
para garantizar la salud renal para todos, destacando la
importancia de mejorar la concienciacion, el diagnostico
y el acceso a cuidados de calidad.

La Sociedad Espanola de Nutricion Clinicay Me-
tabolismo (SENPE), celebro del 15 al 17 de mayo
su Congreso Nacional 2024 en Palma de Mallor-
ca. La SENPE agrupa a mas de 600 profesiona-
les de la sanidad y forma parte de la European
Society for Clinical Nutrition and Metabolism
(ESPEN) y de la Federacion Latinoamericana
de Terapia Nutricional, Nutricion Clinica y Me-
tabolismo. SENPE constituye el foro de encuen-
tro de profesionales sanitarios e investigadores,

con muy diferente especializacion educativa y
profesional, que estan interesados en promover
el conocimiento de la Nutricion Clinica. La Fe-
deracion Nacional de Asociaciones ALCER que
ha intervenido en la mesa sobre nutricion, en-
fermedad renal y actividad fisica.

&
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MUJERY ERC

EL OBSERVATORIO DE SALUD DE
LAS MUJERES DE LA DIRECCION
GENERAL DE SALUD PUBLICA

ANA MARTIN Y SARA MUNOZ
FEDERACION NACIONAL ALCER

El Observatorio de Salud
de las Mujeres, creado

en 2004 y reactivado en
2019, esunoérgano de
asesoramiento y analisis.
Su objetivo es examinar
las politicas de saludy
proponer acciones para
reducir las desigualda-
des de género en este
ambito. Busca mejorar el
conocimientoy compren-
sion de la salud de muje-
res y hombres, sus pro-
blemas y necesidades,
con el fin de mejorar el
funcionamiento del siste-
ma sanitario y la calidad
de vida de la ciudadania.
Trabaja en la elaboracion
de lineas de actuacion
comunes para disminuir
las desigualdades de gé-
nero en salud, desde una
perspectiva de participa-
ciony colaboracion entre
los diferentes agentes
implicados en esta area.
Ademas, generay difun-
de conocimiento que per-
mite el anadlisis de género
y promueve la inclusion
delenfoque de géneroy
la equidad en las politi-
cas publicas de salud.

. Establece sus actuaciones en base a los planes estratégicos nacionales tanto de Salud como :
: de Igualdad, a la vez que desarrolla los objetivos planteados en la Agenda 2030 de desarrollo
sostenible en relacion con la igualdad de género y el empoderamiento de las mujeres y niias.
: Ademas, atiende las medidas relativas al ambito de la salud y de la asistencia sanitaria del Pac- :
to de Estado contra la Violencia de Género, aprobado en el afio 2017 por el Congreso. :

AREAS ESTRATEGICAS DE ACCION:

1. Transversalidad de Género: analizar las politicas de salud y proponer acciones para reducir las

inequidades en salud con énfasis en las desigualdades de género.

1.1 Promover el conocimiento sobre las desigualdades de género en salud y fortalecer el enfoque :

de género en las politicas de salud y en la formacion continuada del personal de salud.

1.2 Generar y difundir conocimiento sobre las desigualdades en salud y estimular buenas practicas

en la promocion de la equidad en atencion a la salud y en la reduccion de las desigualdades en
salud, mejorando asi la atencion a los grupos mas desfavorecidos y en riesgo de exclusion. :

2. Salud sexual y reproductiva: ofrecer una atencion de calidad a la salud sexual y reproductiva en
: el Sistema Nacional de Salud.

2.1 Estrategia Nacional de Salud Sexual y Reproductiva
© https//www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/ENSSR.pdf

3. Violencia de Genero

3.1 Protocolo Comun del SNS para la Actuacion Sanitaria ante la Violencia Sexual 2023
https://www.sanidad.gob.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/equidad/Protocolo_VSexual

12junio2023_revbsdic2023.pdf

3.2 Jornadas sobre deteccion temprana y prevencion de la violencia de género en el Sistema Na-
© cional de Salud. .

3.3 Comision del Consejo Interterritorial contra la violencia de género y grupos de trabajo

. 4. Plataforma de Formacion del Observatorio de Salud de las Muijeres: visibilizar y mejorar la difusion
del mejor conocimiento disponible acerca de las causas y dimensiones de las desigualdades de :
género en la salud, concediendo especial atencion a las acciones formativas especificas para pro-
fesionales de la salud y articulando a través de ella nuevos cauces divulgativos sobre perspectiva
© de género en salud que sean utiles para la ciudadania en general, y en especial para las mujeres. :

Enlace a cursos 2024: https://www.observatoriosaludmujeres.es/formacion/

OBSERVATORIO DE SALUD
DE LAS MUJERES

e
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alcerjaen@alcerjaen.org
presidencia@alcerjaen.org

ALCER LEON

D. Julio Antonio Gonzalez

C/ Descalzos, 10 Bajo

24003 Leon

Tel. 987 23 66 40 / Fax 987 23 66 40
alcerleon@gmail.com

Delegacioén:

El Bierzo

Barrio La Placa. Avda Islas Baleares, 77
24400 Ponferrada (Leon)

Tel y fax: 987 41 76 75 / Movil 696 97 86 00
E-mail: alcerbierzo@gmail.com

ALCER LUGO

Dna. Maria José Otero Diaz

C/ Infanta Elena, 11

Casa Clara Campoamor, local 5y 7.
27003 Lugo

Tel. 982 24 32 31 / Fax 982 24 32 31
alcerlugo@gmail.com

ALCER MADRID

DnAa. luminada Martin - Crespo Garcia
C/ Virgen de la Oliva, 67-69

28037 Madrid

Tel. 91754 36 04 / Fax 91 754 02 98
alcermadrid@alcermadrid.org

ALCER MALAGA

Dna. Josefa Gémez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41-1° B

29010 Malaga

Tel. 952 64 00 36 / Fax 952 6412 38
info@alcermalaga.org

ALCER MELILLA

Dna. Pilar Pérez Bermudez

C/ Carlos de Arellano, 15 - bajo derecha
52003 Melilla

Tel. 95119 52 72

Fax. 952 68 26 88
pilarperez.bermudez@gmail.com

ALCER MENORCA

Dna. Loli Ametller Pons

C/ Pau Picasso, 38

07702 Mahon

Tels. 626 68 22 61/ 65222 43 39
hola@alcermenorca.com

ALCER NAVARRA

D. Manuel Arellano Armesin

C/ Monasterio de la Oliva, 29 - entresuelo
31011 Pamplona

Tel. 948 27 80 05 / Fax 948 27 80 05
info@alcernavarra.org

Delegacioén:

Tafalla

Centro Civico

Paseo Padre Calatayud, 7

31300 Tafalla

Movil 680 29 07 09

E-mail: vicentepellicer59@gmail.com

ALCER ORENSE

D. Miguel Angel Quintas Barros
C/ Rua Recadero Paz, 1 CIS AIXINA
32005 Orense

Tel. 988 22 96 15
alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA
Dna. Inmaculada Gutierrez de la Parte

alcerpalencia@alcer.org

ALCER LAS PALMAS

Dna. Paula Suarez Suarez

C/ Santa Juana de Arco, 10, local
35004 Las Palmas de Gran Canarias

ALCER PONTEVEDRA

Dna. Nuria Maria Cruz Ramos

Rua Benito Corbal, 45 (Portal Lateral,

Rua Javier Puig Llamas, 1 - Planta 3°- Oficina 1)
36001 Pontevedra

Tels. 693 71 40 O5 - 670 28 01 45
infoalcerpontevedra@gmail.com

ALCER LA RIOJA

D. César Ceniceros

Atencion a pacientes. Despacho en
Hospital San Pedro de Logrono

Sede Social: C/ Monasterio de Yuso, 3 Bajo
26006 Logrofio

Tels. 9412577 66 / 9412577 55 / Fax 941 25 77 66
info@alcerrioja.org

ALCER SALAMANCA
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Tel. 923 25 7140 / Fax 923 25 71 40
alcersalamanca@alcer.org

ALCER SEGOVIA

Dna. Elena Torrego Fuentes
Centro Civico “El Carmen”

C/ Pintor Herrera, 2

40004 Segovia

Tels. 921 46 2016 / 670 28 95 63
Fax 921 46 20 16
alcersegovia@gmail.com

ALCER SORIA

D. Francisco Javier Pérez Redondo
C/ Venerable Carabantes, 9-11 local
42003 Soria

Tel. 680 81 86 39
presidenciaalcersoria@gmail.com

@

ALCE

ERTE TENERIFE

D. Corviniano Clavijo Rodriguez
C/ General O’donell, 4

38004 Santa Cruz de Tenerife
Tel. 922 22 98 96

info@erte.es

ALCER TERUEL

D. Eduardo Miguel Repullés
Centro Social Ciudad de Teruel
C/ Yague de Salas, 16 - 5° planta
44001 Teruel

Tel. 978 61 83 88 / 605 818130
alcerteruel@yahoo.es

ALCER TOLEDO

D. Juan Carlos Garcia del Villar
Hospital Universitario de Toledo
Avd. del Rio Guadiana, s/n
45007 Toledo

Tel. 925 59 22 84 / 629 05 66 67
alcertoledo@hotmail.com

ALCER TURIA

D. José Navarro Mallech

C/ Chelva, 7 - 9 » 46018 Valencia
Tel. 96 385 04 02 / Fax 96 115 58 31
asociacion@alcerturia.org

ALCER VALLADOLID

D. Alfonso San José Pérez

C/ Urraca, 13 - bajo E + 47012 Valladolid
Tel. 983 39 86 83 / Fax 983 39 86 83
alcervalladolid@gmail.com

ALCER ZAMORA

D. José Manuel Pelaez Blanco

Ed. La Alhondiga- Plaza Santa Ana, 7
49006 Zamora

Tel. 659 60 04 42
alcerzamora@hotmail.com

ASHUA

D. Francisco Monfort

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

AIRG-E (Entidad adherida

Dna. Marta Roger

C/ Cartagena, 340-350
08025 Barcelona

Tel. 690 30 28 72
info@airg-e.org

ACE (Asociacion Cistinosis Esp

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
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VIAJE INTERNACIONAL

MUJERY ERC

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

En Astellas trabajamos para lograr gue nuastre lema cambignda el manana sea una realidad.

), astellas

astellas.es



https://personasrenales.org/

=" FRESENIUS
Y MEDICAL CARE

Nos ocupamos de su dialisis,
también en vacaciones

Contacte con nosotros:
@ (+34) 917 540 635 \_/—

&< internationalpatient@freseniusmedicalcare.com



