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En Diaverum, queremos que esto no sea una
preocupacién 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

holiday@diaverum.com
Tel.: 434 635 279 660

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

Comenzamos este ano 2023 llenos de
esperanza, convencidos de que este afno
por fin, no nos veremos tan afectados

por la pandemia por COVID-19, aunque
muy probablemente necesitaremos aun
mas dosis de refuerzo de vacunacion,

al ser nuestro colectivo de personas

con enfermedad renal especialmente
vulnerable y de riesgo. Sin duda, la

mejor noticia es el afan de superaciony
todo lo que hemos aprendido durante la
pandemia, pero manteniendo siempre
las medidas sanitarias e higiénicas, con la
vacunacion como primera barrera frente a
la COVID-19y la GRIPE.

La FNA ALCER, ha organizado la cumbre
anual europea de la EKPF (Federacion
Europea de Pacientes Renales) el pasado
mes de Octubre en Atenas, en un formato
mixto combinando la presencialidad y el
formato virtual, dadas las excepcionales
circunstancias por la pandemia. Se
aprobé por unanimidad nuestra gestion,
cuentas y proyectos para 2023. Tenemos
grandes retos frente a las inequidades en

el acceso a los tratamientos, lista de espera

y trasplantes. Vamos a trabajar con el resto
de las organizaciones de pacientes renales

a nivel europeo, para mejorar la calidad de
los cuidados y de vida de las personas con
enfermedad renal y sus familiares.

Hemos finalizado el afio 2022 con varias
campanas de concienciaciony divulgacion
sobre laimportancia del movimiento
asociativo y las organizaciones de
pacientes, como son #0AP Observatorio

de la Atencion al Paciente de la POP
(Plataforma de Organizaciones de Pacientes)
y #Invisibles Campana de visibilizacion de
la discapacidad organica de COCEMFE
(Confederacion Espanola de personas con
discapacidad fisica y organica). Es importante
que las instituciones publicas y la sociedad
sean conscientes del enorme trabajo que
realizamos diariamente las asociaciones

de pacientes, fomentado la inclusiony la
proteccion social de todas las personas con
discapacidad y enfermedades cronicas.

La junta directiva de la FNA ALCER,

ha aprobado por unanimidad nuestro
presupuesto y plan de actuacion para
elano 2023, el cual podremos revisar
conjuntamente en la proxima asamblea de
socios que celebraremos durante proximo
mes de mayo en Madrid, que como podréis
comprobar, estara lleno de actividades
socioeducativas y de comunicacion, como el
campamente CRECE en Burgos, jornadas,
club de ocio, encuentros de personas
renales en Segovia, empoderamiento

y derechos, cohesion asociativa, plan de
formacion a profesionales y voluntariado.

Por supuesto, continuaremos de forma
presencial y virtual, con nuestro plan
de formacion continua 2023 para
profesionales, (trabajadores sociales,
nutricionistas y psicologos) que ya es
una realidad consolidado, continuando con
la profesionalizacion, homogeneizando el
conocimiento y las actividades que todos
realizamos en nuestras entidades, para
ofrecer asi mejores servicios de informacion,
orientacion y atencion en cada una de la
asociaciones provinciales del movimiento
asociativo Alcer.

Para el dia mundial del rinén, que
celebraremos conjuntamente todos

los alcer provinciales el proximo

jueves 9 de marzo, se dara visibilidad a
nuestra enfermedad con el lema “Salud
renal para todos, prepararse para lo
inesperado, apoyando a los vulnerables
" centrandonos en el impacto de los
acontecimientos desastrosos, ya sean
locales como inundaciones, terremotos,
guerras, etc. o mundiales como la
pandemia por Covid-19.

Organizaremos de nuevo, la segunda
carrera popular por la enfermedad renal
en Madrid, conjuntamente con la SEN,
para dar visibilidad y concienciar sobre el
conocimiento de la enfermedad renal en

la poblacion general, y que puedan tomar
conciencia de la importancia de prevenir
desde la atencion primaria.

Por ultimo, desear que este ano 2023 sea
completamente diferente a lo que hemos
vivido durante estos tres ultimos afnos, y
podamos por fin volver a encontrarnos,

y disfrutar de nuestra compainia,
demostrando lo unidos que estamos
siempre luchando tod@s junt@s contra la
enfermedad renal.

EDITORIAL
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Novedades y trata- orngaas
miento en la patolo- ®

giarenal

Los pasados dias 19 y 20 de noviem-

bre, la Federacion Nacional de Asocia-
ciones ALCER celebro las 35 Jornadas
Nacionales de Personas con Enferme-
dad Renal crénica. Mas de 230 perso-
nas se desplazaron hasta en el Hotel
llunion Atrium en Madrid, donde pu-

DANIEL GALLEGO, PRESIDENTE DE LA FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES ALCER LA CELEBRACION DE ESTAS JORNADAS
NACIONALES SUPONE “EL PUNTO DE ENCUENTRO Y APRENDIZAJE COMUN, PARA TRATAR TEMAS TAN IMPORTANTES COMO
ASPECTOS RELACIONADOS EN EL AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD RENAL, CALIDAD DE VIDAY NUEVOS AVANCES EN LA
ENFERMEDAD RENAL". CON LA SEGURIDAD, DECLARA GALLEGO, “QUE VAN A SER UNAS JORNADAS REALMENTE FRUCTIFERAS,
DONDE ESTAMOS DESEANDO VOLVER A COMPARTIR MOMENTOS Y EXPERIENCIAS JUNTOS, SIN OLVIDARNOS POR SUPUESTO DE
LA COVID-19, DONDE PODREMOS VER LOS EFECTOS QUE HA TENIDO LA PANDEMIA'Y SUS EFECTOS EN LOS PACIENTES RENALES

JORNADAS NACIONALES
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dieron ponerse al dia de todas las no-
vedades y tratamientos de la patologia
renal.

El sébado comenzamos con la mesa de
inauguracion, que estuvo formada por
personas implicadas. La mesa estuvo
constituida por. Dha. Carina Escobar
(presidenta de la plataforma de pacien-
tes), D. Daniel Anibal Garcia (secretario
de finanzas de COCEMFE), D. Juan Fran-
cisco Pulido (presidente de la SEDEN),
Dra. Patricia de Sequera (presidenta de
la S.E.N.) y la Dra. Beatriz Domingue-Gil
(directora de la ONT), que inauguré las
jornadas.

La manana del sabado contamos con
cuatro mesas, en las que pudimos las/os
ponentes pudieron hablar de diferentes
temas.

El afrontamiento integral de la anemia
renal, los retos de las personas con en-
fermedad renal cronica, la educacion
sanitaria en el paciente diabético con
enfermedad renal cronica, los efectos del
prurito asociado a la enfermedad renal
cronica.

Para finalizar la manana del sabado se
realizo la entrega de la insignia de oro,
donde se reconoce a aquellas personas
que han dedicado parte de su vida de
forma desinteresada a mejorar la calidad
de vida del colectivo de personas con en-
fermedad renal cronica, a traves del mo-
vimiento asociativo este ano ha recaido
en Pilar Pérez Bermudez, presidenta de
ALCER Melilla.

Y SUS ENTIDADES
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JORNADAS NACIONALES
DE PERSONAS RENALES

Educacion sanitaria en el paciente diabético con enfermedad renal
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Mesa inaugural

URANTE ESTOS 2 LARGOS ANOS”".

M N A ALY

Calidad de vida pacientes con PaERC

RECONOCIMIENTOS:

A ALCER Avila, por su colaboracion
en el Encuentro de personas con ERC
y a la Federacion Gallega ALCER por
su colaboracion en el campamento
CRECE. La manana de domingo pudi-
mos disfrutar de unas intervenciones
muy interesantes, contando con tres
mesas y dos intervenciones. La prime-
ra mesa conocimos los avances de las
terapias domiciliarias, en hemodialisis
domiciliaria y dialisis peritoneal; conti-
nuamos con la actualizacion del regis-
tro covid-19 en enfermedad renal cro-

h nica, el bienestar de los pacientes, la

importancia de la proteccion solar en
pacientes trasplantados; la ultima mesa
del domingo trato, {qué nos preo-
cupa a los pacientes? Presentando los

F.' tatuajes en la ERC, los accesos vascu-

lares y las nuevas recomendaciones
nutricionales. Desde la Federacion
Nacional ALCER, queremos agradecer
a tod@s los ponentes y moderadores
por acompanarnos y ensenarnos to-
das las novedades en la enfermedad
renal cronica. A todas las personas con
enfermedad renal cronica y familiares
que se han desplazado hasta las jor-
nadas y especialmente a aquellas que
se han desplazado desde fuera de Ma-
drid. A los colaboradores por apoyar-
nos una edicion mas en la realizacion
de las jornadas nacionales de perso-
nas con enfermedad renal cronica.

Os esperamos en la proxima edicion
que esperamos que vuelva a ser de
vuestro interés.

JORNADAS NACIONALES
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Avances en terapias domiciliarias

AN AN A AAAAAANAAAAANAAANAAAAN

¢Qué nos preocupa a los pacientes?

Si no pudiste seguir las Jornadas Nacionales en
directo, puedes hacerlo a través de nuestro canal de

YouTube ALCERTV
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JORNADAS NACIONALE
NE DEDCOANAS DEMNALE

El bienestar del paciente: mas alla de los
objetivos numericos
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Covid-19 y enfermedad renal cronica

A,

Proyecto “Ahora tu piel”

PREMIOS DE LA FUNDACION RENAL ALCER

L

ALCER

Los premios de la Fundacion Renal ALCER que este afo reconocen a:

Areade Trasplante
Renal

Al Dr. José Roldan Ramirez. Coordinador Re-
gional de Trasplantes de Navarra

Areadedialisis P,
prevenciondela

enfermedad renal
cronica

Al grupo de al grupo de trabajo APP Cuida-
ven (ayudando a mejorar el autocuidado del
acceso vascular en personas en tratamien-
tos de hemodialisis pediatrico)

Area de Recono-
cimiento Social

A los donantes en vida altruistas, cuyo acto
voluntario y desinteresado ejemplifican como
ningun otro el valor del programa nacional de
trasplantes y permiten mejorar la calidad de
vida de las personas en lista de esperay de sus
familiares

Lainsignia de oro este aro
ha recaido en Pilar Pérez
Bermudez, presidenta de

ALCER Malilla

A ALCER Avila, por su co-
laboracion en el Encuentro
de personas con ERC

Ala Federacion Gallega
ALCER por su colaboracion
en el campamento CRECE

JORNADAS NACIONALES
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https://www.youtube.com/watch?v=ucEiYs71tWw&t=12703s
https://www.youtube.com/watch?v=kaAzzeZb0Ww&t=8552s
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: Daniel Gallego presidente de la Federa-
. cion Nacional de Asociaciones ALCER

. participd en 52 Congreso de la Sociedad

Espanola de Nefrologia que se celebro en

: la ciudad de Granada durante el mes de
: noviembre. Ademas el presidente de Fe-
: deracion Nacional de Asociaciones ALCER
: tuvo el honor de recibir la insignia de oro

de la S.E.N.

: ¢Qué pueden aportar los pacientes a
: la formacion de los profesionales de
. lanefrologia?

La respuesta la tenemos en la nueva edi-

cion del Congreso Anual de Nefrologia,
: que ha contado en diversos simposios y mesas con el punto de vista del paciente representado por ALCER.

La inauguracion del Congreso conto con la participacion de nuestro presidente Daniel Gallego, quién tam-

bién participo en los Simposios sobre el control del potasio en enfermedad renal cronica y en el que ponia
: sobre la mesa los nuevos retos en Nefrologia. ALCER también participo en el Simposio sobre Sexualidad y
: Salud Reproductiva, con la moderacion y testimonio de Ana Martin, responsable de Cohesion Asociativa en
. la Federacion. Finalmente en la mesa dedicada a la relacion SEN-ALCER Sara Munoz, responsable de Empleo
: e Investigacion, presento los resultados del estudio sobre la afectacion del Covid-19 en la poblacion renal.

ALCER presente en el Congreso Nacional de la SEDEN

El presidente de la Federacion Nacional de Asociaciones ALCER Daniel Gallego participo en la inauguracion

: del Congreso Nacional de la SEDEN 2022 que se celebro en Granada y que finaliza hoy. Pepi Gomez vice-
: presidenta Il de Federacion Nacional de Asociaciones ALCER participé en la mesa «Adecuando la dialisis
: peritoneal al sentido comun». Ademas participo Francis Quero, trabajadora social de ALCER Jaén en la mesa
: redonda «Cronicidad y envejecimiento». A través de una ponencia que lleva por titulo: «Cronicidad y edadis-
: mo VS bienestar en la persona con enfermedad renal»
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,Como se afronta la enfermedad
renal cronica avanzada?
(estudio EMPATHIZE)

a enfermedad renal cro-
nica (ERC) en su ultima
fase, estadio 5y el tra-
tamiento de sustitucion
renal asociado afectan
a la vida diaria y al estado emo-
cional de quienes la sufren. Esto
supone un considerable impacto
negativo sobre su calidad de
vida'. Aunque la literatura senala
diferentes tipos de afrontamien-
t023, existe poco consensoy
conocimiento sobre los estilos
mas prevalentes en estadios
avanzados en el reciente contex-
to espanol. El estudio EMPATHI-
ZE ha identificado dos estilos de

afrontamiento emocional en es-
tos pacientes, uno caracterizado
por el resentimiento y otro por la
capacidad de adaptacion.

Metodologia:

En el estudio EMPATHIZE
participaron 33 personas diag-
nosticadas de ERC,(Tabla1). 8
en estadio 5 recibiendo trata-
miento sustitutivo de dialisis,
con comorbilidades significa-
tivas (insuficiencia cardiaca e
hiperpotasemia), procedentes
de tres hospitales universitarios
de Sevilla, Madrid y Lérida. Cada
paciente complet6 de forma

independiente dos cuestiona-
rios: SF-36*y KDQOL TM-36°,
para identificar el impacto de
su enfermedad en su calidad
de vida. También se realizd una
entrevista virtual de 1,5 horas
de duracion con un enfoque an-
tropologico y observacional en
presencia de su cuidador. Pos-
teriormente se llevo a cabo un
analisis tematico y fenomenolo-
gico inductivo del contenido de
las entrevistas para identificar
los estilos de afrontamiento
dominantes. Los datos de los
cuestionarios se analizaron de
forma descriptiva.

TABLA 1. RESUMEN DE LAS CARACTERISTICAS CLINICAS DE LOS PACIENTES EMPATHIZE

Referencias n (%)

Género, mujeres 10 (32)
Edad, media, anos 70
<60 6 (19)
61-69 7 (19)
70-79 13 (35)
> 80 8 (26)
Estadio de ERC, n, %

5 pre-dialisis 7 (24)
5 dialisis 8 (24)
Tiempo transcurrido desde el diagnéstico, mediana, afnos 6,0

www.alcer.org/revistas
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Resultados

El estudio revela dos formas de afrontar la enfer-
medad entre los pacientes con ERC en estadio 5,
en funcion del impacto del tratamiento sobre su
calidad de vida. El grupo de pacientes asociado
al estilo de adaptacion tiende a tener una media
mas alta (61,5 y 50,55) en los cuestionarios KD-
QOLTM-36 y SF-36 y una media mayor en los anos
convividos con la ERC, en comparaciéon con aque-
llos pacientes asociados al estilo de resentimiento
(28,8 y 29,35), quienes llevan menos anos convi-
viendo con la ERC (Tabla2)

l. Estilo de afrontamiento asociado a la adapta-
cion (Figura 1).

Por un lado existe un grupo de pacientes de tipo
activo que muestra actitudes de resignacion y
aceptacion de las restricciones que conlleva la en-
fermedad. Consiguen asi eludirla sensacion limi-
tante. Suelen buscar apoyo mas abiertamente en
las relaciones dentro de su contexto.

Il. Estilo de afrontamiento asociado al resenti-
miento (Figura 2).

Por otro lado encontramos un grupo de pacien-
tes de estilo confrontativo que resiente profunda-
mente la enfermedad, considerando que tiene un
impacto elevadisimo sobre su calidad de vida. Se
sienten frustrados y en conflicto con su identidad
como pacientes. Se sienten mas aislados y en so-
ledad por las rutinas de la didlisis. Se enfocan en
sus limitaciones y aislamiento. Todo ello les lleva a
sentirse muy limita dos.

Limitaciones

Dadas las caracteristicas del estudio transversal,
Nno se puede determinar o predecir que estas acti-
tudes se mantengan a largo plazo durante la expe-
riencia con la enfermedad y los tratamientos.

El estudio incluye una muestra limitada de pacien-
tes en estadio 5, por lo que no se pueden extraer
conclusiones que se puedan generalizar a los pa-
cientes de estadio 5 en otros contextos.

Es posible que una poblacion mayor de pacientes
estadio 5 se identifiquen otros estilos de afronta-
miento igualmente relevantes.

TAELA 2, PACIENTES ASOCIADOS A CADA SEGMENTD ¥ MEDIA DE RESULTADDOS EM LOS CUESTIONARIOS -5F-36-

KDQOLTM-36
SF.36 KDGOL-36 ey
Estadio de la Estilo de Mediadel  Media del Score en el Score en el
ERC Afrontamien  estado estado de compuesto - compuesto -
to Emocional salud Emocional (n=§) Fisico
Media Adaptacion s 45 57.5 43,6
61,5 50,55 13
Media Resentimiento 426 15 337 P
Media Total 288 29,35 6,25

ALCER

FIGURA 1. CITAS REPRESENTATIVAS DE PARTICIPANTES EMPATHIZE S0BRE SU PERCEPCION SOBRE TRATAMIENTO
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Daniel Gallego Zurro',Juan Carlos Julian Mauro', Nuria Aresté Fosalba? Marta Cobo?, Alfons Segarra*, Alberto Ortiz Arduan®, Fernando Gutiérrez
Nicolas®, Carlota Sola Marsifnach’, Miren Sequera Mutiozabal®
"Federacion Nacional ALCER, Madrid, 2Hospital Universitario Virgen Macarena, Sevilla, *Hospital Universitario Puerta de Hierro, Majadahonda,
“Hospital UniversitariArnau de Vilanova, Lleida, SHospital Universitario Fundacion Jiménez Diaz, Madrid, 5Complejo Hospitalario Universitario de
Canarias, Santa Cruz de Tenerife, A Piece of Pie, Barcelona, 8Departamento Médico, AstraZeneca, Madrid.

Elestudio EMPATHIZE ha sido promovido por AstraZeneca Espana.
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Cumbre Anual de la Federacion Europea
de Pacientes Renales en Atenas

El 20 de octubre se celebro en Atenas la segunda
cumbre anual de pacientes renales de la Federa-
cion Europea (EKPF). Asistieron representantes
de 14 asociaciones de pacientes europeas y tam-
bién asistieron colaboradores de la Federacion.
La conferencia se celebré de manera presencial
en Atenas, aunque también se dio la oportuni-
dad de asistir de manera virtual para quienes no
pudieran viajar. Fue una estupenda oportunidad
para reunirnos, conocernosy escuchar diferentes
presentaciones sobre temas de actualidad de la
comunidad del rinon. La agenda durante la tarde
fue muy completa y estuvo repleta de temas in-
teresantes, como por ejemplo: la calidad de vida
de las personas en dialisis, el impacto de la salud
mental en la calidad de vida o como fortalecer a
los pacientes a traves de la educacion. La Federa-
cion Griega ayudo con la organizacion del even-
to y también tuvimos la oportunidad de visitar la
sede y conocer su funcionamiento en el pais.

Asamblea General de la
Federacion Europea

El 21 de octubre, después de
la Cumbre Anual, se celebro la
Asamblea General de la EKPF. Se
aprobo6 el nuevo Manifiesto que
recoge las necesidades y reivin-
dicaciones de las personas con
enfermedades renales en Europa
y también se aprobo el proyecto
para el ano 2023. Igualmente, se
renovo la junta directiva para los
proximos tres anos, en la que Da-
niel Gallego continuara como pre-
sidente de la Federacion.

La EKPF y ALCER participan en la Cumbre Mundial sobre Cancer de Rifién en Milan

La EKPF y ALCER son miembro de pleno derecho de la Coalicion Internacional
contra el Cancer de Rinony, como tal, estuvieron presentes en la Cumbre Mundial
sobre el Cancer de Rinon, celebrada del 13 al 15 de octubre en Milan. Fueron tres

dias muy intensos en los que disfrutamos de muchas conferencias y de tiempo
juntos en el que compartimos necesidades, preocupaciones y buenas practicas.
ALCER ha tenido la oportunidad de presentar su proyecto de nutricion y dieta
para personas con cancer de rinon. EL libro ha sido traducido al inglés por la cita-
da Coalicion y proximamente presentaremos una version traducida al portugués,
y fue presentado por el director de nuestra entidad: Juan Carlos Julian.

El 29 de noviembre la Coalicion Internacional de Can-
cer de rindn organizd una mesa redonda con el euro-
parlamentario Nicolas Casares sobre la situacion del
cancer renal. Monica Suengas presento el informe de
posicionamiento sobre el retraso en el acceso a com-
binaciones de inmunoterapia y terapias dirigidas para
el cancer de rindn en Espana en comparacion con los
paises europeos vecinos. Se plantearon temas impor-
tantes en torno a la investigacion, el valor de la voz de
los pacientes, las iniciativas de la UE para apoyar a los
pacientes con cancer, la deteccion precoz y el trata-
miento del cancer de rinon.

REUNION DE PROCKD EN ATENAS

ALCER presente en el Parlamento Europeo con el euro-
parlamentario Nicolas Casares

El equipo de ProCKD, coordinado
por la Federacion Nacional de Aso-
ciaciones ALCER, celebro el 18 de
noviembre una reunion trasnacio-
nal y EPIONI preparo un programa
muy interesante. El parlamentario
griego de la UE Stelios Kympouro-
poulos elogio el trabajo de la red
griega de cuidadores EPIONI, que
se ocupa de los cuidados en tor-

no a la enfermedad renal cronica.
También se celebré un webinar
23 de noviembre sobre calidad de
viday empleo en personas con en-
fermedad cronica llevado a cabo
por profesores de la Universidad
Autonoma de Madrid.

EKPF NEWS
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EN LA ACTUALIDAD, EL TRATAMIENTO DE LOS
PACIENTES CON CANCER RENAL CON METASTA-
SIS CONSISTE BIEN EN LA COMBINACION DE UN
ANTIANGIOGENICO INHIBIDOR DE TIROSINA-QUI-
NASA (AXITINIB MAS PEMBROLIZUMAB, CABO-
ZANTINIB MAS NIVOLUMAB, O LENVATINIB MAS
PEMBROLIZUMAB), O BIEN EN LA COMBINACION
DE DOS TRATAMIENTOS DE INMUNOTERAPIA (IPI-
LIMUMAB + NIVOLUMAB) EN AQUELLOS PACIEN-
TES CON PRONOSTICO INTERMEDIO O POBRE. EN
ESTE CONGRESO SE PRESENTARON LOS RESULTA-
DOS DEL ESTUDIO FASE 111 COSMIC 313, EN EL QUE
SE COMPARABA LA COMBINACION DE DOS TRATA-
MIENTOS DE INMUNOTERAPIA (IPILIMUMAB MAS
NIVOLUMAB), CON ESTA MISMA COMBINACION
A LA QUE SE ANADIA CABOZANTINIB, CON LA IN-

TENCION DE OBTENER MEJORES RESULTADOS.
|

CONTAMOS
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CANCERDE RINON

CANCERDE RINON

G
En el Congreso Ame-
ricano de Oncologia
Genitourinaria, ASCO GU
(American Society Clini-
cal Oncology), que tuvo
lugar en San Francisco,
los dias 17 a 19 de febre-
ro de 2022, se comunico
una actualizacion de un
estudio con inmunote-
rapia adyuvante (tras

COMPARTIR
EXPERIENCIAS,
FORMARSE E
INFORMARSE SOBRE EL
CANCER DE RINON

-
Ve
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cirugia radical del tumor
primario y/o metastasis).
Se trata de un analisis
actualizado del estudio
KEYNOTE-564, estu-
dio fase lll que evaluo
pembrolizumab frente
a placebo en pacientes
con cancertrenal con alto
riesgo de recurrencia des-
pués de la cirugia radical
(sin evidencia de cancer
después de la reseccion
del tumor renal y de po-
sibles metastasis). medir
supervivencia global.

PEMBROLIZUMAB ACABA
DE SERAPROBADO EN ES-
PANA COMO TRATAMIEN-
TO COMPLEMENTARIO A
LA CIRUGIA EN LOS PA-
CIENTES CONSIDERADOS
DE INTERMEDIO Y ALTO
RIESGO DE RECIDIVA

o

ULTIMOS AVANCES
EN

CANCER
DERINON

FUNDACION SOGUG

n el Congreso
Americano de
Oncologia Geni-
tourinaria, ASCO
GU (American
Society Clinical Oncolo-
gy), que tuvo lugar en San
Francisco, los dias 17 a 19

de febrero de 2022, se co-

munico una actualizacion
de un estudio con inmu-
noterapia adyuvante (tras
cirugia radical del tumor
primario y/o metastasis).
Se trata de un analisis
actualizado del estudio
KEYNOTE-564, estu-

dio fase lll que evaluo
pembrolizumab frente

a placebo en pacientes
con cancer renal con alto
riesgo de recurrencia

EN CUANTO A CANCER SU-
PRARRENAL, SE COMUNICA-
RON TAMBIEN DATOS DEL
ESTUDIO ADIUVO, QUE EVA-
LUO EL PAPEL DE MITOTANO
(FARMACO QUIMIOTERAPI-
CO ACTUALMENTE INDICA-
DO PARA EL TRATAMIENTO
DEL CARCINOMA SUPRARRE-
NAL METASTASICO)

después de la cirugia
radical (sin evidencia de
cancer después de la
reseccion del tumor renal
y de posibles metasta-
sis). Pembrolizumab tras
la cirugia demostro un
beneficio claro en cuanto
a retrasar la recaida en
pacientes con cancer de
rindn con alto riesgo de
recurrencia, produciendo
una reduccion del ries-
go de recurrencia de la
enfermedad o muerte en
un 32%. El estudio aun
no tiene datos maduros
para medir supervivencia
global. El perfil de toxici-
dad del tratamiento con
pembrolizumab fue acep-
table y manejable. Estos
resultados llevaron a la
aprobacion de pembroli-
zumab por las Agencias
reguladoras en Estados
Unidosy en la Union Eu-
ropea para el tratamiento
adyuvante (complemen-
tario tras la cirugia) de
adultos con carcinoma
de células renales (de
rindn) con mayor riesgo
de recurrencia después
de nefrectomia (cirugia
del rinon) o después de
nefrectomia y reseccion
de lesiones metastasicas.

www.alcer.org/revistas




-

CANCERDERINON

Vs

REVISTA ALCER 203

LAS NEOPASIAS RENALES Y

Pembrolizumab aca-
ba de ser aprobado
en Espana como
tratamiento comple-
mentario a la cirugia
en los pacientes
considerados de
intermedio y alto
riesgo de recidiva.
En cuanto a cancer
suprarrenal, se co-
municaron también
datos del Estudio
ADIUVO, que evaluo
el papel de mitotano
(farmaco quimiote-
rapico actualmente
indicado para el
tratamiento del car-
cinoma suprarrenal
metastasico) adyu-
vante tras la cirugia
radical del tumor
primario en pa-
cientes con cancer
suprarrenal locali-
zado con riesgo de
recurrencia bajo o
intermedio.

Los resultados de
este estudio sugie-
ren que los pacien-
tes con riesgo bajo
o intermedio de
recurrencia después
de la cirugia tie-
nen un pronostico
mucho mejor de lo
esperadoy no se
benefician del trata-
miento con mitota-
no adyuvante, dado
que no se observo
ningun beneficio
con el tratamien-

to en términos de
supervivencia. En
el Congreso Ameri-
cano de Oncologia,
organizado también
por la American

Society Clinical
Oncology (ASCO),-
que tuvo lugaren
Chicago, los dias 3
a7 dejunio 2022,
se comunicaron
los siguientes es-
tudios: En cuanto
a enfermedad
renal metasta-
sica, quiza uno

de los farmacos
actualmente con
mas relevancia y
posibles implica-
ciones terapeuti-
cas en un futuro
es belzutifan, que
es un inhibidor de
HIF2, siendo HIF
uno de los factores
relacionados con
el desarrollo de
carcinomas rena-
les esporadicos 'y
sobre todo dentro
de la enfermedad
genética de Von
Hippel Lindau. Las
neoplasias renales
son dependientes
de la via del factor
de crecimiento
vascular (VEGF).

De hecho, muchos
de los farmacos
que utilizamos en
la practica clinica
actuan bloquean-
do la actividad de
VEGF. Sin embar-
go, la actividad del
receptor de VEGF
y de VEGF depen-
de en ultima ins-
tancia de HIF. Por
tanto, el bloqueo
de HIF podria au-
mentar la eficacia
de los inhibidores
clasicos de VEGF.

Asi, se presentaron los resultados actualizados
con mas de 3 anos de seguimiento de un estu-
dio fase |, LITESPARK-001, con 55 pacientes
con carcinoma renal de células claras previa-
mente tratados con farmacos activos (la me-
diana de tratamientos previos recibido fue de
3), que recibieron tratamiento con belzutifan.
La tasa de respuesta fue del 25% y una tasa de
control de la enfermedad del 80%. El perfil de
seguridad fue aceptable. Asi, los resultados a
largo plazo confirman la eficacia de la inhibi-
cion de HIF en carcinoma renal de células cla-
ras avanzado. Actualmente estan en marcha
diversos estudios fase Ill con este farmaco en
monoterapia o en combinacion.

Por ultimo, el Congreso de la Sociedad Euro-
pea de Oncologia Médica (ESMO), tuvo lugar
en Paris, los dias 9 a 13 de septiembre de 2022.
Alli se comunicaron tres estudios fase Ill con
inmunoterapia en el contexto adyuvante tras
cirugia radical del tumor renal primario, IM-
motion010, PROSPER y Checkmate-914, con
atezolizumab, nivolumab, y la combinacion de
ipilimumab mas nivolumab, respectivamente.
Desafortunadamente, ninguno de los tres es-
tudios demostré beneficio en supervivencia
global, lo que significa que estos medicamen-
tos no son eficaces en este contexto.

En la actualidad, el tratamiento de los pacien-
tes con cancer renal con metastasis consiste
bien en la combinacion de un antiangiogéni-
co inhibidor de tirosina-quinasa (axitinib mas
pembrolizumab, cabozantinib mas nivolu-
mab, o lenvatinib mas pembrolizumab), o bien
en la combinaciéon de dos tratamientos de
inmunoterapia (ipilimumab + nivolumab) en
aquellos pacientes con pronostico intermedio
o pobre. En este congreso se presentaron los
resultados del estudio fase Il COSMIC 313, en
el que se comparaba la combinaciéon de dos
tratamientos de inmunoterapia (ipilimumab
mas nivolumab), con esta misma combinacion
a la que se anadia cabozantinib, con la inten-
cion de obtener mejores resultados. La triple
combinacion consigue un beneficio signifi-
cativo en supervivencia libre de progresion y
el porcentaje de respuestas. Los datos de su-
pervivencia global aun no son maduros. Los
pacientes que recibieron el tratamiento de
combinacion con la triple terapia (ipilimumab
mas nivolumab mas cabozantinib) tuvieron un
mayor porcentaje de efectos secundarios, so-
bre todo alteraciones en la funcion hepatica,
diarrea y toxicidad en la piel, lo que provocé
que un porcentaje mayor de pacientes que re-
cibieron la triple terapia tuviera que suspender
definitivamente los tratamientos.

Contamos

ueremos aprovechar la oportunidad para comentar un evento, organizado por SO-

GUG en colaboracion con la Fundacion SOGUG, la reunion Contamos Contigo, que

tuvo lugar como clausura de la Xlll Edicion del Simposio SOGUG, el pasado viernes 18

de noviembre. El acto, que conto con la asistencia de pacientes y sus familiares, asi

como con la participacion de Ana Belén Martin, como representante de la Federacion
Nacional ALCER, estuvo presentado por la periodista Macarena Berlin. También estuvo presente el
Dr. Charles Ryan, Presidente de la Prostate Cancer Foundation, compartiendo su experiencia en
la fundacion que preside. Por otro lado, UroToday, se encargo de grabar los testimonios de varios
pacientes y entrevistar a diversos profesionales de la oncologia genitourinaria, entrevistas que
proximamente difundira a través de su pagina web.

CONTIGO

www.alcer.org/revistas
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“Cuidar alosdemases
un acto de generosidad

delosdemas, viviiamosenuna
sociedad emocionalmente mas

ENTREVISTA
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1.- ({COmMo comenzo su ca-
rrera en los medios de co-
municacion?

Arranque con 19 afnos en una
radio del Ayuntamiento de
Oviedo.

2.- (A qué fue debido un
cambio tan grande de regis-
tro en su vida?

Si se refiere al que he vivido
hace casi dos anos fue un mo-
mento de ruptura con todo
-fundamentalmente conmigo
mismo y mi relato de vida- y
empezar con una vision mas
higiénica y entusiasta de la
vida

3.- Desde sus inicios ha

que merece toda mi

admiracion”

4.- ;Cuales son sus obras preferidas?
Muchas y en muchos campos por-
que soy muy amante de la pintura
contemporanea asi que, en ese arte,
también tengo muchos amores.

5.- Usted ha trabajado practicamen-
te en todos los medios de television
a nivel nacional. ;Cuéntenos la prin-
cipal diferencia entre trabajar en un
medio de comunicacién convencio-
nal de una plataforma como Netflix?
Bueno es distinto en cuanto a los
tiempos de grabacion y emision, los
requisitos a técnicos que has de cum-
plir, los filtros que se pasan para la

sostenible

8.- {Qué importancia le da al cuida-
do de su alimentacion?

Mucho, tengo una nina de 7 afos y
los padres somos el ejemplo para
todo, asi que hay que ensenarles a
comer bien.

9.- {Qué opinion le merece la labor
de las entidades como ALCER?, que
se dedican al cuidado de las perso-
nas con enfermedad renal y sus fa-
miliares

Cuidar a los demas es un acto de
generosidad que merece toda mi ad-
miracion. Sois héroes. Mis respetos
y ojala muchas personas dedicaran

trabajado en multitud de ‘-,' aprobacion final del producto..hay un tiempo de su vida a cuidar de los
proyectos. ¢(Cuales le han : varias cosas. Lo cierto es que noso- demas, viviriamos en una sociedad
marcado mas en su vida per- \ 1 tros hemos estrenado el programa emocionalmente mas sostenible.
sonal y profesional? & para 192 paises -todos los territorios

En mi vida personal clara- DONACiO-N DE donde opera la plataforma- y hay que 10.- {Qué opina de la donacion de
mente ser la sustituta de pasar “muchos examenes”. oérganos?

Carlos Herrera con 20 anos.
Ahi todo cambio6 radicalmen-
te -y para bien, claro esta. Y
profesionalmente creo que
Password un concurso que
presenté en la television, y
Quien quiere casarse con mi
Hijo, un dating que también
presenté en television fueron
dos pilares fundamentales
para el lanzamiento total de
mi figura como presentadora
de television.

ORGANOS

A MIME PARECE UNAOPCION
CLARA, PERO RESPETOLAS

DEMAS.

6.- ¢Qué medidas diarias realiza
para el cuidado diario de su salud?
Intentd mantener una dieta saludable
y hacer ejercicio. Y cuido mucho mi
salud mental. Le dedico mucho tiem-
po a estaren ON con la vida.

7.- {Suele realizar ejercicio fisico de
forma regular?

Todos los dias camino siete kilo-
metros cuando dejo a mi hija en el
colegio.

&

Bueno, es un tema muy personal
y que entran en juego creencias y
cuestiones que darian “para reflexio-
nar mucho. A mi me parece una op-
cion clara, pero respeto las demas.

11.- {Qué mensaje enviaria a todas
aquellas personas que se encuen-
tran a la espera de un trasplante
para mejorar su calidad de vida?
Que confien, que tengan la certeza
de que la vida esta ahi para ofrecer-
les salidas y que nunca dejen de
mantener la cabeza en ON, es su ma-
yor aliada.

ENTREVISTA
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1 de cada

adultos

en Es,ana convive con la
Enfi/imedad Renal Crénica'.

[ I ]

EL PELIGRO DE CRUZAR
DELA
ANEMIA RENAL
®

as de siete mi-

llones de per-

sonas en Espa-

na viven con

Enfermedad
Renal Croénica. De ellas, una
de cada cinco presenta ane-
mia renal, , una complicacion
frecuente de esta patologia
que empeora a medida que
aumenta el deterioro de la
funcion renal. Frente a este
problema poco conocido,
GSK ha puesto en marcha la
campana “La linea roja de la
anemia renal”, con el objetivo
de concienciar sobre las impli-
caciones e impacto que supone
para los pacientes con ERC cru-
zar esta “linea roja” que puede
provocarles la anemia renal vy,
por tanto, afectar a su calidad
de vida. Para ello, ha incluido
en su portal dirigido a pacien-
tes y cuidadores contenidos
especificos para generar mayor
conocimiento sobre la misma.
“La anemia es una de las com-
plicaciones mas frecuentes de
la Enfermedad Renal Cronica”,
asegura el Dr. Aleix Cases, ne-
frologo, profesor asociado de
la Universitat de Barcelonay se-
cretario del grupo de Anemia de
la SEN. Su prevalencia aumenta
de manera especial a partir de
estadios avanzados de la enfer-
medad, con una prevalencia del
60% en estadios 4-5 no dializa-
dosy hasta el 90% en pacientes
en dialisis. Se trata de una pato-
logia que, en palabras de Daniel
Gallego, presidente de ALCER,
"estd absolutamente subes-
timada e infradiagnosticada
pero que, sin embargo, afecta
de forma significativa a la ca-
lidad de vida de los pacientes
que la sufren”. Ademas, se-
nala que estos pacientes “se
encuentran fatigados, por lo
que es muy dificil trabajar o
realizar cualquier actividad

fisica; lo que va unido a una
falta de concentracion, pérdi-
da de memoria y dificultades
cognitivas”. Por su parte, el
Dr. Cases reconoce que tam-
bién “es un predictor de mor-
bimortalidad, especialmente
de causa cardiovascular y un
factor de progresion de la en-
fermedad renal”. Los exper-
tos coinciden en la necesidad
de una mayor concienciaciéon
de la sociedad, los pacientes
y los profesionales sanitarios
sobre la anemia renal. En el
caso de estos ultimos, “hay que
mejorar la sensibilizacion entre
otros profesionales sanitarios
de la importancia de la anemia
en la ERC, mejorar el diagnosti-
co de la anemia y su diagnosti-
co diferencial, asi como remitir
al paciente a tiempo al nefrolo-
go para que reciba el tratamien-
to adecuado”, subraya el profe-
sor asociado de la Universidad
de Barcelona. En este sentido,
el presidente de la Sociedad
Espanola de Enfermeria Nefro-
logica (SEDEN), Juan Francisco
Pulido, afirma que “en ocasio-
nes, la falta de criterio clinico
de gravedad, puede producir
una idea distorsionada de res-
tar importancia a la anemia”.
Dentro de los diferentes ambi-
tos sanitarios, “la enfermeria
tiene un papel importante en
el diagnostico temprano, en la
administracion de los tratamien-
tos, en su adherencia, en la
educacion del paciente y en su
seguimiento”, asegura Pulido.
El tratamiento de la anemia
renal se basa actualmente en
la ferroterapia y en el uso de
agentes estimuladores de la
eritropoyesis, que es el pro-
ceso de formacion de glébu-
los rojos. “La ferroterapia oral
tiene problemas de absorcién
e intolerancia gastrointes-
tinal, mientras que la ferro-

@

ALCER

terapia endovenosa es mas
efectiva, pero requiere ser
administrada en un hospital
y consume tiempo y recursos
sanitarios”, senala el Dr. Ca-
ses como principales proble-
mas de la misma. Por su parte,
los agentes estimuladores de
la eritropoyesis “son efectivos,
pero deben administrarse por
via subcutanea o endovenosa,
lo cual puede ser un problema
para determinados pacientes,
requieren conservacion en frio
y hay pacientes con escasa res-
puesta a los mismos”. Es por
ello que la investigacion sobre
esta enfermedad esta centrada
en “nuevos farmacos que sean
una alternativa a los actuales,
por ejemplo, que sean activos
por via oral, como los nuevos
inhibidores de la prolil hidroxi-
lasa de HIF”, afirma el Dr. Cases,
destacando que “el primero de
los farmacos de esta familia se
espera que esté pronto disponi-
ble en Espana”. Por su parte, los
pacientes “deben conocer sus
valores de hemoglobina y tener
conversaciones con su medi-
co en este sentido, intentando
consensuar las opciones y tra-
tamientos”, senala el Dr. Cases.
Es por ello que el presidente de
ALCER destaca la necesidad
de que “los profesionales
pregunten mas a los pacien-
tes renales como se encuen-
tran, independientemente
de que sus analisis estén
bien, para conocer como es-
tan viviendo su anemia re-
nal y si les esta afectando en
su calidad de vida”. En este
sentido, la concienciacion
y sensibilizacion sobre este
problema de salud publi-
ca cada vez mayor es clave
“para poder ofrecer mejores
cuidados y una buena calidad
de vida a las personas con en-
fermedad renal”.

ANEMIA RENAL
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La Fundacion Renal y ALCER conceden 15 ayudas para

estudiantes con enfermedad renal cronica

“ w.&LEEE
==
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La Federacion de Asociaciones de Enfermos Renales (ALCER) y la Fundacién Renal inigo Alva-
rez de Toledo conceden, por sexto aino consecutivo las ayudas al estudio para personas con
enfermedad renal crénica, en tratamiento sustitutivo o ERCA, cuyo objetivo es facilitar el acce-
so a laformacion reglada de este colectivo.

En esta edicion se han concedido 15 ayudas, de las cuales 6 son de continuidad, para alumnos que
ya la obtuvieron en anos anteriores y este curso continuan sus estudios, y las 9 restantes han sido
para alumnos nuevos. De los 15 beneficiarios, 4 de ellos son estudiantes universitarios, 6 alumnos
que cursan estudios de Formacion Profesional o bachillerato, 3 se estan formando en formacion
profesional basica y 2 son estudiantes de ESO.

En las seis convocatorias se han otorgado 62 ayudas, siendo 21 de ellas continuistas. Los es-
tudiantes universitarios fueron los que mayoritariamente recibieron este apoyo, un 66% del
total. Los importes concedidos fueron de 250 a 1000 euros, que se han destinado fundamen-
talmente a sufragar gastos de alojamiento, transporte o material didactico.

La Fundacion Renal, que financia este programa, destina un total de 6000 euros anuales. Los impor-
tes de las ayudas varian desde los 250 a los 1000 euros, en funcion de la situacion socioeconomica
de cada uno de los beneficiarios y de sus necesidades académicas. Los importes concedidos se
han destinado fundamentalmente a colaborar en los gastos de alojamiento, transporte o material
didactico.

Con esta iniciativa ambas entidades pretenden contribuir un ano mas ayudar a los estudiantes con
Enfermedad Renal Cronica en la continuidad de sus estudios. En esta linea, Cristina Sanz, directora
general de la Fundacion Renal, pone de relieve “la importancia del trabajo conjunto entre ALCER y
la Fundacion en pro de la formacion y la insercion laboral de las personas con enfermedad renal”,
y asimismo, resalta “el ejemplo de superacion de los beneficiarios de las ayudas, seis de los
cuales han finalizado ya sus estudios y estan ya en condiciones de incorporarse al mercado
laboral”. Por su pate Daniel Gallego, presidente de Federacion Nacional de Asociaciones AL-
CER senala que “Agradecemos enormemente a la Fundacion Renal su compromiso y colabo-
racion, fomentando la plena inclusion social y laboral de las personas con enfermedad renal,
ayudando a la continuidad y finalizaciéon de sus estudios, para que finalmente puedan acce-
der al mercado laboral con garantias de encontrar un empleo, incluso en dialisis o trasplante
renal.”

Federacion Nacional ALCER esta desarrollando durante el ano 2022 el proyecto ‘Piso Asistido para per-
sonas con enfermedad renal cronica desplazados sometidos a Tratamientos Sustitutivo Renal y a sus
familiares’, cuyo desarrollo este ano ya ha beneficiado a 50 pacientes con enfermedad renal cronica en
tratamiento renal sustitutivo y sus familiares de toda Espana.

Con este proyecto, respaldado por la Confederacion Espaiola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE), se pretende cubrir la necesidad de alojamiento de las personas
desplazadas durante todo el proceso de enfermedad renal cronica, incluyendo tratamiento renal
sustitutivo, facilitando alojamiento de forma inmediata a acomparnantes de pacientes que tengan
que desplazarse de su lugar de origen para atender su enfermedad y/o tratamiento y que esto no
suponga una carga economica adicional.

Durante todo el proceso se ofrece apoyo psicosocial e informacion sobre la enfermedad a todas las per-
sonas usuarias del servicio que lo soliciten.

Este proyecto se esta ejecutando gracias a las cantidades asignadas a actividades de interés ge-
neral consideradas de interés social en las declaraciones del Impuesto sobre la Renta de las Perso-
nas Fisicas y el Impuesto sobre Sociedades.

La Confederacion gestiona estas subvenciones del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030
para la financiacion de los proyectos prioritarios de sus entidades, proporcionandoles asesoramiento y
realizando un seguimiento pormenorizado durante todo el proceso. En este caso, el proyecto se enmar-
ca en el Programa de COCEMFE: Programa Estratégico Estatal de Servicios Transitorios de Alojamiento.

Proyectos financiados a través del 0,7% del IRPF del Ministerio
de Derechos Sociales y Agenda 2030

Estudio de investigacién sobre la calidad de vida de las personas trasplantadas de rifildn y sus nece-

sidades:

« Proyecto estratégico de fortalecimiento de la Federacion Nacional ALCER y sus entidades

« Piso Asistido para pacientes con enfermedad renal crénica desplazados sometidos a Trata-
mientos Sustitutivo Renal y a sus familiares

«  Promocidn y mejora del acceso al empleo de las personas con enfermedad renal crénica en
funcién de la técnica de didlisis

Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ejecuta estos proyectos gracias a la solidaridad de los
contribuyentes que marcaron la casilla de actividades de interés social en su declaracion de la renta.
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Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ejecuta su Plan de actividades de 2022
gracias a la colaboracion
de la Fundacion ONCE

Fundacion

ONCE
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Introduccion:

La conciencia de la enfer-
medad describe el nivel
de conocimiento de los
pacientes sobre sus sin-
tomas y su percepcion de
estado de salud general.
Aunque la literatura ha
explorado la concien-
cia de enfermedad en el
paciente renal, poco se
sabe de las diferencias
por género. En la mayo-
ria de las enfermedades
las diferencias de género
tienen una importancia
fundamental en la epide-
miologia y el pronostico,
incluida la enfermedad
renal cronica (ERC)'2
Estas diferencias no solo
provienen de factores
biologicos®, sino que
también impactan otros
factores socioculturales
como la feminidad y la
masculinidad.* En el es-
tudio EMPATHIZE, cen-
trado en pacientes con
ERC, profundizamos en
la conciencia de la enfer-
medad, asi como en las
diferencias que provoca
el género en el apoyo re-
cibido y los roles de cui-
dado intrafamiliares.

Al analizar este aspecto
a través de investigacion

cualitativa, buscamos
contextualizar las relacio-
nes de los pacientes con
los profesionales sanita-
rios. Este conocimiento
permitird ajustar los mo-
delos de relacion en aras
de una mayor calidad de
vida de los pacientes.

Conciencia de enfermedad y género en
pacientes con enfermedad renal crénica:
un estudio mixto cualitativo en
Espana (estudio EMPATHIZE)

Metodologia:

EMPATHIZE esta basado en un enfoque fenomenolégico mixto de inves-
tigacion con 33pacientes con ERC en estadios 3,4 y 5 de 3 hospitales
universitarios de Sevilla, Madrid y Lérida. Cada paciente completo de for-
ma independiente dos cuestionarios,-KDQOLTM-365 y SF-366 para iden-
tificar el impacto de su enfermedad en su calidad de vida. Tambiéen se
realizo una entrevista virtual de 1,5 horas con un enfoque antropologico
y observacional en presencia de su cuidador. Posteriormente se llevo a
cabo un andlisis tematico inductivo del contenido de las entrevistas para
identificar los estilos de afrontamiento dominantes. Los datos de los cues-
tionarios se analizaron de forma descriptiva.
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Resultados:

Las entrevistas y el andlisis realizado han permitido identificar diferencias
en conciencia y comportamiento de cuidado entre generos.

Conciencia y comportamiento de cuidado al paciente masculino (Figu-
ra1). En pacientes masculinos se encuentra una menor conciencia de la
enfermedad desde el momento del diagnostico, independientemente de
su edad. En particular, el paciente del género masculino al cuidado de
mujeres muestra menor conciencia de enfermedad, que se expresa en
una tendencia a delegar las funciones de autocuidado ya mostrar con-
ductas mas dependientes hacia sus cuidadoras principales. Por ejemplo,
prefieren delegar el control de los cuidados necesarios de tratamiento y
la gestion de la dieta especifica.

@

Il Conciencia y comportamiento de cuidado al paciente femenino (Figura2)

Por otro lado, la paciente del género femenino, independientemente de la evolucion de su enfermedad (Tabla1), muestra
mas conciencia de la enfermedad y mas autonomia en el autocuidado que los participantes del género masculino.

En cuanto a la tendencia a delegar sus cuidados, a medida que envejecen se vuelven mas dependientes de sus hijos/as, de
modo que delegan en ellos la comunicacion con los especialistas y, con frecuencia, la toma de decisiones sobre su salud.

Limitaciones:

El estudio se lleva a cabo en Espana,
donde el rol de la mujer y del hombre
dentro del contexto familiar impide ex-
trapolar los resultados a otros paises 0
culturas en las que estos roles o expec-
tativas difieren.

Una muestra mas amplia de pacientes
en las diferentes etapas de la ERC per-
mitiria un analisis mas preciso del gra-
do de conciencia de los pacientes y de
las posibles divergencias por género.

Conclusiones:

El conocimiento del impacto del géne-
ro en los niveles de conocimiento de la
enfermedad permite comprender me-
jor el apoyo recibido y las necesidades
de los pacientes con diagnostico de
ERC, asi como de las personas involu-
cradas en su cuidado.

La hipotesis de que un enfoque de gé-
nero por parte del personal sanitario
puede aumentar el conocimiento de la
enfermedad en las personas con ERC,
aliviar la carga de quienes participan
en su atencion directa y mejorar los
resultados debe evaluarse en futuros
estudios prospectivos.

Autores:

Alberto Ortiz Arduan’,Nuria Aresté Fosalba? Al-
fons Segarra®, Marta Cobo?, Fernando Gutiérrez
Nicolas®,Juan Carlos Julian Mauro®, Daniel Ga-
llego Zurro’, Selene Camargo Correa®, Simona
Gradari®.

'Servicio de Nefrologia. Hospital Universitario
Fundacion Jiménez Diaz (Madrid), 2Servicio de
Nefrologia. Hospital Universitario Virgen Maca-
rena (Sevilla), *Servicio de Nefrologia, Hospital
Universitari Arnau de Vilanova (Lleida), “Servicio
de Cardiologia, Hospital Universitario Puerta de
Hierro (Majadahonda), SServicio de Farmacia
Hospitalaria, Complejo Hospitalario Universitario
de Canarias (Tenerife), ®Asesor de Iniciativas de
Paciente-Psicologo. Federacion Nacional AL-
CER (Madrid),”Asesor de Iniciativas de Paciente.
Federacion Nacional ALCER (Madrid),8Evidence
Generation.
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El conocimiento del impacto del género en los nive-
les de conocimiento de la enfermedad permite com-
prender mejor el apoyo recibido y las necesidades de
los pacientes con diagnostico de ERC, asi como de
las personas involucradas en su cuidado.

El estudio EMPATHIZE ha sido promovido por AstraZeneca Espana.
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LAHEMEOPATIA SISTEMA
DE MEDICINA ALTERNATIVA

La homeopatia es
un sistema de me-
dicina alternativa
creada por el mé-
dico sajon Samuel
Hahnemann (Meis-
sen, 1755 - Paris,
1843), basado en su
doctrina de «lo simi-
lar cura lo similar»,
que sostiene que
una sustancia que
causa los sintomas
de una enfermedad
en personas sanas
curara lo similar en
personas enfermas.
Se fundamenta en
la aplicacion de pe-
quenas cantidades
de sustancias que,
si se aplicaran en
grandes proporcio-
nes a un individuo
sano, producirian
los mismos sinto-
mas que se pre-
tenden combatiry
considera que solo
los sintomas cons-
tituyen el medio
por el cual la enfer-
medad nos indica
Su agente curativo.
Los medicamen-
tos homeopaticos
adecuados actuan
basicamente en

el alivio del dolor
asociado al colico
renal. Algunos de
los utilizados mas
comunmente son:
Berberis vulgaris
— remedio para el

colico renal, espe-
cialmente cuando
el dolor esta en el
lado izquierdo y

se extiende de los
rinones a la uretra,
con urgencia de
orinar. La orina
puede presentar un
sedimento turbio,
velloso, arcilloso,
abundante y mu-
C0SO, 0 puede ser
rojizo, de color car-
ne o rojo de sangre,
pero los dolores
persistentes en la
espalda constituyen
la indicacion prin-
cipal. Lycopodium
clavatum - para el
dolor que mejora
por la micciony
después de la mic-
ciony se extiende
debajo de los uré-
teres. Segun Nash
“Lycopodium es el
principal remedio
para la arenilla roja
en la orina. No se
trata simplemente
del sedimento rojizo
que comunmen-

te se denomina
sedimento de polvo
de ladrilloy que se
encuentra en mu-
chos remedios, sino
de un verdadero
sedimento arenoso
que se deposita

en el fondo de una
orina, por otra parte,
perfectamente lim-
pida. A menos que
este estado sea co-
rregido, tendremos,
tarde o temprano
célculos renales
grandes o peque-
nos, y terribles crisis
de colico renal”.

Magnesium phosphoricum
- es “la sal del dolor”. Elimina
rapidamente los espasmos
musculares. Se utiliza cuando
eldolorcolico se agrava al aire
frio, por el agua fria y por los
contactos; mejora por el calor,
la presion y doblandose en
dos. Es uno de los remedios
mas excelentes para los do-
lores en general cuando son
agudos, incisivos, terebran-
tes (taladrantes), lancinantes,
como de cuchillas.

Hydrangea arborescens - re-
medio para arenillas, deposi-
tos profusos de sales blancas,
amorfas en la orina, calculos,
colico renal y orina sanguino-
lienta. Actua en el uréter, el
ardor en la uretra y el deseo
frecuente de orinar, el dolor
lumbar agudo, especialmente
del lado izquierdo, y esteno-
sis espasmodicas. Conocido
como remedio para romper
piedras.

ALCER

MEDICINA TRADICIONAL CHINAY ACUPUNTURA

La acupuntura es un antiguo método tradicional chino de tratamiento médico que impli-
ca la insercion de agujas estériles de un solo uso en determinados puntos del cuerpo, de
acuerdo con un sistema de canales y meridianos, desarrollado por sus primeros practi-
cantes hace mas de 2000 anos. Las agujas pueden estimularse mediante manipulacion
manual o eléctrica, o calor.

Se cree que la acupuntura estimula los factores humorales, que juegan un papel muy im-
portante frente a las infecciones, y las vias neurologicas a través de un punto especifico
Ccon una aguja o con presion, activando pequenas fibras nerviosas, que envian impulsos,
creando endorfinas que se liberan en la sangre, asi como varios neurotransmisores como
serotonina, norepinefrina y, posiblemente, acido gamma-aminobutirico, que interrumpen
las senales de estrés entrantes en el sistema nervioso central. Algunos estudios han con-
firmado, ademas, la capacidad de la acupuntura para inducir péptidos opiaceos (beta-en-
dorfina, dinorfina y met-encefalina) en el liquido cerebroespinal, proporcionando alivio del
dolor.

Los puntos de acupuntura son puntos en la superficie de la piel que comunican con los
meridianos. Segun la medicina tradicional china, por ellos circula la energia vital del cuer-
po. Las disrupciones del supuesto flujo de energia causan enfermedades, y para liberarlas
se estimulan los puntos de acupuntura que regulan la energia de los organos.

Por ejemplo, en acupuntura se considera que el calor-humedad que permanece mucho
tiempo en el cuerpo, se concentray se trasforma en piedras o arenilla. Hay diversos puntos
que actuan a nivel de los rinones, ya sea facilitando la miccion, o aliviando las molestias
del colico.
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CIRCULALA
ENERGIA VITAL
DEL CUERPO
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PIEDRAS EN EL RINON

EN ACUPUNTURA SE CONSIDERA QUE
EL CALOR-HUMEDAD QUE PERMANECE
MUCHO TIEMPO EN EL CUERPO, SE CON-
CENTRAY SE TRASFORMA EN PIEDRAS O
ARENILLA

Jing Men -Tonifica el rindn, actua en el colico nefritico y cuando hay dificultad para orinar,
orina escasay oscura.

Wei Yang -Favorece la evacuacion de liquidos. Se utiliza cuando hay poca orina, goteo,
dificultad de orinar, o calculos.

Guan Yuan - Tonifica el rindn; para la incontinencia urinaria y los problemas de orina por
calculos en el rifndn.

Da Dun: Para problemas en la orina, como miccion dificil, goteo, calculos, sangre.
Shui Quan - En caso de edema, hinchazon, dificultad para orinar, cistitis aguda.

Ran Gu - Para trastornos urogenitales: picor, problemas de préstata, incontinencia urina-
ria, espermatorrea.

Zhong Ji -. Trata los problemas de la vejiga urinaria, beneficia la miccion y se deshace de
la humedad-calor.

Shui Dao - Facilita la miccion, regulando la retencion de liquidos y el edema. En problemas
de incontinencia de orina, miccion frecuente, abundante, y clara, o goteo post-miccional,

LOS PUNTOS DE ACUPUNTURA
SON PUNTOS EN LA SUPERFICIE
DE LA PIEL QUE COMUNICAN
CON LOS MERIDIANOS

Dra. Laura Torres. Farmacéu-
tica especialista en Analisis
y Control de Medicamentos
y Drogas Medicamentos y
Drogas
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“Hay que apreciar la parte POSITIVA que presenta la
dialisis, como es el conocimiento de otras personas
con las que compartimos los problemas de la ERC”

1. {C6mo y cuando le detectaron su enferme-
dad renal crénica?

Me detectaron un tumor en el rindn izquierdo
cuya evolucion culminé con su nefroctomia en
Febrero de 2018, posteriormente fui operado en
Febrero de 2020 de un aneurisma en la region
pelvica de la aorta con la consiguiente implan-
tacion de un stern en esa arteria y finalmente, la

funcion renal de mi rindn derecho se deteriord de
tal forma que hizo necesaria la didlisis desde el
24 de Abril de 2021.

2. ;Como afrontaron usted y su familia su nue-
va situacion?

Cuando a una pareja bien avenida que ya esta li-
bre de obligaciones indole laboral, de crianza de
hijos, etc. que disfruta de cierto estatus y le permi-
te gozar de la libertad de realizar viajes, activida-
des de muy diversos tipos... Una enfermedad que
“ancla” al paciente a un lugar determinado y que
no permite las libertades ludicas, gastronomicas
y de otros tipos...La verdad es que se encaja MAL.
También es cierto que el hecho de poder disfrutar
de un Sistema Sanitario que sufrague la ERC, es
MUY DE AGRADECERY proporciona ESPERANZA
para continuar por el camino de la vida.

3..Qué cambios tuvo que realizar en su vida?
Uff... no sé si son pocos o muchos, pero los cam-
bios son substanciales: En primer lugar depen-
der de una maquina situada en un lugar deter
minado que sin remedio se convierte en el epi-
centro de toda actividad. Hay alternativas como
la dialisis peritoneal y cosas asi, pero pueden
llegar a ser un tanto axfisiante tanto para el pa-
ciente como al o la conyuge que lo cuida. En
segundo lugar la alimentacion que como suele
decirse a determinadas edades es de las poqui-
tas cosas que pueden proporcionar placebo a
nuestra vida.

Ya no es lo mismo ni en cantidad ni calidad,
hay que atenerse a normas preceptivas. En ter-
cer lugar, y esto lo comento a titulo particular,
debido a los cuidados que conlleva el catete-
rismo, el tener que abandonar ciertas practicas
deportivas o incluso hasta de higiene personal,
habituales antes de la dialisis que lo dejan de
ser al depender de ella.

@
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Manuel Vera, persona con enfermedad renal crénica,

que actualmente se encuentra en tratamiento de
hemodialisis en Alicante

4. ;Qué fue lo mas duro durante el
proceso? ;Qué miedos tenia a la
nueva situacion de su tratamiento?

Para mi lo mas duro de la enfermedad
fué la depresion en la que cayo mi es-
posa. La dialisis me liberd de un esta-
do fisico de cuasi postracion, de no
poder caminar mas de dos o tres cen-
tenares de pasos seguidos. Pero el he-
cho de ver a mi esposa subyugada por
desconocer las practicas alimenticias
de un enfermo renal, unida a la faltade
libertad para viajar, etc, eso fué lo que
mas me afecto, hasta el punto de tener
que recurrir a los servicios de Dietista

y Psicologia que afortunadamente AL-

CER, puso a nuestro alcance.

5. ¢Cudl es la calidad de vida tiene
una persona con tratamiento de dia-
lisis?

Se puede decir de la dialisis lo mismo
que de una perturbadora amante: No
puedo vivir sin ella, pero con ella tam-
poco. Me explico: Por un lado la diali-
sis le concede al enfermo espectativa

vital y claro esta, eso es BUENO, in-

cluso con independencia de como se
salga de las sesiones. Al dia siguien-
te uno se siente en perfectas condi-
ciones de desarrollar su vida, pero se
sabe que tras el dia siguiente, aguar-
da otra sesion sin la cual es imposible

vivir y luego otra y otra y otra, y... eso

es MALO. También hay que apreciar
la parte POSITIVA que presenta la dia-
lisis, como es el conocimiento de otras
personas con las que compartimos los
problemas de la ERC, con problemas
personales tan graves como los que
uno tiene o0 mas, suelen ser personas
que no ayudan o las que ayudamos.

Se establece un espiritu corporativo
que aprecio mucho y...eso es BUENO,
califico POSITIVAMENTE el proceso,
siempre y cuando tenga presente el
viejo aforismo latino “segun sea el rey
asi es la religion”

6. (Cree qué les llega la suficiente
informaciéon sobre la enfermedad
renal crénica, a los pacientes y fami-
liares que sufren dicha patologia?
Desde luego que S|, si el paciente esta
integrado en asociaciones como AL-
CER, pero NO, por parte de las Admi-
nistraciones Publicas

7. Recientemente le han comunica-
do que hay posibilidad de incluido
en lista de espera para un trasplan-
te, ¢icomo recibio la noticia cuando
se lo comunicaron?

Tengo solicitadas las pruebas para
que se me integre en lista de espe-
ra para trasplante. No quiero perder
la esperanza de ser trasplantado. Lo
aprecio tanto que incluso me he ne-
gado a recibirlo de una persona viva.
Para mi es un don precioso que no se
puede aceptar de nadie, salvo que ya
no lo necesite por haberse ido de esta
vida.

ELLADO HUMANO
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LA NEFROLOGIA DESDE UNA

M. Dolores Arenas Jiménez, M. Adoracion Martin-Gémez, Juan Jesus Carrero, M. Teresa Ruiz Cantero, a Servicio de Nefrolo-
gia, Hospital Vithas Perpetuo Internacional, Alicante, Espaia, Servicio de Nefrologia. Hospital de Poniente, El Ejido, Almeria,

Espana

Mujery
renal

a nefrologia, a diferencia
de otras especialidades,
ha desatendido en gran
medida este enfoque,
y no muchos estudios

investigan este aspecto en la evi-
dencia cientifica, pero «la ausencia
de evidencia no implica evidencia
de ausencia». El objetivo de este
editorial es destacar algunas de las
desigualdades o sesgos de género
en la atencion sanitaria, la interac-
Cion sexo-géneroy su influencia

en los resultados en enfermedades
renales. Comprender estas diferen-
cias puede ayudar a los especialis-
tas en nefrologia a abordar mejor
las necesidades de sus pacientes.
Diferencias entre sexos y desigual-
dades de género de la enfermedad
renal cronica, progresiony acceso a

o

dialisis. La ERC muestra diferencias
segun el sexo en prevalencia (mayor
en muijeres), evolucion (progresion
mas rapida en hombres) y pronos-
tico (las mujeres jovenes en dialisis
aumentan su mortalidad no car-
diovascular y pierden la ventaja de
supervivencia sobre los hombres en
poblacion general).

La mayor prevalencia de la ERC

en mujeres puede deberse a su
mayor esperanza de vida y llega-
da ala edad de riesgo de ERC, o

a inexactitud de las férmulas que
estiman el FGR que las clasifican en
un grado de ERC mas severo que

el real. Paraddjicamente, a pesar

de esta elevada prevalencia de la
ERC en mujeres de todo el mundo,
en un estudio americano las muje-
res constituian el grupo de mayor

ALCER

Las mujeres tienen mas posibilidades de ser diagnosticadas
de anemia y recibir eritropoyetina en exceso, debido a que
fisiolégicamente tienen menos hemoglobina que los hombresy

las guias clinicas suelen considerar un punto de corte tinico para
anemia en ambos sexos

riesgo de iniciar

dialisis tarde, supe-

rando las minorias
étnicas, los des-
empleadosy los
pacientes sin se-
guro médicoy con
mayor mortalidad
en predialisis por
este motivo. En el
estudio DOPPS las
mujeres inician el
tratamiento renal
sustitutivo (TRS)
con mayor edad

y menor FGR que
los hombres. El

. registro espanol

muestra mayor
incidencia de
hombres que de
mujeres en TRS,
aunque descono-
cemos datos de
mortalidad sepa-
rada por sexos en
esta poblacion.

Las diferencias en-
tre paises orienta
hacia un sesgo de
genero, donde in-
fluyen las diferen-
ciasen latomade
decisiones entre
hombres y muje-
res —las mujeres
ancianas optan
por tratamiento
conservador frente
adialisisy en
atencion médica
menos mujeres
gue hombres son
diagnosticadas de
ERC, remitidas a
nefrologia y moni-
torizada su progre-
sion. Otro posible
sesgo que hay

que atender es el
mayor riesgo de
las mujeres de ser
infradializadas por-
gue necesitan mas
dosis (KTV>1,6) y
mas tiempo de dia-
lisis para mejorar
la supervivencia.
Utilizar el objetivo
de KTV en hom-
bres (KTV>1,4) de
forma global pue-
de favorecer esta
desigualdad. Se
ha informado que
las mujeres reci-
ben menos tiempo
de dialisis (<12h/
semana)'®

El estudio DOPPS
muestra que la
interaccion de se-
XO-género mayor
uso de catéteres,
menor dosis de
dialisis en mujeres
influye de manera
significativa en

la mortalidad de
mujeres jovenes,

lo que podria
justificar la pérdida
de ventaja de su-
pervivencia de las
mujeres respecto
a la poblacion
general, a pesar de
no haber diferen-
cias de mortalidad
entre sexos, € in-
cluso presentar las
mujeres una mejor
supervivencia que
los hombres en
TRS en el registro
espanol, y serian
objetivos a consi-
derar para mejorar
los resultados.

Desigualdades de género
en el trasplante renal: acce-
so al trasplante renal, dona-
cion de 6rganos y evolucion
del trasplante

Las mujeres tienen menos probabilidad
de recibir un trasplante de cadaver, lo
que se atribuye a niveles mas altos de
anticuerpos preformados; sin embargo,
son donantes vivas mas frecuentemente
que los hombres. En Espafia, en 2015,

el 64% de los donantes vivos eran muje-
resy el 62% de los receptores varones.
Estas diferencias no se pueden atribuir,
como en otros paises, a factores psi-
co-socio-econdmicos dependientes del
género o falta de redes de apoyo social, y
pueden intervenir diferencias en los com-
portamientos entre géneros, ademas de
factores biologicos mayor incidencia en
hombres de enfermedades que requie-
ren un trasplante y mayor prevalencia de
arteriosclerosis que puede conducir a su
inadecuacion como donantes.

Se argumenta que las diferencias segun
sexo también influyen en los resultados
del trasplante: peor prondstico de re-
ceptores masculinos atribuido a peor
adherencia y menor preocupacioén por
elinjerto, y algunos estudios atribuyen
una peor supervivencia de los rifiones de
mujeres donantes al menor numero de
nefronas, mas respuesta antigénica HLA
o mayor susceptibilidad a nefrotoéxicos.

En conclusion, la aplicacién de la pers-
pectiva de género mejora el rigor cienti-
ficoy lareproducibilidad de los ensayos
clinicos, y puede proporcionar pistas que
podrian conducir a nuevas dianas farma-
coldgicas y estrategias de tratamiento.
La nefrologia no es una disciplinaala
cabeza en este campo.

MUJERY ERC
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Los pacientes ofrecen su perspectiva en
la cumbre anual de CSL Vifor

En los dias 25 y 26 de Octubre la compania CSL Vifor,
colaborador de nuestra Federacion y de la Federacion
Europea de Pacientes renales (EKPF por sus siglas en
inglés), ha celebrado su reunion interna de lideraz-
go en su sede en Suiza. Entre los temas tratados con
sus trabajadores ha estado la relacion con un grupo
de interés esencial para esta compania, como son las
personas con enfermedad renal cronica. Represen-
tando a éstos ha participado nuestro presidente Da-
niel Gallego, y presidente también de la Federacion
Europea de Pacientes Renales. Con esto se confirma
el interés creciente de la industria farmacéutica en co-
nocer de primera mano la perspectiva de los recepto-
res de sus tratamientos, permitiéndonos a entidades
como la nuestra dar a conocer a sus trabajadores las
verdaderas necesidades de nuestros asociados. Con
ello promovemos las necesidades de las personas con
enfermedades renales con el fin de que se investiguen
y produzcan tratamientos ajustados a las verdaderas
necesidades de las personas que atendemos.
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ALCER presente en la Jornada de la Sociedad Espaiola de
Enfermeria Oncologica sobre Nutriciony Ejercicio Fisico

La SEEO (Sociedad Esparola de Enfermeria Oncologica junto con la Universidad Pontificia de
Comillas celebro una Jornada sobre Nutricion y Ejercicio Fisico bajo el titulo «Atencion holisto-
lica del paciente con cancer: Nutricion y Ejercicio Fisico». En ella participd como ponente Juan
Carlos Julian, director general de Federacion Nacional de Asociaciones ALCER.

Presentacion de ALCER Huelva

delegacion de ALCER Giralda ALCER presente en la jornada «Arte sin limites, Ocio sin

barreras, Turismo sin fronteras” y sus necesidades

La Casa Colon de la ciudad de Huelva la pre-
sentacion de ALCER Huelva. En este caso
como delegacion de ALCER Giralda, cuyos
dirigentes han asumido el reto de incorporar
al colectivo de personas con enfermedad re-
nal de Huelva.

Federacion Nacional ALCER, junto con otras entidades
de discapacidad del Distrito de Chamartin y organizado
por el proyecto de Autonomia para personas con disca-
pacidad, ha participado en estas jornadas de la mano de
Ana Belén Martin, responsable de Cohesion Asociativa y
de relacion con el paciente, que nos hablo del programa
de ocio de personas con enfermedad renal cronica y pre-
sento el paquete vacacional del ultimo viaja a la Republi-
ca Checa. También contamos con la asistencia de Maria
José Gonzalez, Técnica de Federacion Nacional ALCER y
de Sara Munoz, responsable de empleo de la Federacion,
que dio las conclusiones de dicha jornada.

En el acto de presentacion intervinieron Pa-
blo Beca y Mario Sanchez, presidente y vice-
presidente de ALCER Giralda, ademas asistio
Pepi Gomez y Juan Carlos Julian, vicepresi-
denta Il y director general de la Federacion
Nacional ALCER para apoyar la iniciativa lle-
vada a cabo por ALCER Giralda.

ALCER PARTICIPA EN LA REUNION DEL LANZAMIENTO DE
BDPI EN ATENAS

Cada dia la presencia inter-
nacional de la Federacion es
mas frecuente e importante,
en todos los ambitos de la
enfermedad renal cronica. En
esta ocasion ha sido la reu-
nion de lanzamiento en Ate-
nas de BDPI, organizado por
BD Interventional, compania
gue ofrece soluciones de ac-
ceso vascular para pacientes
renales en tratamientos de
dialisis. Nuevamente ha sido
nuestro presidente, Daniel Ga-
llego y presidente de la Fede-
racion Europea de Pacientes
Renales (EKPF por sus siglas
en inglés), quién ha ofrecido
la vision de los pacientes en esta importante reunion internacional. Daniel participo en la sesion plena-
ria del Congreso, ofreciendo su vision como representante de las personas con enfermedades renales,
sobre laimportancia de poner al paciente en el centro de la atencion y determinar la carga humanistica
que tiene esta enfermedad y paliar sus efectos.
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DIRECTORIO

FEDERACION NACIONAL

DE ASOCIACIONES ALCER

C/ Constancia, 35.

28002 Madrid

Tel. 91561 08 37 / Fax 91564 34 99
e-mail: federacion@alcer.org

* Presidente de Honor

Prof. D.Carlos Maria Romeo Casabona
* Presidente

D. Daniel Gallego Zurro

* Vicepresidente 1°

D. Manuel Arellano Armisen

* Vicepresidenta 2°

Dna. Josefa Gomez Ruiz

* Secretario

D. Clemente Gémez Gémez

+ Tesorero

D. Francisco Mohand Amar

* Vocales

Dna. Vanessa Belmar Gonzalez
Dna. Marta Moreno Baron

Dna. Inmaculada Gutiérrez de la Parte
D. Antonio Cabrera Cantero

ALCER ALAVA

D. José Fernando Lois Rodriguez
C/ Arquillos, 9 + 01001 Vitoria
Tel y Fax. 945 2318 95
info@alceralava.org

ALCER ALBACETE

D. Antonio Escribano Rozalén
C/ Mayor, 49, 1° drcha

02001 Albacete

Tel. 669 0192 73
alceralbacete@gmail.com

ALCER ALICANTE

D. Roberto Antonio Oliver Jorda

C/ Martin Luther King, 4 - pta. 4-2 - bajo
03010 Alicante

Tels. 965 2514 51 / 601 42 5118

Fax 965 25 53 50
asociacion@alceralicante.org

ALCER ALMERIA

Dna. Marta Moreno Barén

Plaza del Carmen, 8,5° - 2

04003 Almeria

Tel. 950 85 70 00 / Fax 950 25 70 43
info@alceralmeria.org

ALCER ASTURIAS

D. Rogelio Garcia Suarez

Avda. Roma, 4, Oficina 5-6

33011 Oviedo

Tel. 985 25 62 50 / Fax 985 25 62 50
alcerasturias@gmail.com

ALCER AVILA

Dna. Vanesa Belmar Gonzalez
Carretera Valladolid 74 » 05004 Avila
Tel. 9202214 34
alceravila@alcer.org

ALCER BADAJOZ

Dna. Patricia Garcia Casquete

C/ Padre Tomas, 2

06011 Badajoz

Tel. 924 23 34 65 / Fax 924 26 04 49
alcerbad@alcerbadajoz.org

Delegaciones:

Villanueva de la Serena

Plaza de Espana 4, 2° Planta
06700 Villanueva de la Serena
Teléfono y fax 924 84 30 38
alcervillanueva@telefonica.net

LLerena

Centro de Participacion Ciudadana
C/ Isabel La Catolica, 4

06900 Llerena

Teléfono y fax 924 87 20 45
alcerllerena@telefonica.net

ALCER BARCELONA

Dna. Beatriz Silva Franco

C/ Jocs Florals, 159

08014 Barcelona

Tel. 93 33103 31/ Fax 93 33132 62
asociacion@alcerbarcelona.org

ALCER BIZKKAIA

Dna. Belén Herrera Furones

Plaza Aro, | - bajo * 48006 Bilbao

Tel. 94 459 87 50 / Fax 94 459 88 50
alcerbizRaia.bio@gmail.com

ALCER BURGOS

D. Antonio Ortiz

C/ Juan de Padilla, 18 - bajo
09006 Burgos

Tel. 947 22 97 Ol / Fax 947 22 97 01
administracion@alcerburgos.org

ALCER CACERES

D. José Antonio Sanchez Lancho
C/ Roche Sur Yone, 9 - bajo, 4
10005 Caceres

Tel. 927 21 03 84 / Fax 927 21 03 84
administracion@alcer-caceres.org

ALCER CADIZ

Dna. Alicia Cortés Lobo

C/ Tanguillo, 19 Bajo B

11404 Jerez de la Frontera

Tel. 956 35 56 58 / Movil. 638 77 90 15
Fax 956 25 51 01
alcercadiz@gmail.com

ALCER CANTABRIA

D. Jesus Gomez Gandarillas

Plaza de Rubén Dario, s/n - edificio Feygén
39005 Santander

Tel. 942 27 60 61 / Fax 942 27 23 48
info@alcercantabria.org

ALCER CASTALIA

D. Juan Domenech Galarza

C/ Enmedio, 22-2°E

12001 Castellon

Tel. 964 22 83 63 / Fax 964 22 83 63
alcer@alcercastalia.org

ALCER CEUTA

Dna. Mercedes Medina Rodriguez
C/ Antioco, 12 - local, 1°

51001 Ceuta

Tels. 956 51 51 83 / 630 71 39 30
Fax 956 51 51 83
alcerceuta@hotmail.com

ALCER CIUDAD REAL

D. Pablo Ledn Giménez

Avda Pio XII, Edificio Especialidades (SESCAM),
3° planta. Apartado de Correos 432

13002 Ciudad Real

Tels. 926 2153 00 / 638 241238
alcerciudadreal@hotmail.com

Plaza Maria Auxiliadora S/N

13500 Puertollano

Tel. 69115 91 65
alcerciudadreal.puertollano@hotmail.es

@

ALCER CORDOBA

D. José Maria Reifs Trocoli

Plaza del Santuario de la Fuensanta, 2
14010 Cérdoba

Tel. 957 43 43 85 / Fax 957 43 43 85
alcer@alcercordoba.org

ALCER CORUNA

D. Rafael Rodriguez Martinez

Hotel de Pacientes do CHUAC

C/ As Xubias de Arriba, 84, 4° planta
As Xubias

15003 A Coruna

Tel. 98129 87 59
info@alcercoruna.org

Delegaciones:

Ferrol

Casa Solidaria

C/ Velazquez, 44 6° Planta - 15403 Ferrol
Tel. 88193 72 35

info@alcercoruna.org

Santiago de Compostela

Casa del Bienestar Social (CABES)
C/ Manuel Maria, 6, 2° oficina 2
15705 -Santiago de Compostela
Tel. 670 33 90 66
info@alcercoruna.org

ALCER CUENCA

D. Clemente Gémez Gémez
C/ Hermanos Becerril, 3 - bajo
16004 Cuenca

Tel.y Fax 969 23 66 95
alcercuenca@alcercuenca.org

ALCER EBRO

D. Francisco Mohand

C/ Santa Teresa, 29. 35 50006 Zaragoza
Tel. 976 3590 01/ Fax 976 111218
alcerebro@alcerebro.org

D. Pablo Beca Soto

C/ Luis Montoto, Pje. Nebli-local, 3
Méd. Ay B. 41018 Sevilla

Tels. 954 42 38 85 - 649 43 44 37
Fax 95 4411216
info@alcergiralda.org

Delegacién:

Huelva

C/ Berdigon, 1-3 - Entreplanta
21003 Huelva

Tel. 954 42 38 85

ALCER GUIPUZKOA

Dia. Koro Aldaz Iraola

C/ Real Compania Guipuzcuana de Caracas, 12, bajo
20011 Donostia

Tels. 943 46 90 47 - 943 47 36 36

Fax 943 44 4473

alcer@alcergipuzkoa.org

ALCER GRANADA

Dna. Leonor Garcia Munoz

C/ San Julian, 18 - Bajos
Urbanizacién Los Carmenes.
18013 Granada

Tel. 95815 2213 / Fax 95817 10 06
alcergranadasede@gmail.com

Delegacioén:

Baza

C/ Maestro Alonso s/n Edificio Razaloz
1? planta. 18800 Baza (Granada)

Tel. 687 53 53 36

alcergr_@hotmail.es

ALCER GUADALAJARA

D. Alfredo Barrado

Centro Social Municipal

C/ Cifuentes, 26

19003 Guadalajara

Tel. 606 457226 / 677 4253 50
alcerguada@hotmail.com

ALCER HUESCA

D. Eric Guardanino

C/ Alcalde J. A. LIanas Almudevar, 25 bajo 1
22004 Huesca

Tel. 974 24 09 93 / Fax 974 24 09 93
Movil: 675 66 66 11

info@alcerhuesca.com

ALCER ILLES BALEARS

Dna. Irene San Gil

Edificio Palmazenter

C/ Ter, 27 - 1° Pta 14. Poligono De Son Fuster
07009 Palma de Mallorca

Tel. 97172 32 43 / Fax 97149 87 78
informacion@alcerib.org

ALCER JAEN

D. Lorenzo Rueda Pena

C/ Ubeda, 6, sotano derecha

23008 Jaén

Tel. 953 25 22 44 / Fax 953 25 22 44
Tel. 625 83 87 41
alcerjaen@alcerjaen.org
presidencia@alcerjaen.org

ALCER LEON

D. Juan Antonio Iglesias Llamas

C/ Descalzos, 10 Bajo

24003 Leodn

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

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

Tel y fax: 987 4176 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

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

28037 Madrid

Tel. 91 754 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/ 652 22 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

E-mail: vicentepellicer59@gmail.com

ALCER ORENSE

Dna. M° Teresa Pereira Gonzalez
C/ Rua Recadero Paz, 1 CIS AIXINA
32005 Orense

Tel. 988 22 96 15
alcerourense@hotmail.com

ALCER PALENCIA
DiAa. 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
Tel. 928 23 08 98

Fax 928 24 79 63

alcerlp@yahoo.es

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 05 - 670 28 01 45
infoalcerpontevedra@gmail.com

ALCER LA RIOJA

D. César Ceniceros

Atencién a pacientes. Despacho en
Hospital San Pedro de Logrofio

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

Tels. 9412577 66 / 9412577 55 / Fax 94125 77 66
info@alcerrioja.org

ALCER SALAMANCA

D. Juan Carlos Sanchez Matas
Avda. de Italia, 8 -1° - of. 6

37006 Salamanca

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

alcersegovia@gmail.com

ALCER SORIA

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

Tel. 680 81 86 39
presidencia@alcer-soria.es

ERTE TENERIFE

D. Corviniano Clavijo Rodriguez
C/ San Juan Bautista, 4 - 2° planta
38002 Santa Cruz de Tenerife

ALCER

ALCER TERUEL

D. Eduardo Miguel Repullés
Centro Social Ciudad de Teruel
C/ Yague de Salas, 16 - 5° planta
4400I Teruel

Tel. 978 61 83 88 / 605 81 81 30
alcerteruel@yahoo.es

ALCER TOLEDO

D. Juan Carlos Garcia del Villar

Hospital Virgen de la Salud

Avda. Barber, 30 - 3° planta (Hemodidlisis)
45005 Toledo

Tel. 925 25 28 58 / Fax 925 25 28 58
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

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
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https://personasrenales.org/

Si tiene que elegir un
tratamiento de dialisis

@
8.,

O mientras espera
su trasplante.

Inférmese 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 Decsidén Compartida
del Tratamieento Sustitutnvo Renal para Pacientes ¥ Famaliares

Opciones de Tratamiento
Renal Sustitutivo

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



