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Al dar la bienvenida a este nuevo numero
de nuestra revista, nos encontramos

en un momento crucial para reflexionar
sobre los retos y las oportunidades que
enfrentamos como comunidad renal. Cada
articulo, historia y avance cientifico que
compartimos en estas paginas tiene un
propdsito comun, que no es otro que
mejorar la calidad de vida de las personas
con enfermedad renal y construir un futuro
mas inclusivo y sostenible para tod@s.

El ano que dejamos atras estuvo marcado
por desafios sin precedentes. Desde
fenomenos naturales devastadores, como
la DANA en Valencia, hasta los efectos
tangibles del cambio climatico, hemos
aprendido que la vulnerabilidad de nuestro
planeta y de nuestro colectivo renal, que
nos exige actuar con determinaciony
solidaridad. Estos eventos han puesto

de manifiesto la necesidad de integrar
medidas de prevencion y sostenibilidad
en todos los aspectos de nuestra vida,
incluyendo el cuidado renal.

En esta edicion, exploramos iniciativas
innovadoras que abordan los impactos
medioambientales del tratamiento renal

y destacamos como la sostenibilidad
puede ser un motor de cambio positivo.
También profundizamos en los avances
cientificos mas recientes, como el uso de
nuevas herramientas para personalizar
tratamientos inmunosupresores en
trasplantes, y celebramos la promulgacion
de leyes que refuerzan la proteccion social

de los donantes en vida. Estos logros son
un testimonio del poder de la colaboracion
entre pacientes, profesionales de la salud y
entidades comprometidas con el bienestar
social.

La FNA ALCER, ha organizado la cumbre
anual europea de la EKPF (Federacion
Europea de Pacientes Renales) el pasado
mes de octubre en Berlin (Alemania), en
formato presencial, dando la oportunidad
atodas las organizaciones de pacientes
renales europeas de poder participar
tanto en la sesion educativa como en la
asamblea general de miembros. Se aprobo
por unanimidad nuestra gestion, cuentas 'y
proyectos de 2024, presupuesto y proyectos
para 2025, asi como la actualizacion de los
estatutos. Tenemos grandes retos frente a las
inequidades en el acceso a los tratamientos,
lista de esperay 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.

Durante el pasado mes de noviembre
organizamos conjuntamente con Alcer
Salamanca, el primer congreso nacional
de personas renales, donde celebramos
las 37 jornadas nacionales de la FNA
Alcery las 27 jornadas provinciales de
Alcer Salamanca en la magnifica ciudad
de Salamanca. Tuvimos la oportunidad

de tratar temas relevantes y de actualidad,
asi como de realizar una visita cultural y
guiada por la ciudad, donde nos mostraron
la historia y los rincones que ofrece siempre
esta ciudad inigualable por su esenciay
tradicion.

La junta directiva de la FNA ALCER,

ha aprobado por unanimidad nuestro
presupuesto y plan de actuacion para

el ano 2025 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 Bizkaia, jornadas,
club de ocio, 22 edicion del congreso
nacional de personas renales itinerante
en Malaga, empoderamiento y derechos,
cohesion asociativa, plan de formacion a
profesionales y voluntariado.

Para el dia mundial del rinén, que
celebraremos conjuntamente todos los
alcer provinciales el préximo jueves 13
de marzo, se dara visibilidad a nuestra
enfermedad con el lema "¢ Tus rinones
estan bien? ;OK?"” centrandonos en la
sensibilizacion sobre la importancia de
nuestros rinones.

Gracias por acompanarnos en este
camino. Juntos podemos transformar
desafios en oportunidades y construir un
futuro donde cada paciente renal pueda vivir
con dignidad y esperanza.

jAcercaos a nuestras actividades Alcer!
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Un debate sobre los C on g reso
aspectos ®
fundamentales de
la enfermedad renal

Del 25 al 27 de octubre, se celebro en
Salamanca el Congreso Nacional de Per-
sonas Renales, un evento historico or-
ganizado por la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER. Este congreso, en-
marcado en las 372 Jornadas Nacionales

DANIEL GALLEGO, PRESIDENTE DE LA FEDERACION, DESTACO QUE “HA SIDO LA PRIMERA VEZ QUE ORGANIZAMOS UN
CONGRESO NACIONAL FUERA DE MADRID, CON EL OBJETIVO DE ACERCAR EL CONOCIMIENTO Y LOS AVANCES EN NEFROLOGIA
A LAS PERSONAS CON ENFERMEDAD RENAL, SUS CUIDADORES, FAMILIARES Y PROFESIONALES.» ESTE CONGRESO SE CONVIRTIO
EN UN PUNTO DE ENCUENTRO DONDE LOS ASISTENTES COMPARTIERON EXPERIENCIAS Y APRENDIZAJES SOBRE TEMAS CLAVE
COMO LA CALIDAD DE VIDA, EL AFRONTAMIENTO DE LA ENFERMEDAD Y LOS AVANCES EN TRASPLANTES, REFORZANDO EL
APOYO MUTUO Y PROMOVIENDO MEJORAS EN LA VIDA DE LOS PACIENTES.

CONGRESO NACIONAL
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de Personas Renales y las 272 Jornadas
Castellano-Leonesas de Enfermos Rena-
les, destaco por ser el primero en reali-
zarse fuera de Madrid, reflejando el com-
promiso de acercar el conocimiento y los
avances en la atencion renal a pacientes,
familiares, cuidadores y profesionales de
toda Espana.

El Palacio de Fonseca, ubicado en el co-
razon de Salamanca, recibio a mas de
400 asistentes. Desde la inauguracion
el viernes 25 de octubre, el congreso se
convirtio en un punto de encuentro para
debatir los ultimos avances en la patolo-
gia renal y explorar los retos en el cuida-
do de personas con enfermedad renal.

El sabado 26 de octubre estuvo marca-
do por una intensa agenda de sesiones
formativas, protagonizadas por expertos
destacados. La doctora Fraile, jefa del
Servicio de Nefrologia del Complejo Asis-
tencial de Salamanca, ofrecio una vision
general de la situacion de la enfermedad
renal a nivel global. La doctora Marian
Goicoechea, del Hospital Gregorio Mara-
non, exploro la relacion entre obesidad y
enfermedad renal en grupos de riesgo,
mientras que la doctora Elena Villanueva,
también de Salamanca, hablo sobre dia-
betes y proteccion cardiaca en personas
mayores con enfermedad renal.

Los avances en terapias genéticas fueron
presentados por la doctora Leire Mada-
riaga, del Hospital de Cruces en Bilbao,
quien compartio hallazgos de ensayos
clinicos recientes. El enfoque pediatrico
también tuvo cabida gracias a Carmen

©

El trasplante renal en pacientes hipersensibilizados

Enfermedad renal cronica en grupos de riesgo

@

Martinez y Carmen Lopez, del Hospital
Vall d’'Hebron, quienes abordaron los
cuidados en la unidad de dialisis pe-
diatrica.

El domingo 27 de octubre, las sesio-
nes continuaron con presentaciones
centradas en la prevencion, inmuno-
logia y enfoques innovadores en el
tratamiento renal. El doctor José Luis
Rocha, del Hospital Virgen del Rocio,
compartio las metodologias de traba-
jo en la unidad de dialisis peritoneal.
Proyectos de gran impacto como
PreventCKD, liderado por Lucia Cor-
dero y Monica Suengas, resaltaron
la importancia de la prevencion de la
enfermedad renal cronica en Europa.

La jornada también abordo temas
como la nutricion en pacientes en
hemodialisis, presentados por Ascen-
sion Lupianez, y las experiencias del
paciente renal, con exposiciones de
Adrian Gomez y Narciso Garcia.

Mas alld de los avances cientificos
compartidos, el evento destaco por
su capacidad de unir a pacientes, pro-
fesionales y familias en un espacio de
aprendizaje, apoyo mutuo y esperanza
para el futuro.

Queremos dar las gracias a ALCER
SALAMANCA por su dedicacion y
maghnifico trabajo en su colaboracion
en la organizacion del congreso.

www.alcer.org/revistas
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ALCER

PREMIOS DE LA FUNDACION RENAL ALCER ﬂb

Fundacién Renal

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

Categoria Trasplante Tl
2024 .

A la Sociedad Espainola de Inmunologia, por la la-
bor realizada por sus profesionales en esta terapia
esencial para las personas con enfermedad renal
cronica

Categoriade Dialisisy
Prevencion de la enfér-
medad renal cronica

A NextKidney, por el proyecto NextKidney, que tra-
ta de mejorar la calidad de vida de las personas en
tratamiento de dialisis domiciliaria

Categoria de Recono-
cimiento Social

A Aurora Beltran, por su apoyo y colaboracion en la di-
fusiony visibilidad de la enfermedad renal cronica

Visita cultural por Salamanca

INSIGNIA DE ORO Y OTROS RECONOCIMIENTOS

Lainsignia de oro este afno se COLABORAN
otorgo a:
D. Pablo Le6n Giménez
de ALCER Ciudad Real por su dedica-
cion desinteresada a la mejora de la
calidad de vida de las personas con

Fundacion .
ONCE > astellas  AstraZeneca Baxter

enfermedad renal a través del movi- B
miento asociativo ALCER A = Hoehringer
BAYER W e Lt CSL Vifor % piaverum
OTROS RECONOCIMIENTOS R
A titulo postumo al profesor Carlos L B T DR J'l-"'-i:-"
Maria Romeo Casabona, presidente ":, FRESEMIUS
de honor de la FNA por su labor con E N v  MEDICAL CARE HﬂHEﬂT
ALCER desde sus inicios. BICOPHARMA
A ALCER Giralda por su partici-
pacién en el Campamento CRECE pa I ex ?—m
d ot ey Bl
ALCER
Puedes acceder a toda la informacion del Congreso Nacional de Personas Renales 2024 y ver novo nordi Sk
todas las ponencias a través del siguiente QR: . R <
° o o ﬁ Ayuntamiento Diputacion perso&\;}m
EERD de Salamanca 4 Salamanca m E?U"W'es
) L

SALAMANCA

©
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DANIEL GALLEGO ZURRO. PRESIDENTE DE LA FEDERACION NACIONAL DE ASOCIACIONES ALCER

a gota fria, esa temida De-

presion Aislada en Niveles

Altos (DANA), no solo trae

consigo lluvias torrencia-

les, inundaciones y caos
enlascallesde ['horta sud de Valen-
Cia, sino que también plantea una
amenaza particular para aquellos
que dependen de un tratamiento
meédico vital, recurrente y habitual,
como los pacientes en hemodiali-
sis. Esta DANA no solo se ha llevado
mas de 220 vidas humanas en Va-
lencia, nos ha llenado de barro los
hogares, las calles, los garajes, y en
definitiva, tenemos barro en el cora-
zonyenelalma.

Yo soy paciente renal en hemodiali-
sis y resido en Torrent, uno de estos
pueblos de ['horta sud afectados
por la DANA del pasado 29 de oc-
tubre de 2024. Ese fatidico dia, tuve
que pasar la noche en el coche, en
la autovia de Valencia a Torrent, al
quedar atrapado por el trafico, el

agua y el derrumbe de las comuni-
caciones y autopistas. Pensé que a
la manana siguiente todo volveria
a la “normalidad”, sin embargo, to-
dos los accesos a Torrent estaban
cortados, maltrechos o inviables,
por lo que la noche del 30 de octu-
bre tuve que dormir también en un
hotel en la ciudad de Valencia. La
ansiedad y angustia, por no saber
exactamente qué estaba pasando,
y por la imposibilidad de poder lle-
gar a mi casa para poder realizar mi
tratamiento de hemodialisis domici-
liaria, iba en aumento. El jueves 31
de octubre tuve que realizar una
sesion de hemodialisis de manera
urgente en el hospital Dr. Peset de
Valencia, pues ya eran mas de 3
dias sin haber recibido tratamien-
to. En este hospital pude percibir
el nerviosismo y el trabajo que se
estaba realizando para poder locali-
zary conocer si todos los pacientes
renales del area de salud estaban
pudiendo continuar con sus trata-

o

mientos de didlisis, tan necesarios
como habituales.

Durante la DANA del 29 de octubre,
tres centros de hemodialisis deja-
ron de funcionar por inundacion e
imposibilidad de seguir prestando
el servicio, como fueron los centros
de Diaverum de Catarroja, Alfafar y
Xirivella. Los pacientes tuvieron que
ser reubicados en hospitales y otros
centros de didlisis cercanos. La mi-
tad de la flota de ambulancias que-
doinservible durante la inundacion,
por lo que las incidencias en el tras-
porte sanitario no urgente fueron
mayusculas. Tengo que hacer una
mencion especial a Alcer Castalia
(Castellon), que gestiona el trans-
porte sanitario no urgente en las
provincias de Valencia y Castellon,
por su diligencia, eficacia y dedica-
cion durante los dias posteriores a la
tragedia, colaborando desde el pri-
mer dia con la Generalitat Valencia-
na, para que todo paciente renal pu-

diera acudir y recibir su tratamiento.
También, por supuesto, a los hospi-
tales de referencia de la provincia
de Valencia, asi como a Diaverum,
que desde el primer minuto traba-
jaron con medios y recursos perso-
nales, dedicando todo su esfuerzo
para reconducir la situacion y ges-
tionar de la mejor manera posible
las dificultades que surgieron en las
comunicaciones por carretera y po-
der seguir tratando a los pacientes
renales en dialisis. También empre-
sas como Palex, Baxter y Fresenius,
de tratamientos domiciliarios, se
ofrecieron para suministrar y seguir
dando servicio, incluso con medios
y transportes personales. No quiero
olvidarme de los miles de volunta-
rios y voluntarias, venidos de todas
las partes de Espana, que han mos-
trado su solidaridad y su empatia,
ayudando en las labores de limpie-
zay entrega de material, alimentosy
ropa. A todos y todas ellas, millones
de gracias. La mejor escoba que
tenemos para limpiar ese barro es
el amor, es la solidaridad, es la es-
peranza de que esto jamas volvera
a ocurrir, y que estaremos prepara-
dos porque habremos aprendido
las lecciones que esta DANA nos
ha obligado a reflexionar, planificar
y tomar medidas de prevencion.
Mientras los medios de comunica-
cion y las autoridades se centran (y
con razon) en las pérdidas huma-
nas, que nunca podremos reparar ni
compensar, y en los destrozos ma-
teriales y la seguridad de las perso-
nas, hay un colectivo cuya situacion
pasa habitualmente desapercibida:
los pacientes renales. Este colectivo
vive condicionado por la necesidad
de recibir tratamiento varias veces
por semana, para suplir la funcion
de sus rinones, y en situaciones de
emergencia climatica, desastres
naturales, asi como cortes de luz y
agua, su supervivencia puede verse
comprometida. Los pacientes rena-
les en tratamiento renal sustitutivo
somos especialmente vulnerables

y personas de alto riesgo, ante este
tipo de situaciones, para poder se-
guir recibiendo el tratamiento vital
en centro 0 en casa, y también para
poder seguir con la adherencia al
tratamiento farmacologico, sobre
todo en el caso de los trasplantados
renales.

Cuando las carreteras se inundan,
las rutas se bloquean y el transpor-
te publico queda paralizado, llegar
a un centro de hemodialisis puede
convertirse en todo un desafio. En
esos momentos, el reloj no se detie-
ne para nosotros: cada dia que pasa
sin tratamiento aumenta el riesgo
de mortalidad y de efectos adversos
por la acumulacion de toxinas en la
sangre, hipertension y complicacio-
nes cardiovasculares graves que
pueden ser irreversibles, pudiendo
significar un antes y un después en
la vida de cada paciente renal.
Ademas, los cortes de electricidad,
que a menudo acompanan a fe-
nomenos meteorolégicos como la
DANA, representan un riesgo ana-
dido. Muchos centros de dialisis de-
penden de un suministro eléctrico
y de grandes cantidades de agua
para operar las maquinas. Aunque
la mayoria cuenta con generadores
y tanques de agua auxiliares, ¢esta-
mos preparados para sostener un
aumento en la demanda debido a
emergencias si los centros quedan
inutilizados? La respuesta muchas
veces es incierta, y el margen de
error inexistente.

Por otro lado, no podemos ignorar
el impacto emocional que estas si-
tuaciones generan. Vivir con una
enfermedad cronica ya implica
una carga psicologica considera-
ble, pero anadir la incertidumbre
de si podremos recibir nuestro tra-
tamiento a tiempo, mientras escu-
chamos las sirenas de emergencia
y vemos las calles desbordadas de
agua, solo amplifica el estrés y el
sentimiento de vulnerabilidad.

ALCER

Las soluciones estan en nuestras
manos, pero requieren planifica-
cion y accion preventiva. Es im-
perativo que las administraciones
publicas y los sistemas de salud
integren las necesidades de los
pacientes cronicos en sus planes
de gestion de emergencias, con
un plan de priorizacion y protoco-
los especificos para prevenir, ges-
tionary solucionar las necesidades
que surgen en desastres naturales.
Esto incluye garantizar el acceso
a transporte seguro, priorizar la
operatividad de los centros de he-
modidlisis y fomentar una mejor
comunicacion entre los pacientes
y los equipos meédicos durante
estas crisis, asegurando que todo
paciente en hemodialisis recibira
el tratamiento y los pacientes de
terapias domiciliarias podran se-
guir recibiendo su tratamiento, ya
sea en centros de didlisis y/o ase-
gurando que todos los pacientes
en terapias domiciliarias recibiran
su suministro de material en sus
hogares.

Para nosotros, la lluvia no es solo
un fendmeno meteorologico. Es
un recordatorio de que la salud,
la logistica y las politicas publicas
deben ir de la mano, especialmen-
te en un mundo donde el cambio
climatico nos obliga a estar cada
vez mas preparados para lo impre-
visible.

Como paciente renal, y presidente
de Federacion Nacional Alcer, mi
esperanza es que estas experien-
cias sean una llamada de atencion
para todos. No pedimos un trato
especial, solo que, en el fragor de
la tormenta, nuestras necesidades
como personas con enfermedad
renal recibiendo tratamientos vita-
les, no se ahoguen en el olvido.

Editorial publicado en el ultimo nume-
ro de larevista cientifica de la SEDEN
Enferm Nefrol. 2024;27(4):291-2

-
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Desde ALCER, abrimos la convocatoria de ayudas economicas para personas con Enfermedad Re-
nal Cronica (ERC) y sus familiares directos afectados por la DANA en 2024.

Objetivo:
Paliar danos en vivienda habitual, transporte para tratamientos médicos y equipos de salud
esenciales.

¢Quién puede solicitar?

+ Personas con ERC y familiares en zonas afectadas oficialmente reconocidas.

- Con necesidades economicas derivadas de la DANA.

- Documentacion requerida: informes médicos, justificantes de residencia y danos.

Importe maximo: 4.000 € por beneficiario, segun danos justificados.
Plazo:

« Solicitudes del 10 de enero al 10 de febrero de 2025.

+ Resolucion: antes del 12 de marzo de 2025.

Coémo solicitar:

» Presencial en sedes locales de ALCER.

« Por email: informacion@alcer.org.

« Por correo postal a la sede oficial en Madrid.

Consulta las bases completas en nuestra web.

Gracias a Fundacion SENEFRO, Fundacion Renal inigo Alvarez de Toledo y otros colaboradores por
hacer posible estas ayudas.

iSolicita ya tu ayuda!

Fallece Juan Domenech, presidente de ALCER Castalia

y ex miembro de la Junta Directiva de la Federacion Nacional ALCER

El pasado 28 de diciembre de 2024 hemos reci-
bido la triste noticia del fallecimiento de nuestro
companero Juan Domenech, presidente de nues-
tra asociacion federada ALCER Castalia. Juan fue
ademas vocal de la Junta Directiva de la Federa-
cion Nacional de Asociaciones ALCER en el pe-
riodo de 2014 a 2018 y se le otorgo la insignia de
oro de nuestra Federacion en el ano 2019, cuya
entrega se produjo en el marco de las 322 Edicion
de nuestras Jornadas Nacionales en Madrid. Juan
Domenech ha sido una figura clave en la historia
de ALCER Castalia, a la que accedio a su presiden-
cia cuando la situacion de nuestra entidad estaba
cercana a desaparecer, para conseguir ponerla en una situacion de privilegio hoy en dia, entre las
entidades ALCER, con una plantilla de profesionales y un patrimonio muy por encima del que se
encontro en sus primeros dias como presidente. Sin duda se trata de una noticia muy triste para
nuestro movimiento asociativo y desde la Junta Directiva y el equipo técnico de esta Federacion
queremos mandar un mensaje de condolencia a la mujer y familiares de Juan, asi como a tod@s
los compener@s de ALCER Castalia, D.E.P.

Federacion Nacional

ALCER CASTALLA

Campamento CRECE. Programa Socioeducativo para jovenes con enfermedad renal cronica
Piso Asistido para pacientes con enfermedad renal crénica desplazados sometidos a Trata-
mientos Sustitutivo Renal y a sus familiares

Estudio de necesidades, promocion y mejora del acceso al empleo de las personas con enfer-
medad renal cronica

Subvenciéon nominativa para la aplicacion efectiva de derechos, mejora de la calidad de vida
y la promocion de la salud de las personas con discapacidad fisica y organica en coherencia
con el Plan Nacional de Bienestar Social

Subvencion nominativa para el sostenimiento economico-financiero de la estructura central
(Tercer Sector)

OTHOE FINES OF INTERES SO=CLAL
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La viabilidad del tras-
plante de 6rgano solido
(TOS) que incluye; los
de corazon, rinon, pul-
mon, intestino e higado
con independencia de
la técnica quirurgica
que debe ser adecuada,
depende directamente
de la capacidad de li
la reaccion que
dad del rece
sobre e
tadoy
“var su fra
de episoc

Observara el lector que
a diferencia de otras si-
tuaciones aqui no se deja
espacio a la variabilidad
ya que estos episodios de
destruccion del organo
trasplantado se presen-
tan de forma sistematica,
de ahi la necesidad de
utilizar a lo largo de la
vida del sujeto trasplan-
tado medidas que limiten
sus defensas inmunes y
conello los ER.

L Y

.

RS
-

»

W
@

rl.

b

A
4‘“’

. ‘-f*;_l

1

W

- ; INFECCIONES

M L]
. Y BACTERIAS, VIRUS Y
. HONGOS SON MICROOR-
GANISMOS CON CAPA-
CIDAD POTENCIAL PARA
.+ PRODUCIRINFECCIONES A
PARTIR DE LA INVASION DE

. UNORGANO -

DR. D. JOSE RAMON
AZANZA PEREA.
FARMACOLOGIA CLINICAY
AREAL DE ENFERMEDADES
INFECCIOSAS.
CLINICA
UNIVERSIDAD
DE NAVARRA

LAS INFECCIONES

DEL TRASPLANTE DE ORGANO SOLIDO
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LA INMUNIDAD DEL RECEPTOR SE ATE-

NUA UTILIZANDO LOS DENOMINADOS
FARMACOS INMUNOSUPRESORES DE

i, LOS QUE CICLOSPORINA, TACROLIMUS,

y | SIROLIMUS, AZATIOPRINA, ACIDO MICO-

FENOLICOY ALGUN TIPO DE GLUCOCOR-

TICOIDE, GENERALMENTE PREDNISONA,
SON LOS MAS UTILIZADOS.

amentablemen-
te, cualquier
intento de
reduccion de la
inmunidad tiene
COmMo consecuencia
inmediata la mayor pre-
disposicion del paciente
a presentar algunos tipos
de infecciones, aunque
ello no significa que ne-
cesariamente el paciente
sufrira este tipo de pro-
cesos. Seguir los proto-
colos médicos de forma
estricta y entre ellos las
medidas de higiene es
el mejor salvoconducto
para hacer de las enfer-
medades infecciosas
anécdotas en la evolu-
cion. Debe considerarse
que puesto que la inmu-

SE SABE QUE EL USO
DE LA COMBINACION
DE 2-3 FARMACOS
DE LOS SENALADOS
ES PREFERIBLEALA
MONOTERAPIA

o

nosupresion en las pri-
meras semanas postras-
plante es especialmente
intensa, muchos de los
episodios de infeccion
se presentan al inicio de
la evolucion. El paciente
trasplantado, al igual
que cualquier paciente
puede presentar infec-
ciones producidas por
cualquiera de los diferen-
tes grupos de microor-
ganismos patdégenos
para el ser humano, es
decir, bacterias, hongos
y virus, aunque pueden
aparecer su frecuencia
resulta a menudo similar
o si acaso ligeramente
superior a la que presen-
ta un paciente sin tras-
plante. Bacterias, virus y
hongos son microorga-
nismos con capacidad
potencial para producir
infecciones a partir de la
invasion de un organo,
pero se trata de microor-
ganismos muy diferentes
en su estructura aunque
capaces de producir sin-
tomas y signos clinicos
indistinguibles. Eso si el
tratamiento debe ser es-
pecifico ya que no exis-
ten farmacos capaces de
erradicar a cualquiera
de ellos, sino que cada
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componente precisa
el uso de farmacos
especificos, de ahi
que existan antibac-
terianos, antiviricos
y antifungicos.

Debe destacarse
que muchas de
estas infecciones
son en realidad
reactivaciones de
procesos que se
sufrieron antes
del trasplante

y que parecen
quedar latentes.
Los microganis-
mos aprovechan
de este modo la
reduccion de la in-
munidad para vol-
ver a manifestarse.
Esta circunstancia
justifica que antes
de serincluido en
la lista de espera el
paciente es some-
tidos a multiples
estudios, muchos
de ellos dirigidos
al despistaje de
este tipo de proce-
SOS.

Infecciones bac-
terianas

No tienen ca-
racteristicas es-
peciales que las
diferencien de las
producidas en el
paciente no tras-
plantado. Las mas
frecuentes son las
urinarias, espe-
cialmente en el
trasplante de rinon
y en cualquier de
ellos en relacion
con la necesidad
de utilizar sondaje

vesical. En oca-
sionestiende ala
cronicidad facili-
tada por alteracio-
nes anatomicas

o funcionales de
las vias urinarias.
Lesiguenen
frecuencia las
afecciones de la
herida quirurgica
y las respiratorias.
Una infeccion
bacteriana de es-
pecial interés por
las consecuencia
y dificultades de
su tratamiento es
la tuberculosis
que es uno de los
ejemplos eviden-
te de reactivacion
de infeccion
latente por lo que
se presenta con
mayor incidencia
que en la pobla-
cion generaly
exige la adopcion
de protocolos diri-
gidos a averiguar
si el paciente pre-
sento previamen-
te este proceso,

si recibio trata-
mientoy si este
fue correcto. Los
protocolos inclu-
yen la realizacion
de una prueba
cutanea, tubercu-
lina o PPD, que de
resultar positiva
exigira realizar un
esfuerzo dirigido
a diagnosticar
una posible
infeccion. Sise
confirma debera
iniciar con urgen-
cia un tratamiento
activo.

Infecciones fungicas:

Se trata de infecciones que resultan rela-
tivamente frecuentes en el paciente tras-
plantado. Una de ellas de presentacion casi
exclusiva en pacientes trasplantado y es-
pecialmente en el trasplante cardiaco, es la
infeccion respiratoria producida por Pneu-
mocistis jiroveci. La incorporacion de un
farmaco llamado cotrimoxazol, como pauta
de prevencion en los primeros meses del
postrasplante ha supuesto una reduccion
muy importante de la incidencia.
Cualquiera de las diferentes especies de
hongos; Aspergillus y levaduras; Candida
pueden producir infecciones en el paciente
trasplantado. No tienen caracteristicas de es-
pecial relevancia salvo las dificultades de su
tratamiento relacionadas con el impacto de
algunos de los antifungicos sobre los efec-
tos de los inmunosupresores que pueden
aumentar de forma notable.

Infecciones viricas:
Resultan frecuentes, especialmente graves

y en la mayoria de los casos se trata de la
reactivacion de virus latente. Entre los virus
especialmente frecuentes destacan; citome-
galovirus, virus de Epstein Barr, virus varice-
la-zoster, virus Herpes simple, virus BK, virus
respiratorios, parvovirus B19, Virus herpes 6
y 7, virus herpes 8, norovirus.

El citomegalovirus es el prototipo de virus
latente en la mayoria de la poblacion que
puede reactivarse al iniciar la inmunosupre-
sion. Su presencia a lo largo del trasplante
puede suponer complicaciones importantes
que pueden afectar a la practica totalidad de
organos y sistemas incluido el injerto de ahi
la preocupacion y los esfuerzos dirigidos a
su control que comienzan en la evaluacion
del candidato en referencia su estado de
portador, situacion que también se evalua
en el donante para concluir en la necesidad
de utilizar determinados antiviricos como
valciclovir o letermovir.

Virus varicela-zoster, nuevo
ejemplo de virus latente como
causa de infecciones de amplio
rango de gravedad que incluyen
desde el herpes zoster cutaneo,
la varicela, que en el paciente
trasplantado puede representar
una amenaza de enfermedad in-
fecciosa grave con cuadros sis-
tematicos de muy dificil control.
Por ello, en la actualidad la ad-
ministracion de la vacuna espe-
cifica en el pretrasplante debe
valorarse de forma meticulosa.

El virus de Epstein Barr presen-
ta gran plasticidad puesto que
puede producir diversas en-
fermedades como la mononu-
cleosis infecciosa, infecciones
selectivas de organos y la en-
fermedad linfoproliferativa pos-
trasplante. No existen remedios
terapéuticos especificos. Virus
Herpes simple, de nuevo se trata

de infecciones producidas por
la reactivacion del virus latente.
El aciclovir es el tratamiento util
cuando se producen infeccio-
nes graves.

Virus BK, es un virus que produ-
ce infecciones en un porcentaje
muy elevado de la poblacion y
que se localizan de forma tipica
en el tracto urinario. La inmuno-
supresion del trasplante facilita
su reactivacion. Resulta mucho
mas frecuente en el trasplante
renal y puede producir disfun-
cion renal. No existe tratamiento
eficaz por lo que la unica medi-
da a valorar es la reduccion de
inmunosupresion.

Existe muchos otros de virus
como los virus respiratorios (vi-
rus sincitial respiratorio, virus
de las influenza, parainfluen-
za, rinovirus...) que producen
manifestaciones de sindromes

respiratorios agudos general-
mente estacionales, los par-
vovirus B19 responsables de
cuadros de anemia o los virus
herpes 6y 7, produciendo cua-
dros de viriasis sistémica o los
virus herpes 8 que se implican
en el origen de enfermedades
neopldsicas como linfomas o
sarcoma de Kapossi, en fin una
larga lista de procesos que en
ningun caso debe de servir de
fuente de preocupacion. Todas
las medidas realizadas antes
de entrar en la lista de espera
y todas las implementadas a
lo largo del postrasplante tie-
nen como objetivo reducir la
incidencia y gravedad de estos
procesos que en la mayoria de
los pacientes pueden resultar
realmente anecdoticos siempre
que se cumplan con exactitud
los cuidados recomendados.
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Un proyecto europeo
innovador con
laparticipacionde La Fe

El Hospital Univer-
sitario y Politécnico
La Fe de Valenciay
su Fundacion para la
Investigacion (IIS La
Fe), junto con otros 12
centros universitarios
de Europa, estan tra-
bajando en un estudio
que podria cambiar el
paradigma del tras-
plante renal. El objetivo
es claro: mejorar la
calidad de vida de los
pacientes trasplanta-
dos. Liderado por la
Universidad Médica de
Viena, bajo la direccion
del Dr. Gregor Bond,
y financiado por el
programa de investiga-
cion Horizonte 2020 de
la Union Europea, este
proyecto estudia el uso
del Torque Teno Virus
(TTV) para personalizar
el tratamiento inmuno-
supresor y reducir el
riesgo de complicacio-
nes como rechazos e
infecciones.

UN OBJETIVO
CLARO

MEJORAR LA CALIDAD

DE VIDA DE
LOS PACIENTES
TRASPLANTADOS

UNA NUEVA HERRAMIENTA

PARA MEJORARLA CALIDAD DE VIDA
DE LOS PACIENTES TRASPLANTADOS

ALCER

EL DR. GREGOR BOND, COORDINADOR DEL PROYEC-
TO, DESTACA EL POTENCIAL DEL TTV AFIRMANDO
QUE “CREEMOS QUE AL USAR EL TTV COMO GUIA,
PODEMOS OBTENER UNA VISION COMPLETA DEL
SISTEMA INMUNOLOGICO PARA DETERMINAR SI EL
PACIENTE NECESITA MAS O MENOS MEDICAMENTOS
INMUNOSUPRESORES. NUESTRO OBJETIVO FINAL ES
REDUCIR LAS INFECCIONES, EL RIESGO DE DESARRO-
LLAR TUMORES Y EL RECHAZO DEL ORGANO.”

unque la pa-
labra “virus”
puede sonar
alarmante al
estar asocia-
da con enfermedades, el
TTV es un virus inofensi-
VO que esta presente en
casi todas las personas.
Los investigadores han
descubierto que los nive-
lesde TTVen la sangre
pueden reflejar la activi-
dad del sistema inmuno-
logicoy, por tanto, como
de fuerte o debilitado
esta: si el sistema inmune
funciona bien, los niveles
de TTV son bajos, pues
se encuentran bajo con-
trol, mientras que si esta
debilitado o afectado por

UN ESTUDIO
QUE PODRIA

CAMBIAREL
PARADIGMA
DEL
TRASPLANTE
RENAL

medicamentos, el virus
se multiplica mas facil-
mente, lo que da lugar a
niveles mas altos.

Este descubrimiento
permite utilizarel TTV
como un “medidor” del
sistema inmune, lo que
hace posible que los mé-
dicos ajusten de forma
mas precisa la cantidad
de medicamento inmu-
nosupresor que necesita
cada paciente, evitando
de este modo riesgos
innecesarios.

Elpapelde LaFeen
este estudio

En el Hospital La Fe, este
proyecto cuenta con la
colaboracion de la Uni-
dad de Trasplante Renal,
liderada por la investi-
gadora principal, la Dra.
Isabel Beneyto, junto con
el Biobancoy la Unidad
de Investigacion Clinicay
de productos con Activi-
dad Biologica (UICAB).
Asimismo, cabe destacar
la participacion en el pro-
yecto del INCLIVAy del
Servicio de Microbiologia
del Hospital Clinico a car-
go del Dr. David Navarro.

TRASPLANTES
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Estos equipos han desempenado un papel funda-
mental en la recoleccion y analisis de muestras bio-
logicas para el estudio de TTV, garantizando que
los resultados sean validos y relevantes.

¢Como funciona el ensayo clinico?

El estudio, que cuenta con un total de 260 pacientes
voluntarios trasplantados de rindn en toda Europa,
divide a los participantes en dos grupos al azar. am-
bos reciben el tratamiento inmunosupresor estandar,
pero mientras que en uno el ajuste del mismo se reali-
za de forma convencional, en el otro se adapta segun
los niveles de TTV en sangre. Se trata, por tanto, de
un ensayo que conlleva un riesgo minimo para los
participantes, pues los medicamentos estan bien es-
tablecidos y no se realizan intervenciones adiciona-
les de ningun tipo.

¢Qué esperamos conseguir?

Si los resultados confirman la eficacia del TTV como
herramienta de monitorizaciony ajuste del tratamien-
to inmunosupresor, esto podria transformar la mane-
ra en la que se concibe el trasplante de 6rganos.

Entre los beneficios potenciales destacan:

« Reduccion del riesgo de rechazo del 6érgano
trasplantado.

- Menor incidencia de infecciones graves.

« Tratamientos inmunosupresores mas personalizados

y efectivos.

Ademas, esta metodologia podria extenderse a
otros campos médicos en los que el sistema inmu-
nologico juega un papel critico, como son la onco-
logia y las enfermedades reumatologicas, donde el
control del sistema inmune es esencial.

Un paso hacia el futuro

Este proyecto, que representa la cooperacion in-
ternacional y el compromiso con la innovacion, es
una muestra del esfuerzo conjunto entre institucio-
nes europeas para mejorar la calidad de vida de los
pacientes trasplantados.

En el Hospital La Fe, seguimos trabajando para ga-
rantizar que cada paciente reciba el mejor cuidado
posible y para contribuir al avance de la ciencia y
la medicina.

La Federacion ALCER lanza campana para
concienciar sobre laresistencia antimicrobianaen
personas con enfermedad renal

(RAM)

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER, con el apoyo de Fundacion ONCE y Pfizer, ha pues-
- to en marcha la campana CESAR, una iniciativa disenada para sensibilizar a los pacientes renales so- :
bre los riesgos de la resistencia antimicrobiana (RAM). Esta problematica de salud publica, agravada
- por el uso inadecuado de antibidticos, representa un desafio critico, especialmente para quienes en- :
frentan enfermedades renales. La campana incluye materiales educativos dirigidos a identificar las
necesidades y preocupaciones especificas de este colectivo, con el fin de promover el uso responsa-
: ble de los tratamientos antimicrobianos. :

Con CESAR, buscamos no solo aumentar la conciencia sobre los peligros de la RAM, sino también fo-
mentar practicas responsables que contribuyan a preservar la eficacia de los antibioticos en el futuro.
. Este esfuerzo pretende convertirse en un recurso clave para mejorar la comprension de la resistencia :
antimicrobianay proteger la salud de los pacientes renales, promoviendo su bienestar a largo plazo.
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ENTRARA EN VIGOR EL PROXIMO 24 DE MARZO

n logro tras mas de

una década de tra-

bajo conjunto: La

nueva ley de protec-

cion para donantes
vivos. La aprobacion de esta
nueva legislacion representa
un avance trascendental en
el ambito de la salud y la soli-
daridad, alcanzado tras mas
de una década de arduo es-
fuerzo colectivo liderado por
ALCER (Asociacion para la
Lucha Contra las Enfermeda-
des del Rinon). Desde 2014,
esta organizacion inicio su lu-
cha para abordar el descenso
en la donacion en vida, inspi-
randose en un modelo pro-
puesto por la Dutch Kidney
Foundation. Bajo la campana
nacional “ConVida” y en cola-
boracion con Astellas Pharma,

la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT) y socieda-
des médicas como SET, SEN
y SEDEN, se consolidaron los
pilares de esta historica legis-
lacion.

El hito mas significativo se
produjo en 2017, cuando
ALCER llevo formalmente
su propuesta al Congreso
de los Diputados durante

el Dia Mundial del Rinon.
Este fue un primer paso que
marco el inicio de un proce-
so legislativo que, aunque
interrumpido en varias oca-
siones, culmino en 2024 con
la aprobacion de la ley. La
colaboracion con la Federa-
cion Nacional de Enfermos
y Trasplantados Hepaticos
(FNETH) y el apoyo de la ex

@

Ministra de Sanidad, Maria
Luisa Caicedo, fueron deter-
minantes en este logro. Su
compromiso con la causa
permitio que el proyecto
avanzara con respaldo politi-
co y social, consolidandose
como una realidad en bene-
ficio de miles de personas.

Reconoqiendo la
generosidad de los
donantes vivos

La nueva legislacion reco-
noce tanto a los donantes
dirigidos, familiares y seres
queridos que ofrecen sus
organos para salvar vidas,
como a los donantes altruis-
tas o “buenos samaritanos”,
quienes representan los mas
altos valores de altruismo y

compromiso social. ALCER,
consciente de esta impor-
tante contribucion, ya habia
destacado su labor en 2022
con un reconocimiento es-
pecial durante las Jornadas
Nacionales organizadas por
la Fundacion Renal ALCER.

Este enfoque en el recono-
cimiento no solo visibiliza

su labor, sino que también
inspira a otras personas a
considerar la donacion en
vida como un acto de solida-
ridad que puede transformar
vidas.

Proteccion integral:
Un cambio historico

La ley introduce un marco
robusto de proteccion so-
ciolaboral para los donantes
vivos, estableciendo me-
didas que transforman su
experiencia y minimizan los
costos personales asociados
al proceso de donacion. En-
tre los aspectos mas desta-
cados de esta normativa se
encuentran:

- Permisos retribuidos para
asistir a sesiones informa-
tivas, someterse a pruebas
medicas y cumplir con los
requisitos del proceso de
donacion.

- Reconocimiento de la baja
laboral por donacion de
organos como una incapaci-
dad temporal especial. Esto
asegura una prestacion eco-
nomica equivalente al 100%
de la base reguladora desde

el primer dia, eliminando la
necesidad de un periodo de
cotizacion previo.

- Modificaciones legales

al Estatuto de los Trabaja-
doresy al Estatuto Basico
del Empleado Publico para
garantizar que las ausencias
necesarias durante el pro-
ceso esten completamente
cubiertas.

Estas disposiciones repre-
sentan un avance significa-
tivo en la proteccion de los
derechos de los donantes
vivos, asegurando que no
enfrenten cargas economi-
cas o laborales adicionales
por su generosidad.

Esta ley también be-
neficia a los pacien-
tes y sus familias

Mas alla de los donantes,
esta ley también beneficia a
los pacientes y sus familias,
quienes cuentan con mayor
apoyo durante los comple-
jos procesos de donacion
en vida. Desde ALCER, se
celebra este logro como una
muestra de los valores de
solidaridad y equidad que la
organizacion ha defendido a
lo largo de su historia.

Sin embargo, la Federacion
es consciente de que aun
queda trabajo por hacer. En-
tre los objetivos planteados
para 2025 se encuentran

la inclusion de la enferme-
dad renal cronica entre las
patologias que permiten

2

ALCER

la jubilacion anticipada, la
mejora de la valoracion de
discapacidad para personas
trasplantadas, el desarrollo
de un plan de salud renal
dentro de la Estrategia Na-
cional de Afrontamiento a la
Cronicidad y la creacion de
un procedimiento especifico
para garantizar el tratamien-
to de hemodidlisis en pa-
cientes desplazados.

La aprobacion de esta ley
es un recordatorio de lo

que se puede lograr a tra-
vés de la colaboraciony la
perseverancia. Gracias a la
dedicacion de ALCER, FNE-
TH, la ONT y el apoyo de
numerosas entidades, hoy
se celebra un avance que no
solo transforma la vida de
los donantes y receptores,
sino que refuerza los valores
fundamentales de una so-
ciedad solidaria y compro-
metida con la vida.

Gracias a la dedicacion
de ALCER, FNETH, la
ONTy el apoyo de nu-
merosas entidades, hoy
se celebra un avance
que no solo transforma
la vida de los donantes
y receptores, sino que
refuerza los valores fun-
damentales de una so-
ciedad solidariay com-
prometida con la vida.
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Malcolm Trevirfo-Sitté es

un actor espanol de origen
ecuatoguineano, recono-
cido por su papel protago-
nista en la serie de RTVE
“Detective Touré”. Este
proyecto ha sido significa-
tivo, ya que Trevino-Sitté se
ha convertido en el primer
actor negro en liderar una
serie espainola, marcando
un hito en la representacion
de ladiversidad en la televi-
sion del pais.

“La donacion de 6rganos es absolutamente
necesaria. Si tienes la posibilidad de ayudar y
dar una nueva oportunidad de vida a quienes lo
necesitan, no deberia ser algo negociable.

Para mi, ayudar es una prioridad”

¢Como fueron sus ini-
cios en el mundo de la
interpretacion?
Comenzaron motivados

por una profunda pasion

por las artes escénicasy el
deseo de contar historias que
conectaran con el publico.
Desde siempre tuve interés
por el teatro lo que me llevo
a formarme en escuelas de
interpretacion. Participe en
proyectos teatrales y produc-
ciones independientes que
me permitieron dar mis prime-
ros pasos en la industria.

Con diez anos llegue a
Espanay elegi el teatro como
optativa en el instituto. Fue
entonces cuando descubri lo
que realmente me apasiona.
A partir de ahi, comence a
estudiar en Metropolis, una
escuela de interpretacion,
donde curse tres anos de
formacion. Tras finalizar mis
estudios, inicie mi carrera
profesional en el mundo de la
interpretacion.

¢Como surgio la posibilidad
de protagonizar al detective
Touré?

La posibilidad de protago-
nizar Detective Toure surgio
como resultado de un proce-
S0 en el que se combinaron

la perseverancia y el trabajo
realizado en mis papeles
anteriores. El equipo creativo
de la serie buscaba un prota-
gonista capaz de dar vida a
un detective unico, con raices
africanas, pero que también
representara la multicultu-
ralidad de Espana. Desde el
primer momento, senti una

Malcom

Trevino-Sitté
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conexion especial con el personaje.
Asumir este papel ha sido tanto un
honor como una responsabilidad,
ya que entendia el impacto que
tendria, no solo en mi carrera, sino
también en la representacion de la
diversidad en el panorama audiovi-
sual del pais.

¢{En qué faceta profesional se
encuentra mas comodo?

El lenguaje teatral es muy diferente
al del cine o la television. Donde
mas domino el espacio es en el
teatro, ya que exige una conexion
directa y constante con el publico.
En el cine, por el contrario, hay
muchos mas factores externos que
pueden alterar la concentracion
del actor, como las camaras, el
equipo técnico o la fragmentacion
del rodaje.

Sin embargo, cada una de estas
tres facetas tiene sus propias ven-
tajas, y por eso me quedo con las
tres. Creo firmemente que el trabajo
en el teatro no solo fortalece tus
habilidades como actor, sino que
también te abre puertas hacia el
ciney la television, permitiéndote
desarrollar una carrera mas com-
pletay versatil.

¢Queé proyectos de futuro tiene
para 2025?

El 2025 se presenta como un ano
lleno de trabajo y retos emocionan-
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Considero que la donacion

de 6rganos
esun
acto milagroso
y transformador

tes. Tengo un papel protagonista
en una obra de teatro, aungque no
puedo revelar muchos detalles
todavia, puedo adelantar que se
trata de una obra shakesperiana.
Ademas, esta en proyecto la pro-
duccion de la segunda temporada
de Detective Touré, lo cual me
tiene muy ilusionado. En enero,

la serie se estrenara también en
Netflix, lo que amplia su alcance

a un publico global. Por otro lado,
existe la posibilidad de trabajar en
una serie de terror, algo nuevoy
desafiante que también me entu-
siasma. En estos momentos, estoy
esperando a que todos estos pro-
yectos se concreten, pero tengo
muchas expectativas y motivacion
para lo que viene a nivel profesio-
nalen 2025.

¢Qué habitos de vida saludable
llevas a cabo?

Cuido mucho mi alimentacion, con
una dieta rica en frutas y verduras,
evitando ultraprocesadosy el glu-
ten. Soy muy activo fisicamente:
practico calistenia, camino mucho,
y disfruto de deportes como ba-
loncesto, correr o montar en bici.
Durante los rodajes, me obligo a
caminar para liberar adrenalina

y, cuando estoy en casa, hago
ejercicios como abdominales o
saltar a la comba. Hacer deporte es
esencial para mi equilibrio diario.

ENTREVISTA

www.alcer.org/revistas



&

En los ultimos anos,
la sostenibilidad se
ha convertido en un
tema central en todas
las areas de nuestras
vidas. La sostenibi-
lidad emerge como
una prioridad no solo
para reducir la huella
ecologica de nuestras
actividades, sino tam-
bién para garantizar
que los recursos estén
disponibles para las
generaciones futuras.
A medida que enfren-
tamos desafios como
la contaminacion, el
cambio climaticoy el
agotamiento de los
recursos naturales, se
hace evidente que el
sistema de salud tam-
bién debe reducir el ; TR\ oy ; ilte ;
impacto ambiental de R AN SR el . R R i TR
su actividad sin com- AT pcs : '
prometer la calidad y la
seguridad del cuidado.

: el

SRS (SR
SOCIEDAD ESRANOLA DE
ENFERMERIA NEFROLOGICA

S
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EL SECTOR DE LA SALUD ES UNO DE LOS
GRANDES EMISORES DE GASES DE EFECTO
INVERNADERO EN EL MUNDO CONTRIBU-
YENDO AL 4,4 % DE LAS EMISIONES GLOBA-
LES NETAS. SI EL SECTOR DE LA SALUD FUE-
RA UN PAIS SERIA EL QUINTO EMISOR MAS
GRANDE DEL PLANETA.

171%dela
huella climatica
delsectorde la
salud es atribui-
ble a su cadena
de suministro, incluyendo
la produccion, el empa-
que, el transporte y la
disposicion de los bienes
y servicios adquiridos por
el sector .
Por ejemplo, la dialisis,
un tratamiento esencial
para personas con enfer-
medad renal cronica, es
un procedimiento que
utiliza grandes cantida-
des de aguay energia,
ademas de generar gran
cantidad de residuos.
Cada hemodialisis con-
vencional puede precisar

LA SOSTENIBILIDAD NO ES

de hasta 500 litros de
agua de lared, emplean-
dose directamente solo
un tercio. El consumo
anual medio de electri-
cidad de un centro se
equipara al de aproxima-
damente 2.5-3 hogares
(9kWh/dia por hogar).
Ademas, cada trata-
miento genera una gran
cantidad de residuos de
etiologia muy variada,
sobretodo plasticoy otros
materiales desechables,
como filtros, lineas y agu-
jas, muchos de los cuales
no son reciclables debi-
do a la contaminacion
bioldgica ?. Ademas, los
sistemas de climatizacion,
logistica de materiales y
el transporte para el tras-
lado del personal y de los
pacientes a las unidades
también contribuye de

UNA META AISLADA, SINO
UN ESFUERZO COLECTIVO.
LAS ADMINISTRACIONES,
LAS INSTITUCIONES DE
SALUD, LOS FABRICANTES
DE EQUIPOS Y LOS
PACIENTES DEBEN
TRABAJAR JUNTOS PARA
ENCONTRAR SOLUCIONES
INNOVADORAS

manera importante a las
emisiones de carbonoy a
la contaminacion del aire.
La sostenibilidad como
una meta compartida

La sostenibilidad no es
una meta aislada, sino

un esfuerzo colectivo.
Las administraciones, las
instituciones de salud,
los fabricantes de equi-

CUIDADO RENALY
SOSTENIBILIDAD
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posy los pacientes deben trabajar juntos para
encontrar soluciones innovadoras. Programas
de investigacion, incentivos para la adopcion de
tecnologias verdes y una mayor concienciacion
son fundamentales para lograr un cambio signifi-
cativo.

También es determinante que tanto profesiona-
les de la salud, como pacientes adopten habitos
mas responsables y participen activamente en
las iniciativas de sus comunidades y exijan politi-
cas publicas que promuevan la sostenibilidad en
el sector salud.

Practicas sostenibles en el cuidado renal
Algunas de las estrategias que se estan imple-
mentando incluyen:

1. Optimizacion del uso del agua: Las tecnolo-
gias modernas estan trabajando en sistemas de
reciclaje de agua en las unidades de dialisis. Esto
permite reutilizar parte del agua tratada para pro-
cesos no clinicos, reduciendo el consumo total.

2. Utilizacién de energias renovables: Incorpo-
rar paneles solares o fuentes de energia renova-
ble en los centros de dialisis puede disminuir la
dependencia de combustibles fosiles. Algunas
clinicas ya estan liderando esta transicion hacia
un consumo energético mas responsable.

3. Reduccion de residuos: Las empresas fabri-
cantes de equipos de dialisis estan explorando
materiales biodegradables y opciones de reci-
claje para reducir la huella de carbono. Por otro
lado, se estan implantando programas de ges-
tion de residuos mas eficientes, clasificandoy
minimizando los desechos peligrosos.

4. Promocion de la prevencion: Fomentar habi-
tos saludables, como la dieta o el ejercicio fisico,
puede prevenir o retrasar la progresion de la en-
fermedad y reducir la necesidad de tratamientos
intensivos.

5. Planificacion compartida de la atencion: Pro-
gramar adecuadamente el inicio del tratamiento
renal sustitutivo contribuye a evitar complica-
ciones e ingresos hospitalarios. La eleccion de
terapias domiciliarias, como la dialisis perito-
neal, que pueden realizarse en casay requieren
menos recursos en términos de infraestructura,

reducen las visitas al hospital. Ademas, en el
caso de la hemodialisis la realizacion previa de
la fistula arterio-venosa evita la insercion de un
catéter venoso central que conlleva mas riesgos
relacionados.

El Papel de los profesionales y de los pacientes
Los profesionales de la salud, especialmente las
enfermeras, tienen un rol crucial como agentes
del cambio, destacando como su labor contribu-
ye a un modelo de atencion mas respetuoso con
el medio ambiente y centrado en las necesidades
de los pacientes. Capacitar al personal de enfer-
meria y de limpieza sobre practicas sostenibles y
normativas especificas, como el uso de produc-
tos quimicos y su correcta eliminacion, es critica
para garantizar el cumplimiento de estandares
ambientales.

Por su parte, los pacientes renales también jue-
gan un papel clave en la sostenibilidad. Adoptar
habitos mas responsables, como el ahorro de
agua en las tareas diarias y la correcta disposi-
cion de los medicamentos que evite la conta-
minacion del suelo o la correcta eliminacion de
ciertos materiales como vidrio, papel y plasticos
puede marcar una diferencia significativa.

Las 3Ren el Cuidado de la Salud

Adoptar la cultura de las 3R - reducir, reutilizar,
reciclar - no solo protege el medio ambiente sino
que también mejora la calidad de vida y garanti-
za la disponibilidad de recursos en el futuro. Por
ejemplo, comprar solo lo necesario, elegir pro-
ductos con menor embalaje o fabricados con ma-
teriales biodegradables, extender la vida util de
los materiales evitando productos de un solo uso,
reparar aparatos eléctricos o donar herramien-
tas usadas en lugar de desecharlas. El reciclaje
transforma los desechos en materias primas para
nuevos productos y algunos objetos pueden ser
procesados y convertidos en otros nuevos.

Desde acciones individuales hasta politicas
institucionales, cada paso cuenta para construir
un mundo mas sostenible. El compromiso con la
sostenibilidad no solo es una llamada a proteger
el entorno en el que vivimos sino también una
estrategia para construir un sistema de salud mas
resiliente, equitativo y preparado para el futuro.

22)

ALCER

El Congreso de los Diputados “Escucha el Silencio”
de la enfermedad renal crénica (ERC)

La Federacion Nacional de Asociaciones de Pacientes para la Lucha contra las Enfermedades del Rinon
(ALCER), la Sociedad Espanola de Nefrologia (S.E.N.) y la farmacéutica AstraZeneca han presentado este
lunes en el Congreso de los Diputados la Jornada “Un silencio que tienes que escuchar. Escuchando el si-
lencio, diagnosticando la ERC”, durante la cual se han explicado los avances conseguidos en las diferentes
comunidades autdbnomas para impulsar estrategias que mitiguen el impacto sanitario, social, economicoy
medioambiental de la enfermedad renal cronica (ERC).

La ERC comprende una serie de procesos que cursan con una pérdida significativa y progresiva de la fun-
cion renal. Sus consecuencias implican un elevado riesgo de morbimortalidad cardiovascular y mortalidad
prematura, que generan un gran impacto humano, clinico, economico, social y medioambiental.

Ademas, debido al envejecimiento de la poblaciény al incremento de la prevalencia de los principales fac-
tores de riesgo, como son la diabetes tipo 2, obesidad o la hipertension arterial, se prevé que esta situacion
se vea acentuada en un futuro, posicionando a la ERC como uno de los principales retos de salud publica
a los que nos enfrentamos en la actualidad. En este sentido, Europa y Estados Unidos han declarado la dé-
cada 2021-2030 como la década del rinon (Decade of the kidney).

Segun ha explicado el Dr. Emilio Sanchez, presidente de la S.E.N., “en Espana, la prevalencia de la ERC en
sus fases mas avanzadas, en concreto aquellas que necesitan una terapia renal sustitutiva, ha crecido casi
un 30% en los ultimos diez anos”, destaca el doctor. “Por ello, hemos querido dirigirnos a los decisores y
prescriptores sanitarios a nivel nacional, para trasladarles la necesidad de mejorar el abordaje actual de la
ERC e impulsar una actualizacion de las recomendaciones recogidas en el Documento Marco del Ministe-
rio de Sanidad sobre la patologia”, puntualiza.

Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ejecuta sus Proyectos de actividades
de 2024 gracias a la colaboracion de la Fundacion ONCE

Fundacion

ONCE

www.alcer.org/revistas
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Estudié Peritaje Mercantil,
Profesor Mercantil, Licencia-
tura en Ciencias Empresa-
riales e Ingenieria Industrial

con especialidad en Quimica.

Sin embargo, dos afos antes
de terminar esta ultima, tuve
que abandonarla porque
empecé a trabajar y me fue
imposible continuar.
Profesionalmente, me he
destacado trabajando como
inspector de administracion,
director financieroy de
administracion en diferentes
empresas, y como profesor
enelICAl

¢Cuandoy como te diagnos-
ticaron la enfermedad?
Cuando tenia 35 anos, en una
revision médica detectaron que
perdia hematies sin una razon
aparente. Después de varias
pruebas médicas, me informa-
ron que podria deberse a las
muelas o a las amigdalas, por lo
que decidieron operarme.

Sin embargo, tras la operacion,
comence a tener la tension
arterial descompensada. Me
derivaron primero al urdlogoy
luego al nefrologo. A partir de
ese momento, tuve numerosas
consultas sin obtener un diag-
nostico claro. Por esta razon,
me realizaron una biopsia,
pero tampoco pudieron darme
un diagnostico definitivo.
Continué con las consultas
programadas con el nefrologo
hasta que, en una de ellas, me
indicaron que mi funcion renal
estaba muy al limite y que de-
bia comenzar con tratamiento
de dilisis. Decidi cambiar de
hospital y, actualmente, llevo
dos anos en hemodialisis en

la Fundacion Jiménez Diaz de
Madrid. Hoy puedo decir que
tanto el trato como la atencion
son excepcionales.

¢Como te sentiste al recibir el
diagnostico?

No lo llevé mal porque ya lleva-
ba mucho tiempo de consulta

No hay que tener miedo alaenfermedad y
es importante tomar las medidas adecuadas
con la asistencia médicay psicolégica

en consulta de nefrologia y tenia
asumido el comienzo del tratamien-
to renal sustitutivo. No necesité
atencion psicologica, pero debo
reconocer que me impacto mu-
chisimo la primera vez que vi una
sala de dialisis. Hoy en dia, todo
esta normalizado, y esto me llevo a
hacer unos videos para mis com-
paneros y profesionales, con el fin
de ayudar a las personas a las que
se les ha diagnosticado la enferme-
dad renal y que tendran que pasar
por el tratamiento de dialisis.

¢Qué informacion te gustaria
haber recibido en el momento del
diagnéstico?

Me hubiera gustado que mi esposa
hubiera recibido mas informacion
en el momento del diagnostico de
la enfermedad. Esto nos habria ayu-
dado a manejar la situacion de una
manera mas normalizada.

¢Qué consejos darias a alguien
que acaba de ser diagnosticado
con la misma enfermedad?

No hay que tener miedo a la en-
fermedad y es importante tomar
las medidas adecuadas con la
asistencia médica y psicologica.
Para mi, el mayor inconveniente ha
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sido no poder viajar como antes.
Agradezco a la Federacion ALCER
la oportunidad que nos brinda
cada ano de participar en el viaje
internacional y compartirlo con el
resto de companeros.

Por otro lado, es fundamental que
sigan realizando sus aficiones. Yo
continuo con las mias: juego al
golf, toco la guitarra con la ronda-
lla de Embajadores, pinto al 6leo
y acuarela, y cultivo en un huerto.
Por ello, animo a todas las perso-
nas a seguir con sus pasatiempos

¢{En qué le ha ayudado la asocia-
cion ALCER?

¢Se lorecomendaria a otras per-
sonas que estén en su situacion?
A mi me ha ayudado a conocer

a otras personas en mi misma
situacion y a poder viajar, ademas
de beneficiarme de muchos otros
servicios disponibles para las
personas con enfermedad renal
cronicay sus familiares.

No quiero terminar sin mencionar
a la Fundacion Renal Inigo Alvarez
de Toledo, donde me dializo. La
union de estas dos asociaciones
es fundamental para el bienes-

tar de quienes padecemos esta
patologia.

ELLADO HUMANO
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F

ALTERACIONES DEL SUENO
MAS FRECUENTESEN LAS
PERSONAS EN DIALISIS

SILVIA CRISTINA BARRIOS ARAYA, PROFESOR ASOCIADO,
ESCUELA ENFERMERIA, PONTIFICIA UNIVERSIDAD CATOLICA DE CHILE

©

a hemodialisis (HD) es la terapia de re-
emplazo renal mayormente utilizada
en los pacientes con enfermedad renal
cronica (ERC), la que permite prolon-
gar la vida de la persona, sin embargo,
afecta diferentes ambitos del paciente: cambios
de alimentacion, dinamica familiar, economicas,
trastornos del sueno, presencia de sintomas fisi-
COs, entre otros.
El sueno es una necesidad biologica prioritaria
para todo ser vivo, en los pacientes con ERC los
problemas relacionados con el sueno se con-
sideran de gran importancia clinica, dado que
generan estrés y afectan negativamente la cali-
dad de vida. Los pacientes en dialisis enfrentan
multiples problemas de salud, siendo los mas
reportados los trastornos del sueno, que alcan-
zan una prevalencia entre el 60% y 80%.
Dentro de los problemas mas frecuentes se en-
cuentran: Sindrome de piernas inquietas y mo-
vimiento periodico de las extremidades, Apnea
obstructiva del sueno, Somnolencia diurna ex-
cesiva e Insomnio.

Sindrome de piernas inquietas y movimien-
to periédico de extremidades (SPI)

El sindrome de piernas inquietas (SPI) es una
alteracion neurosensitiva-motora asociada al
sueno, que suele darse en vigilia, afecta esen-
cialmente a las piernas, cuando se intensifica
también puede afectar brazos y otras partes
del cuerpo, este se puede acompanar de mo-
vimiento periodico de extremidades (MPE),
que genera movimiento de agitacion repetida
e involuntaria de las extremidades durante el
sueno, predominando en las extremidades in-
feriores y la duracion de cada sesion de HD se
asocia a SP|, es decir, a mayor tiempo mayor es
la intensidad de los sintomas.

El SPI se describe por sacudidas dolorosas en
las piernas, con una intensa necesidad de mo-
verlas, particularmente durante la noche, antes
de dormir, aumentan con el reposo y mejora
con la actividad, al menos transitoriamente.
Mientras que el MPE genera una actividad fre-
cuente y repetitiva del musculo interno de la
pierna que genera un movimiento del ortejo
mayor y/o del tobillo, durante el sueno.

La causa del SPI es desconocida, pero existen
factores de riesgo que desencadenan su apari-
cion, tales como, el déficit de hierro o alteracion
en su metabolismo, frecuente en los pacientes
con ERC, lo anterior hace suponer que la ane-
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mia desempena un papel relevante en el de-
sarrollo de SPI.

El MPE tiene mayor riesgo a mayor edad de la
persona y puede relacionarse con otras enfer-
medades, los sintomas podrian intensificarse
con farmacos antidepresivos.

En relacion al tratamiento farmacologico, es
importante que el foco sea tratar los sintomas
mantener la adherencia al medicamento in-
dicado por su médico. También, existe trata-
miento no farmacolégico: masajes, ejercicio,
yoga, técnicas de relajacion, banos de agua
fria o caliente, entre otras. Ademas, en am-
bos es necesario complementarlo con una
adecuada higiene del sueno, tomar medidas
como dormir lo justo y necesario, evitar siestas
y en el caso de pacientes con SP], retrasar la
hora de acostarse para prevenir los movimien-
tos de las extremidades durante el inicio del
sueno.

Respecto a las complicaciones del SPI, en la
poblacion dializada versus la general, se men-
cionan menor supervivencia, disminucion en
la calidad de vida y aumento del riesgo car-
diovascular (hipertension e insuficiencia car-
diaca), dada por un sueno poco reparador y
problemas de salud mental.

Sindrome de apnea obstructiva del sueno
(SAOS)

El SAOS es una alteracion cronica provocada
por la congestion de las vias aéreas superiores
que causa asfixia nocturna repetida e interrup-
cion del sueno. Las bajas de la saturacion de
oxigeno, incrementan el estrés lo que ocasio-
na considerables cambios de la presion arte-
rial y ritmo cardiaco.

Entre sus manifestaciones destaca la interrup-
cion del sueno, que desencadena sintomas
durante el dia, como la somnolencia diurna
excesiva (SDE). Los sintomas clasicos son ron-
quidos fuertes menos concurrentes, mientras
que la hipertension y fatiga son mas frecuen-
tes en pacientes en HD.

Las personas con ERC tienen mayor riesgo
de presentar SAOS que la poblacion general,
la causa es multifactorial y entre los agentes
causales se mencionan la sobrecarga de volu-
men entre didlisis, estrechez de las vias aéreas
superiores, inestabilidad de la ventilacion,
edades avanzadas y otras patologias relacio-
nados como diabetes.
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Eltratamiento para el SAOS incluye la modificacion
del estilo de vida del paciente, pérdida de peso y
terapia con presion positiva continua en la via aé-
rea (CPAP). Esta ultima ha mostrado ser efectiva
para resolverlo, reduciendo la SDE y mejorando la
calidad de vida.

Entre las complicaciones del SAQS, se mencionan
la hipertension, mayor riesgo cardiovascular, entre
otros.

Somnolencia diurna excesiva (SDE)

Es la predisposicion de la persona a quedarse dor-
mida durante el dia, es un problema de salud que
muestra la dificultad de mantenerse en alerta y
puede presentarse en cualquiera de las patologias
mencionadas anteriormente.

El numero de personas que presenta la SDE de-
pende del tipo de dialisis aplicada: en HD oscila
entre un 31% a 77%, en tanto que en DP varia de
13% a 37%. Cifras que podrian aumentar si se mide
en los dias de dialisis versus un dia de no-dialisis.
Es causada por alguna deficiencia del sueno, en
calidad o cantidad de éste, las mas encontradas
son el SAOS, insomnio y SPI. Ademas, se describen
que trastornos neurologicos, psicologicos, pulmo-
nares, presencia de obesidad y/o depresion, eda-
des extremas, anemia, entre otros, determinan su
aparicion.

Para su diagnostico se utiliza la Escala autoaplica-
da de Epworth, escala subjetiva de somnolencia,
que considera la probabilidad percibida de que-
darse dormido en situaciones cotidianas. Es una
prueba facil de administrar y rapida, sin embargo,
depende de la interpretacion del evaluador y po-
dria verse afectada por factores sociales, cultura-
les y psicologicos (como ansiedad o depresion),

ademas, puede no ser confiable en pacientes muy
somnolientos.

El tratamiento de la SDE esta enfocado en la cau-
sa, complementandose con la promocion de la
adecuada cantidad de horas de sueno y en la
educacion sobre higiene del sueno. Es importante
considerar todos los factores que pudieran influir
negativamente en la calidad y cantidad de sueno,
esto es fundamental para dar un manejo terapéuti-
co correcto.

Dentro de las complicaciones se menciona que las
actividades cotidianas y calidad de vida son afec-
tadas, se asocia a mayores niveles de mortalidad
y eventos cardiovasculares, también contribuye a
una disminucion cognitiva y alteracion de estados
animicos. En pacientes afectados por SDE, existe
mayor riesgo de accidentes de transito y de trabajo.

Insomnio

Es la sensacion subjetiva de sueno insatisfactorio
e insuficiente, aunque se tenga la capacidad para
dormir, implicar dificultades para conciliar el sue-
Nno, mantenerlo o despertar precozmente sin volver
a dormir. Existen diferentes tipos de insomnio: el
insomnio primario o idiopatico no asociado a pa-
tologia y el insomnio secundario, que aparece en
respuesta a la presencia de un problema médico o
mental, abuso de sustancias, alteraciones del sue-
no o higiene del sueno inadecuada.

En particular, los factores de riesgo asociados con
el insomnio dan cuenta que los pacientes en dia-
lisis tienen mas posibilidades de presentar insom-
nio, un sueno mas corto y poco reparador. Igual-
mente, existe mayor riesgo en los pacientes de
sexo femenino, de edad avanzada, con depresion
y/o0 hipertension, enfermedades que impidan el
inicio y la mantencion del sueno (dolor, dificultad
para respirar, levantarse al bano en la noche varias
veces, etc), nitrégeno ureico alto pre-dialisis, flujos
de sangre muy bajos, inflamacion, poca actividad
fisica y anemia.

Los indicadores para el insomnio primario son: pe-
riodo de latencia, es decir tiempo que se demora
en quedarse dormido, >30 minutos, tiempo total
de vigilia nocturna >30 minutos, tiempo total de
sueno nocturno menor a 6% horas, efectos diur-
nos (SDE/disminucion de rendimiento cognitivo),
presentacion mas de 3 veces semanales, por al
menos un mes.

El diagnostico se fundamenta en una entrevista com-
pleta, considerando habitos de sueno, autoinforme
del sueno e informacion concedida por un tercero. Se
deben estudiar caracteristicas del insomnio: duracion,
gravedad, causas, caracteristicas del sueno-vigilia
(hora de levantada, periodo de latencia, uso de farma-
cos o drogas, etc). También es importante realizar un
completo examen fisico y psicologico, que se puede
complementar con polisomnografia u otros examenes
especificos.

Para el tratamiento del insomnio las terapias cogniti-
vo-conductuales fueron las mas utilizadas y las mas
efectivas. El tratamiento farmacologico es efectivo,
aunqgue su uso es complicado dado que las personas
suelen automedicarse y quienes acuden al medico, no
siempre reciben una prescripcion adecuada. Algunos
estudios dicen que el uso de melatonina en personas
sobre 50 anos trae beneficios a corto plazo mejorando
parametros del sueno, sin embargo, no hay pruebas
de que tenga beneficiosos a largo plazo.

Las medidas de higiene del sueno se relacionan con
el control de factores ambientales y habitos de salud
favorables con el sueno (higiene del sueno), es decir,
entrar al dormitorio para dormir, acostarse solo si tiene
sueno; levantarse aldespertar, pasarencamaeltiempo
justo para dormir, levantarse todos los dias a la misma
hora, no dormir siestas, no consumir cafeina/nicotina
de 4 a 6 horas previas a ir a la cama, no beber alcohol
en dos horas previas, realizar ejercicio fisico siempre en
horas no cercanas al acostarse, tener un ambiente co-
modo: reducir niveles de luminosidad, de ruidoy tener
una temperatura agradable vy si es posible agregar te-
rapias de relajacion e imaginaria. Otras terapias como
la acupuntura auricular en puntos especificos versus
no especificos para el insomnio en pacientes en HD,
los resultados fueron favorables para la acupuntura en
puntos especificos. Si se comparan intervenciones far-
macologicas versus no farmacologicas, los resultados
favorecen a esta ultima y al combinar ambos tipos de
terapia es mas efectivo que farmacos por si solos.

ALCER

La reduccion en la calidad de vida es uno de los efec-
tos del insomnio mas mencionados en la literatura.
También esta asociado con un mayor riesgo de enfer-
medades y mortalidad, tiene implicancias en diferen-
tes aspectos de la vida: familiar, social y laboral.

CONCLUSION

En las personas con ERC que se someten a alguna
de las modalidades de dialisis, la prevalencia de tras-
tornos del sueno es alta. Se describen cinco alteracio-
nes que son las mas reportadas: sindrome de piernas
inquietas, movimiento periodico de extremidades, in-
somnio, sindrome de apnea obstructiva del sueno y
somnolencia diurna excesiva; todas influyen negativa-
mente en la calidad de vida del paciente y aumentan
la morbimortalidad.

Esta informacion es util para los pacientes y para
el equipo de salud y principalmente para enferme-
ras(os), es imprescindible considerar el ambito fisi-
co, espiritual, psicolégico y social de cada una de
las personas. Por eso es tan importante, informar
al personal de salud, para que este pueda identifi-
car sus necesidades, tomando en cuenta el sueno
como una necesidad basicay vital que repercute en
el dia a dia. Ha quedado demostrado que las alte-
raciones del sueno son un aspecto fundamental en
el diario vivir del paciente y que, sin duda, impacta
en el deterioro de su calidad de vida. Por ende, es
un elemento que el equipo de salud no debiese
pasar por alto, pero depende del paciente el re-
portar lo que le esta sucediendo. Muchas veces en
conversacion con su médico tratante o enfermera
(0), el paciente manifiesta que tiene sueno, que no
paso buena noche o que esta cansado. Asi, existe
la oportunidad de visibilizar el problema, acoger al
paciente y buscar alternativas de solucion. También
es relevante que reciba informacion de médico o
profesional de enfermeria sobre recomendacion de
medidas no farmacologicas y educacion respecto a
ellas, ademas de los efectos esperados y secunda-
rios de los medicamentos recetados.

Servicio Integral de Empleo (SIE ALCER): Proyecto de itinerarios integrados de insercion
Subvencion para la insercion sociolaboral de personas con discapacidad Comunidad de Madrid
cofinanciado por Fondo Social Europeo

Cofinanciado por
la Unidn Europea
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ALCER participa en la presentacion
del Proyecto MAPIC+S
en el Congreso de los Diputados

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER ha asistido
a la presentacion del Proyecto MAPIC+S en la sala Ernest
Lluch del Congreso de los Diputados. Este evento, organi-
zado por la Fundacion ECODES y GSK, reunio a destacados
representantes del sector sanitario, responsables institucio-
nales y expertos en sostenibilidad para debatir sobre como
avanzar hacia un sistema sanitario mas respetuoso con el en-
torno. Se ha presentado en el Congreso de los Diputados las
conclusiones del proyecto MAPIC+s (Medio Ambiente y Pro-
cesos Clinicos + Sostenibles), una iniciativa innovadora que
nace para ayudar a transformar el Sistema Nacional de Salud
(SNS) en un modelo de sostenibilidad ambiental. En el desa-
rrollo del proyecto han participado profesionales sanitarios
y expertos del sector de la sostenibilidad ambiental, con el
objetivo de analizar y proponer una serie de medidas desde
el punto de vista de los procesos asistenciales que contri-
buyan a reducir la huella de carbono generada por el SNS
y conseguir asi un sistema sanitario mas sostenible. Uno de
los objetivos del proyecto MAPIC+s es el de generar conoci-
miento y ofrecer una hoja de ruta a hospitales y otras organi-
zaciones sanitarias que quieran emprender el camino hacia
la sostenibilidad. Para ello, los expertos han ofrecido pautas
y algunos ejemplos de acciones ya puestas en marcha en Es-
pana. Asimismo, se ha abordado la necesidad de desarrollar
una prestacion asistencial mas sostenible y comprometida
con el medio ambiente, desde un enfoque integral y multi-
disciplinar. La meta es reducir el impacto ambiental del sec-
tor sanitario a la vez que se mejora la calidad de la atencion
al paciente y la eficiencia econémica y organizativa del SNS.

Expertos en enfermedad renal croni-
ca abordan en el senado la situacion
actual de la enfermedad

La Sociedad Espanola de Nefrologia
(SEN), la Organizacion Nacional de
Trasplantes (ONT) y la Federacion Na-
cional de Asociaciones ALCER aborda-
ron en el Senado la situacion actual de
la enfermedad renal cronica (ERC) en
Espana. Daniel Gallego, presidente de
ALCER, destaco la perspectiva de los
pacientes, describiendo su proceso
de adaptacion y los tratamientos dis-
ponibles en la actualidad. Ademas su-
brayo la importancia de garantizar el
acceso equitativo a opciones terapéu-
ticas como la didlisis y los trasplantes.
Beatriz Dominguez-Gil, directora de la
ONT, enfatizé el papel del trasplante
renal como tratamiento prioritario y
eficaz frente a la ERC, dada su capaci-
dad para mejorar la calidad de vida y
reducir costes sanitarios.

«Daniel Gallego destaca la importancia de la participacion activa de los
pacientes en la salud durante las Jornadas de Innovacion de Valdecilla»

La duodécima edicion de las Jornadas de Innovacion y Desarrollo, celebradas los
dias 27 y 28 de noviembre de 2024 en el Hospital Universitario Marqués de Val-
decilla, se consolido como un referente en la promocion de avances en el ambi-
to sanitario. Bajo el lema «Generando valor para mejorar resultados en salud», el
| evento reunio a destacados profesionales y expertos que abordaron el futuro de la
innovacion, destacando la importancia de la tecnologia, el cuidado humanizado
y la participacion activa de pacientes. Unas jornadas en las que ALCER tuvo un
papel destacado, Daniel Gallego Zurro, presidente de Federacion Nacional ALCER
y de la EKPF (Federacion Europea de Pacientes Renales), clausuro el evento con
una conferencia inspiradora titulada «participACCION: El valor de los pacientes».

Expertos alertan sobre el impacto social de la enfermedad renal crénica
en una jornada organizada por la Fundacion de Ciencias de la Salud

La Fundacion de Ciencias de la Salud celebro en la sede de la Fun-
dacion Ramon Areces una jornada dedicada a la Enfermedad Re-
nal Cronica (ERC), en la que expertos y representantes del ambito
medico y social analizaron el impacto clinico y social de esta pato-
logia en Espana. Entre las voces destacadas se encontro la de Da-
niel Gallego, presidente de la Federacion Nacional ALCER, quien
subrayo la necesidad de situar a los pacientes en el centro de las
politicas sanitarias.

Durante su intervencion, Gallego resalté que la ERC, una enferme-
dad que afecta a cerca del 15% de la poblacion adulta en Espana,
«no solo supone un desafio médico, sino también un reto social
y economico que requiere la colaboracion de todos los actores
implicados.» Asimismo, destaco el papel fundamental de las aso-
ciaciones de pacientes para visibilizar la enfermedad, promover la
prevencion y asegurar el acceso equitativo a tratamientos como la
dialisis y el trasplante renal.

LLEGA A MADRID LA EXPOSICION ‘LA DIALISIS, ESPERANZA
DE VIDA’, QUE RECORRE LA HISTORIA DE ESTE TRATAMIENTO

Daniel Gallego, presidente de la Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER, fue uno de los protagonistas de la
sesion. En ella, Gallego tuvo la oportunidad de exponer
su experiencia vital en el tratamiento de dialisis.

La Sociedad Espanola de Nefrologia (SEN) y la Real Aca-
demia Nacional de Medicina de Espana (Ranme) organi-

zaron la exposicion ‘La dialisis, esperanza de vida’, que
hizo un recorrido historico sobre este tratamiento con el
objetivo de concienciar a la sociedad acerca del aumen-
to de la enfermedad renal cronica en Espana.

La inauguracion de la exposicion tuvo lugar el 21 de oc-
tubre con una sesion cientifica en la que participaron los
comisarios de la muestra, el académico de numero de
la Ranme, el profesor Jesus Fernandez-Tresguerres, y el
jefe del servicio de Nefrologia (1986-2022) del Hospital
de Ourenseg, el doctor Alfonso Otero.
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La Federacion Europea de Pacientes Renales (EKPF) celebra su
Cumbre Anual y su Asamblea General

La Federacion Europea de Pacientes Re-
nales (EKPF), presidida por Daniel Galle-
go, actual presidente de la Federacion
Nacional de Asociaciones ALCER, ce-
lebroé su Cumbre Anual 2024 en Berlin,
Alemania, los dias 17 y 18 de octubre.
Un encuentro que reunié a asociacio-
nes de pacientes de 20 paises europeos
para compartir experiencias, ideasy pro-
yectos en torno al cuidado renal.

Durante dos dias, abordamos temas cla-
ve como el acceso a los tratamientos, la
defensa de los derechos de los pacien-
tesy como seguir fortaleciendo lavoz de
nuestra comunidad en Europa. También
tuvimos la oportunidad de presentar los
proyectos en los que estamos trabajan-
do, con especial foco en la prevencion,
la sensibilizacion y la investigacion cen-
trada en los pacientes.

Se presentaron nuevas herramientas y estrategias desarrolladas por la EKPF para apoyar a las
organizaciones de pacientes en toda Europa. Estas incluyen iniciativas para fomentar la toma
de decisiones compartidas en los tratamientos, programas de prevencion temprana de la en-
fermedad renal cronica y recursos para integrar la voz de los pacientes en la investigacion y
las politicas de salud.

El evento conto con la participacion de representantes de asociaciones de pacientes, profe-
sionales de la salud, investigadores y colaboradores, que aportaron perspectivas para avanzar
en los desafios que enfrenta nuestra comunidad. Queremos agradecer a todas las personas
que participaron en esta cumbre y contribuyeron al debate y al intercambio de experiencias.
Su compromiso es clave para seguir avanzando en la mejora del cuidado renal en Europa.

&

ALCER

REUNION ANUAL DEL PROYECTO EUROPEO GENETIGA

El 4 de diciembre se celebro en Berlin la reunion anual del Pro-
yecto Europeo geneTIGA, en el que ALCER participa a travé de
la EKPF.

El proyecto geneTIGA busca desarrollar una terapia celular pio-
nera basada en células T con edicion genética y especificidad
@ redirigida para tratar la nefropatia por IgA, la glomerulonefritis
% mascomunyunade las principales causas de enfermedad renal
terminal. Esta terapia no solo podria revolucionar el tratamiento
de la IgAN, sino también servir como modelo para abordar otras
enfermedades con patogenia selectiva de células B, como el
mieloma de IgA, la artritis reumatoide y afecciones relacionadas
con otras clases de inmunoglobulinas, como la IgG4.

Aunque los avances cientificos de geneTIGA son prometedores, nuestro papel se centra en garantizar que la implica-
cion de los pacientes esté en el corazon del proyecto. Desde ALCER, trabajamos para fomentar la colaboracion entre
investigadores y la comunidad de pacientes, asegurando que sus voces sean escuchadas y tengan un impacto real
en el desarrollo de la investigacion. Este enfoque es esencial para generar confianza y garantizar que las terapias sean
relevantes y respondan a las necesidades reales de las personas afectadas.

Durante la reunion, también tuvimos la oportunidad de presentar IGAN Friends, nuestra nueva iniciativa que busca

crear una red de apoyo para las personas afectadas por la nefropatia por IgA. Este proyecto refuerza nuestro compro-
miso de empoderar a los pacientes y fortalecer los lazos dentro de la comunidad.

@En-@ﬂ GE

KITNEWCARE: UN PASO HACIA UNA ATENCION RENAL
MAS SOSTENIBLE

En un contexto donde el cambio climatico y la sostenibi-
lidad son temas prioritarios, el proyecto europeo KitNew-
Care surge como una iniciativa pionera para transformar
el cuidado renal y hacerlo mas respetuoso con el medio
ambiente. Cofinanciado por la Union Europea, este pro-
yecto aborda el impacto medioambiental de los servicios,
productos y procesos sanitarios, que representan entre el
5y el 11 % de las emisiones globales de carbono. El ob-
jetivo de KitNewCare es claro: convertir la atencion renal
en un modelo de sostenibilidad sin comprometer los es-
tandares de calidad asistencial ni los resultados en salud.
Este enfoque innovador permitird no solo reducir la hue-
lla ecologica del sector, sino también generar soluciones
que puedan ser replicadas en otras areas de la sanidad.

Como parte del proyecto, se estan desarrollando y evaluando nuevas soluciones que seran probadas en cuatro centros clini-
cos de Europa antes de extenderlas a otras instalaciones médicas. Este proceso asegura que las innovaciones no solo sean
eficaces desde el punto de vista medioambiental, sino también practicas y adaptadas a las necesidades reales de pacientes 'y
profesionales. En ALCER, estamos comprometidos con apoyar iniciativas como KitNewCare, que demuestran como la colabo-
racion internacional y la innovacion pueden marcar la diferencia en la lucha por un futuro mas sostenible. En la pagina web de
KitNewCare se puede ver un video explicativo sobre el proyecto y mucha mas informacién (www.kitnewcare.eu).

i-i KItNewCare

Sustanable Care, Lasting Impact
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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 ltalia, 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
presidenciaalcersoria@gmail.com

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

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 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

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

AIRG-E (Entidad adherida

Dna. Marta Roger

C/ Cartagena, 340-350
08025 Barcelona

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

ACE (Entidad adherida

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/ Ortega y Gasset, 9. Plta. 6°
Edifico Iberdrola.

alcersureste@alcersureste.org
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¢Estan bien tus rinones? Descubrelo a tiempo,
protege tu salud renal
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En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
medicas que aporten valor y esperanza a
pacientes de todo el mundo.

www.personasrenales.org

En Astellas trabajamos para lograr que nuestro lema camblande el matana sea una realidad.
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astellas.es
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=" FRESENIUS
Y MEDICAL CARE

Disfruta de tus vacaciones,
nosotros nos encargamos de tu dialisis

47 11

Centros de dialisis Comunidades autonomas
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Contacta con nosotros:
(+34) 91 754 06 35
internationalpatient@freseniusmedicalcare.com [ -w”;‘

NephroCare




