TERCER TRIMESTRE 2025

LCER

DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA POR EL CONSEJO DE MINISTROS DEL 9 DE MA

L

Campamento
Intemacional KREW

Beneficios de
la fisioterapia

Biobanco:
claveenla
investigacion
renal

-

VIAJE
INTERNACIONAL




GJ DIAVERUM

d.HOLIDAY

En Diaverum, queremos que esto no sea una

preocupacion para usted.

2 O

Gracias a nuestro programa d.HOLIDAY podrd
disfrutar de unas merecidas vacaciones sin tener
que preocuparse por su tratamiento. Nuestro
personal se encargard de todos los trdmites
administraciones en relacion a su reserva de plaza
de didlisis en uno de nuestros centros repartidos

por toda Espana.

Diaverum
Programa Vuelta a Casa

Estar en una lista de trasplante de rindn no deberia
Impedirle viajar. Por eso, desde Diaverum hemos creado
el Programa Vuelta a Casa, que facilita la gestion del
viaje de regreso a casa para aquellos pacientes en lista
de trasplante que reciban una llamada notificdndoles

la disponibilidad de un drgano para ellos.

Seleccione su destino de vacaciones:
www.d.holiday
www.diaverum.es

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

DANIEL GALLEGO ZURRO
PRESIDENTE
FEDERACION NACIONAL ALCER

Querid@s soci@s y amig@s de ALCER,

Tras el periodo estival, llega la
preocupacion por la gripe estacional,
anadida a la situacion ya endémica de la
COVID, aungue con sintomas menos graves,
por lo que os seguimos recomendando

la vacunacion conjunta gripe+covid para
continuar estando protegid@s.

Desde ALCER trabajamos cada dia para
que la voz de los pacientes sea escuchada
en todos los ambitos: sanitario, politicoy
social. Reivindicamos una atencion integral
que no solo trate la enfermedad, sino que
también cuide de la persona en toda su
dimension. Porque vivir con enfermedad
renal no es solo cuestion de dialisis,
trasplante o medicacion, es cuestion de
derechos, de oportunidades y de dignidad.

Mientras leais estas lineas, estaremos
participando en diversos congresos
nacionales e internacionales sobre
enfermedad renal crénica, tratamientos
renales sustitutivos y modelos de
cuidado centrados en la persona, donde
escuchar la voz de los pacientes es
fundamental, aportando la experiencia
vivida y como aliviar el impacto de la
enfermedad renal en el aspecto humano.

Durante los dias 21 al 23 del mes de
noviembre, en el Palacio de Congresos
de Malaga, tendra lugar nuestro

2° Congreso Nacional de Personas
Renales, donde celebraremos la

387 edicion de nuestras jornadas
nacionales, en formato presencial.

Este evento nos servird de encuentro,
para todo aquel que lo deseg, a todas las
personas con enfermedad renal, familiares,
cuidadores, profesionales y simpatizantes,
para conocer los avances de especial
relevancia en el ambito renal. Esperamos
que podais participar y desplazaros
para poder compartir este congreso

de personas renales, que organizamos
conjuntamente con Alcer Malaga.

La FNA ALCER continuaconla

actividad de su club de ocio, mediante

la organizacion este ano de un viaje
internacional a Budapest (Hungria) para
personas con enfermedad renal, familiares
y acompanantes, incluyendo a los que
estan en tratamiento de dialisis. Podéis
encontrar toda la informacion sobre este
viaje en elinterior de esta revista.

Estamos trabajandoyaenlemay
actividades del Dia Mundial del Rifion

de 2026, con el lema “Salud renal

para tod@s, cuidando a las personas,
protegiendo el planeta”. Por todo ello, la
junta directiva de la FNA ALCER, trabaja
con los profesionales de la Nefrologia, las
sociedades cientificas como SEN, SEDEN y
ONT, el ministerio de sanidad, instituciones
internacionales y fundaciones.

El futuro nos plantea nuevos retos:
garantizar una atencion mas humana
en dialisis, impulsar la investigacion
en enfermedad renal cronica y seguir
construyendo una sociedad mas
solidaria con la donacion de 6rganos.
Estoy convencido de que, juntos,
seguiremos avanzando.

Os invito a leer este numero de la revista
con la misma pasion con la que lo hemos
preparado. Encontraréis testimonios,
informacion y reflexiones que nos inspiran
a no rendirnos nunca. Porque cada dia

es una oportunidad para demostrar que,

a pesar de la enfermedad renal, la vida
merece ser vivida con plenitud y esperanza.

Os deseo mucha salud renal a tod@s!

Feliz Otono!

EDITORIAL
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ﬁ EL BIOBANCO
DEL SISTEMA
SANITARIO
PUBLICO DE ANDALU-
CIA CON FINES
DE INVESTIGACION ES
UNA ORGANIZACION
DEPENDIENTE DE LA
CONSEJERIA DE
SALUD Y CONSUMO

Los biobancos tienen como
objetivo fundamental ges-
tionar sin animo de lucro
muestras biolégicas hu-
. manas y datos asociados,
- con el fin de garantizar la
calidad de las mismas para
que puedan ser utilizadas
en investigacion biomédica.

ACTUALMENTE, LOS BIOBANCOS SON CON-
SIDERADOS COMO PLATAFORMAS DE APOYO
ESENCIALES PARA LA INVESTIGACION BIO-
MEDICA, YA QUE HACEN DE NEXO DE UNION
ENTRE DONANTES, PERSONAL SANITARIO E
INVESTIGADORES. ES UNA PLATAFORMA DE SO-
PORTE TECNICO Y DE GESTION ENCARGADA DE
COORDINARATODOS LOS NODOS DEL BIOBAN-
CO PARA QUE FUNCIONE COMO UNA UNICA ES-
TRUCTURA, ADEMAS DE SUS ACTIVIDADES PRO-
PIAS COMO NODO DEL BIOBANCO

REVISTAALCER 214

Para ello, los biobancos se
encargan de la obtencion,
procesamiento, preserva-
cion, almacenamientoy
distribucion de las muestras
biologicas humanas y sus
datos asociados, conforme
establece la normativa de
aplicacion procedentes de
donaciones altruistas de los
ciudadanos que ponen a
disposicion de la comunidad
cientifica, prestando asi un
servicio publico atendiendo
las necesidades
de los investigadores.

EL BIOBANCO DEL
SSPA FORMA PARTE DE
OTRAS ESTRUCTURAS
COOPERATIVAS COMO
EL BANCO NACIONAL
DE LINEAS CELULARES

©
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BIOBANCO

CLAVEEN
INVESTIGACION
RENAL

JUAN DAVID R'l
GARCIA
COORDINADOR DEL

"~ BIOBANCO
DEL SISTEMA

SANITARIO PUBLICO
DE ANDALUCIA

iobanco del
Sistema Sani-
tario Publico
de Andalucia
con fines de
investigacion es una
organizacion depen-
diente de la Consejeria
de Salud y Consumo.
Se trata de un biobanco
mixto, compuesto por
un area asistencial y un
area de investigacion.
El area de investigacion
esta constituida como
un Biobanco en Red en
virtud del Decreto. Esta
formada por diferentes
nodos, distribuidos por
toda Andalucia y aso-
ciados en plataformas

ACTUALMENTE
EL BIOBANCO DEL SSPA
TIENE DISPONIBLE PARA
LA COMUNIDAD
CIENTIFICA ALREDEDOR
DE 900.000 MUESTRAS

. I BIOLOGICAS HUMANAS

@

provinciales vinculadas
a instituciones sanitarias.
Cuenta con un nodo de
coordinacion ubicado en
el Parque Tecnologico
de Ciencias de la Salud
de Granada. Este nodo
actua como plataforma
de soporte técnicoy de
gestion, encargada de
coordinar a todos los
nodos del Biobanco para
que funcione como una
unica estructura, ade-
mas de sus actividades
propias. Actualmente,

el biobanco del SSPA
tiene disponible para

la comunidad cientifica
alrededor de 900.000
muestras biologicas
humanas, 57.933 de las
cuales han sido incorpo-
radas en 2023. Proceden
de variadas patologias,
clasificadas en: alte-
raciones metabolicas;
enfermedades cardio-
vasculares, respiratorias,
genitourinarias, digesti-
vas, neuromusculares,
mentales; enfermedades
infecciosas y parasita-
rias; y enfermedades
oncologicas, asi como
de controles sanos. Estas
muestras estan divididas

www.alcer.org/revistas
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en alicuotas de sangre,
ADN, ARN, plasma,
suero, tejidos y células,
pelo, lagrimas, unas,
heces, exhalados, etc.
Todas ellas se encuen-
tran gestionadas a
través de un sistema
de informacion y tra-
zabilidad de muestras
biologicas y datos,
desarrollado por profe-
sionales del Biobanco
en colaboracion con

la Fundacion Publica
Andaluza Progreso

y Salud y la empresa
Biosoft Innovation.
Este programa, llama-
do nSIBAI, permite el
seguimiento integral
de muestras (desde

su entrada al Bioban-
co hasta su cesion
alinvestigador), de
donantes y proyectos
con todas las garantias
de calidad y seguridad
necesarias. El origen
de las muestrasy los
datos integrados en el
biobanco es diverso,
existiendo varias vias
fundamentales:

Una primera via son las
colecciones de mues-
tras que el Biobanco
ha generado a lo largo
del tiempo, para que
puedan ser utiliza-

das en proyectos de
investigacion. Otra via
son los circuitos de
recogida “prospectiva”
que el Biobanco pone
en marcha con el per-
sonal de los servicios
sanitarios y centros de
Transfusion de Tejidos

y Células para obte-
ner aquellas muestras
biologicas de las que
el Biobanco no dispo-
ne de ellas en su stock/
almacenes. Una tercera
via de obtencion de
muestras y datos es

el Registro de Donan-
tes de Muestras para
Investigacion Biomé-
dica del Biobanco del
SSPA. Este Registro es
una herramienta que
permite a los ciuda-
danos participar de
manera directa en la
investigacion biomé-
dica, donando altruis-
tamente muestras
biologicasy haciendo
que los ciudadanos

se sientan participes
directos de los avances
conseguidos por la
investigacion biomédi-
ca. El Registro consiste
en una base de datos
donde las personas in-
teresadas en participar
de manera voluntaria
en la investigacion se
inscriben, aportando
una serie de datos
identificativos y de
salud. Posteriormente,
quedan a la espera

de las necesidades

de un proyecto de
investigacion que sea
compatible con ellos.
Este Registro es pione-
ro a nivel Nacional, ya
que no hay otro de su
naturaleza y desde su
nacimiento en junio de
2015, haincorporado
alrededor de 3.620 do-
nantes potenciales de
muestras biologicas.

Todas las muestras biologicas humanas
disponibles en el Biobanco del SSPA pro-
vienen de personas generosas, que de ma-
nera altruista han decidido colaborar con el
avance de la ciencia. Todas ellas poseen el
consentimiento informado de su donante.
Dicho consentimiento se explica al futuro
donante en el momento previo a su dona-
cion. En él se informa sobre el uso que se
dara a su muestra, los derechos de los do-
nantes, asi como su posibilidad de revoca-
cion y uso restringido.

Durante el ano 2023 se distribuyeron un to-
tal de 35.851 muestras biologicas humanas
y /0 datos asociados, destinados principal-
mente a dar soporte a proyectos integrados
en lineas de investigacion de: oncologia,
enfermedades neurolégicas, enfermedades
endocrinas, nutricionales y metabolicas, en-
fermedades infecciosasy parasitarias, enfer-
medades del aparato digestivo, etc. Ademas
de su uso en proyectos de investigacion, es
importante resaltar que las muestras biolo-
gicas humanas también son utilizadas en
docencia, para la realizacion de activida-
des formativas y de practicas universitarias
de los futuros profesionales sanitarios (En
2023 se destinaron un total de 1.498 mues-
tras para estos efectos). Todos estos biore-
cursos han permitido al Biobanco del SSPA
liderar 617 solicitudes de investigadores
durante el ano 2023.

Los investigadores que quieran solicitar
muestras y/o datos asociados al Biobanco
del SSPA deben enviar una solicitud a la que
se le adjuntara la memoria del proyecto en
el que se van a utilizar las muestras y datos
asociados, Yy el dictamen favorable del Co-
mité de Etica de la Investigacion correspon-
diente al proyecto para el que se solicitan
las muestras. En el momento de la cesion o
entrega de muestras, el Biobanco y el inves-
tigador firman un Acuerdo de Transferencia
de Material, (MTA) en el que el investigador se

compromete a utilizar las mues-
tras cedidas conforme a la nor-
mativa de aplicacion. El Bioban-
co cede las muestras y los datos
a los investigadores de forma
que estos no pueden identificar
al donante, garantizando asi la
preservacion de su intimidad. El
Biobanco del SSPA, a través de
sus distintos nodos, desempe-
na un papel clave en numerosos
proyectos de investigacion, con-
solidandose como el biobanco
de referencia en estos estudios.
Destacar el proyecto “Medicina
personalizada en enfermedades
neurologicas mediante la aplica-
cion de biomarcadores para la
mejora del diagnostico, pronos-
tico y tratamiento del paciente”,
cuya solicitud al Biobanco del
SSPA es liderada por el Nodo del
Biobanco del SSPA del Hospital
Universitario Virgen Macarena
de Sevilla. Asimismo, el Nodo
del Biobanco del SSPA del Hos-
pital Universitario Reina Sofia de
Cordoba es el biobanco de refe-
rencia del proyecto HERA, el cual
ha logrado obtener mas de 6.000
donaciones de leche materna
para la investigacion del cancer
de mama postparto, generando
el mayor banco de leche mater-
na a nivel internacional. Ademas,
el Nodo provincial de Malaga del
Biobanco del SSPA mantiene una
estrecha colaboracion con la Pla-
taforma de Ensayos Clinicos del
Instituto de Investigacion Biomé-
dica de Malaga y con la Platafor-
ma en Nanomedicina, contribu-
yendo activamente al desarrollo
de ambas. A nivelinternacional, el
Nodo Coordinador del Biobanco
de Andalucia es el biobanco de
referencia del proyecto de inves-
tigacion 3TR, de la Iniciativa de
Medicinas Innovadoras 2 (IMI2).
Este proyecto tiene como objeti-

vO mejorar la respuesta a terapia
de siete enfermedades mediadas
por el sistema inmunologico, que
es coordinado desde el centro
Genyo de Granada y en concreto
por la investigadora Marta Alar-
con Riquelme. En este proyec-
to se prevé que el biobanco del
SSPA gestione miles de muestras
de pacientes de diferentes pai-
ses europeos (https://3tr-imi.eu/
partners). Asi, hasta la fecha, ha
gestionado y almacenado mas
de 172.000 muestras, proceden-
tes de mas de 2.400 donaciones
de pacientes con enfermedades
autoinmunes, inflamatorias y alér-
gicas. Estas cifras suponen el 25%
de lo que se espera gestionar en
todo el proyecto. El Biobanco del
SSPA forma parte de otras estruc-
turas cooperativas, como el Ban-
co Nacional de Lineas Celulares,
que se encarga de garantizar la
disponibilidad de lineas de cé-
lulas troncales pluripotentes hu-
manas, tanto de origen embrio-
nario como reprogramadas, o la
Plataforma ISCIIl de Biomodelos
y Biobancos, cuyo objetivo es
proporcionar servicios cientifi-
co-tecnologicos avanzados para
la investigacion biomédica. Asi-
mismo, también esta presente
en sociedades y consorcios in-
ternacionales de referencia, tales
como ESBB, BBMRI (a través de la
Plataforma ISCIIl de Biomodelosy
Biobancos), ISBER0 ICLAC, como
medio para la estandarizacion y
normalizacion de procedimien-
tos, asi como para la asuncion de
retos que solo mediante alianzas
pueden asumirse. Actualmente,
el Biobanco del SSPA actua como
embajador de la ISBER para la
region Europa, Oriente-Medio
y Africa (Region EMEA) y forma
parte del Consejo de la ESBB, la
principal sociedad europea en el

o
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ambito de los biobancos. Para ga-
rantizar la calidad de las muestras
almacenadas y de los biorecursos
entregados, el Biobanco de Anda-
lucia participa en diferentes Pro-
gramas de Control de Calidad Ex-
terno y esta certificado su sistema
de gestion de la calidad en base a
la norma ISO9001:2015.

El Biobanco de Andalucia esta fir-
memente comprometido con la
formaciony desarrollo de los profe-
sionales de la biomedicina e inves-
tigacion en salud. Para ello, ofrece
un amplio programa formativo que
incluye: cursos de formacion conti-
nuada, tanto presencialesy on-line,
practicas curriculares y extracurri-
culares en diferentes etapas edu-
cativas; estancias y programas de
movilidad. El objetivo es dotar de
las competencias necesarias, ac-
tualizar y/o ampliar conocimientos,
asi como adquirir nuevas habilida-
des para que desarrollen correcta-
mente su actividad.

El Biobanco del SSPA presta un
servicio publico organizado para
atender las necesidades de los
investigadores, ofreciendo mues-
tras biolégicas humanas de todo
tipo, en diferentes formatos, y una
amplia cartera de servicios para
el procesamiento, conservacion y
custodia de muestras (www.bio-
bancosspa.com).

Ademas, ofrece servicios de aseso-
ramiento sobre la organizacion de
biobancos y el manejo de mues-
tras biologicas humanas para in-
vestigacion. También ofrece servi-
cios de formacion, presentando un
amplio abanico de posibilidades
para todos aquellos profesionales
que se quieran formar en el ambito
de los Biobancos, asi como en téc-
nicas especificas que se lleven a
caboen él.
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QUEREMOS AGRADECERATODOS LOS
COLABORADOREES QUEHANHECHO
POSIBLE ESTE CAMPAMENTO 2025: A

LA FUNDACION SENEFRO, LA SOCIEDAD
ESPANOLA DE NEFROLOGIA, LAASOCIA-
CION ESPANOLA DE PEDIATRIA NEFROLO-
GICA, LA SOCIEDAD ESPANOLA DE ENFER-
MERIA NEFROLOGICA,

DIAVERUM,Y FRESENIUS.
ALAENFERMERIA QUE HA PARTICIPADO

VOLUNTARIAMENTE EN EL CAMPAMENTO
CRECE: ANTONIO, PAULA, ANDRES,
ROSARIO, ADELA, ANNAY MIRIAM.

UN AGRADECIMIENTO ESPECIAL A BELEN
Y KARMELE (ALCERBIZAKIA), UNAAYUDAY
APOYO FUNDAMENTAL EN EL
DESARROLLO DEL CAMPAMENTO.

CAMPAMENTO

CRECE

BlIZAIAA
2025

[ Albergue Meakaur, en
Morga (Bizkaia), fue el lugar
elegido para la ocasion. En
el campamento participa-
ron jovenesde entre 8y 17
anos, acompanados por el equipo
de enfermeria, que se encargé de
supervisar la toma de medicaciony
velar por el buen estado de salud du-
rante toda la semana, asi como por
el equipo de monitores y el personal
técnico desplazado para coordinar el
funcionamiento del campamento.
W Durante la semana se preparo un
programa con diversas activida-
des de ocio, actividades acuaticas,
excursiones y talleres formativos.
El domingo 22 de junio comenzoé
el campamento: la mayoria de los
| participantes salimos desde Ma-
drid rumbo a Morga. Una vez en
las instalaciones, nos organizamos
en grupos para asignar las habita-
cionesy planificar el campamento.
Ademas, conocimos algunas de las
tradiciones y deportes de Bizkaia de
la mano de Belén y Karmele (ALCER
Bizkaia), y finalmente plasmamos lo
aprendido en un creativo concurso
de decoracion de camisetas. El acto
de inauguracion se celebro el lunes

HEMOS CONTADO CON FRESENIUS
MEDICAL CARE, QUIENES HAN
REALIZADO UNA ACTIVIDAD
SOBRE “PASAPALABRA RENAL".
FINALIZAMOS CON LA FIESTA DE
FINAL DE CAMPAMENTO, DONDE
IMITANDO EL PROGRAMA GOT TA-
LENT, LOS CHAVALES PUDIERON
BAILAR, CANTAR, ACTUAR...
SIN OLVIDAR LAS VELADAS
NOCTURNAS QUE NOS HA
PREPARADO EL EQUIPO
DE MONITORES.

11
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23 de junio en el Ayuntamiento de
Bilbao. Contamos con la presencia
del Dr. Emilio Sanchez (presidente
de la Sociedad Espanola de Nefro-
logia), Itziar Bueno (presidenta de la
Sociedad Espanola de Enfermeria
Nefrologica), la Dra. Mireia Aguirre

y la Dra. Maria Herrero (Asociacion
Espanola de Pediatria Nefrologica).
La ceremonia tuvo lugar en el Salon
Arabe del Ayuntamiento y estuvo
presidida por el alcalde de Bilbao,
Juan Maria Aburto, junto a Belén He-
rrera (presidenta de ALCER Bizkaia)
y Manuel Arellano (vicepresidente
de la Federacion Nacional ALCER).
Alo largo de la semana disfrutamos
de un completo programa socioe-
ducativo: realizamos un paseo en
barco por laria de Bilbao, practica-
mos escalada y padel, pasamos un
dia en la playa, visitamos el campo
del Athletic de Bilbao y terminamos
con una divertida fiesta de la espu-
ma. También hubo tiempo para la
formacion, con diferentes talleres

en los que participo activamente el
equipo de enfermeria: un taller sobre
la enfermedad renal, organizado en
forma de juego del panuelo por la
Sociedad Espanola de Enfermeria
Nefrologica; un taller de alimenta-
cion, en el que elaboramos nuestras
propias pizzas gracias a la colabora-
cion de los nutricionistas Almudena
y Javi; y un taller de afrontamiento

y manejo de la enfermedad renal
cronica, impartido por ltziar Domingo
(psicologa de ALCER Bizkaia) y Saioa
Martin (responsable del proyecto
Chiki de ALCER Bizkaia). Ademas, co-
nocimos algunas de las tradiciones
y deportes de Bizkaia de la mano de
Belén y Karmele (ALCER Bizkaia) y,
finalmente, plasmamos lo aprendido
en un creativo concurso de decora-
cion de camisetas.

CAMPAMENTO CRECE
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LAS NECESIDADES EN EL AMBITO LABORAL DE
LAS PERSONAS EN TRATAMIENTO DE DIALISIS

Sara Munoz. Responsable del Servicio de Empleo de Federacién Nacional ALCER

Desde hace anos, el im-
pacto laboral es una de
las mayores preocupacio-
nes de las personas con
enfermedad renal cronica
que inician tratamiento
de dialisis. En el Servicio
Integral de Empleo de
Federacion Nacional de
Asociaciones ALCER son
muchas las consultas que
se recogen de pacientes
que no quieren perder su
trabajo, que buscan em-
pleo, que piden informa-
cion sobre adaptacion o
cambios de puesto, dere-
chos sobre salud en el tra-
bajo, flexibilidad horaria
para compatibilizar trata-
mientos, 0 quieren cono-
cercomoesel procesode
incapacidad laboral. Ac-
tualmente no existe una
normativa especifica que
dé cobertura a sus nece-
sidades, sino que pueden
acogerse a los mismos
derechos que el grueso
de la poblacion: solicitar
permisos para ir al médi-
co, tener bajas por enfer-
medad y una prestacion
durante esta ausencia.

DESDE HACE ANOS, EL
IMPACTO LABORAL ES
UNA DE LAS MAYORES
PREOCUPACIONES DE
LAS PERSONAS CON
ENFERMEDAD RENAL
CRONICA QUE INICIAN
TRATAMIENTO
DE DIALISIS

El mantenimiento de actividades e in-
tereses previos a la enfermedad, sobre
todo cuando hablamos de pacientes
en tratamiento de HD, es mas complica-
do, ya que a los tiempos de tratamiento
hay que sumar los tiempos de desplaza-
miento al centro sanitario, que varia prin-
cipalmente en funcion de la proximidad
de la vivienda al centro y si el desplaza-
miento se realiza en transporte individual
0 colectivo.

Ademas, existen algunas barreras para
la inclusion laboral de las personas con
enfermedad renal cronica:

Los prejuicios sociales y la discrimina-
cion. El desconocimiento de servicios y
recursos de empleo especializados.

La desconfianza que existe en algunas/
0S pacientes a la hora de trabajar por la
retirada de la condicion de pensionista.

Falta o desconocimiento de politicas de
contratacion y retencion en las empre-
sas de personas trabajadoras afectadas
por enfermedades cronicas.

La falta de informacion sobre el Trata-
miento Sustitutivo Renal (TSR) puede
llevar a las personas con ERC a no elegir
la opcion de didlisis, 0 a elegir técnicas
de dialisis que no sean las mas adecua-
das para seguir con su actividad laboral.

Algunas de las necesidades en el ambito
laboral para personas en tratamiento de
dialisis incluyen:

Flexibilidad en el horario de trabajo: la
dialisis suele requerir sesiones regula-
res y prolongadas, lo que puede afec-
tar la capacidad de una persona para
mantener un horario de trabajo con-
vencional. La flexibilidad en los horarios
laborales o la posibilidad de trabajar a
tiempo parcial o la distribucion irregular
de la jornada, adaptacion del horario la-
boral a las sesiones de didlisis, etc., pue-
den ser esenciales.

Acceso a instalaciones reservadas: las
personas en tratamiento de DPCA o con
DPA y un cambio manual al mediodia
pueden necesitar un espacio limpio y
seco dentro de la empresa que permita
la gestion del tratamiento.

ALCER

Cambios de puestos 0 adaptaciones en el lugar de trabajo:
dependiendo de la naturaleza del trabajo, pueden ser nece-
sarias adaptaciones en el lugar de trabajo para abordar posi-
bles limitaciones fisicas. Esto podria incluir modificaciones en
el espacio de trabajo, equipos ergonomicos o cambios en las
tareas laborales.

Apoyo emocional: el tratamiento de dialisis puede ser emocio-
nalmente agotador. Un entorno laboral comprensivo que brin-
de apoyo emocional y comprension puede ser fundamental
para el bienestar general de la persona. Se pueden contar con
la ayuda de las/os profesionales psicosociales de las Entida-
des ALCER.

Politicas de permisos para atencion médica: las personas en
tratamiento de didlisis pueden requerir permisos ocasionales
debido a problemas de salud imprevistos o tratamientos urgen-
tes. Es importante que el lugar de trabajo tenga politicas flexi-
bles de permisos médicos para acomodar estas necesidades.

Acceso a beneficios de salud: la cobertura de seguro de salud
es fundamental para cubrir los costos asociados con el trata-
miento de dialisis domiciliarias. Un/a empleador/a que ofrezca
beneficios de salud solidos puede ser crucial para el bienestar
financiero y médico de la persona.

Concientizacion y educacion: Fomentar la concientizacion y
la educacion entre las/os compareras/os de trabajo puede
ayudar a crear un ambiente mas comprensivo. La informacion
sobre la enfermedad renal y el tratamiento de dialisis puede
eliminar malentendidos y fomentar la empatia en el lugar de
trabajo.

Los talleres de orientacion laboral son una herramienta muy
util principalmente para pacientes en TRS de dialisis, pero
también para las empresas, las entidades ALCER, las familias
con menores con ERC avanzada y también para las unidades
de dialisis y los centros hospitalarios con pacientes en edad la-
boral ya que ofrecen informacion, asesoramiento, integracion
y apoyo sociolaboral; otorgando un mayor nivel de autonomia
a las personas con ERC y facilitando asi la toma de decisiones
y la inclusion educativa, social y laboral de las personas en
tratamientos de dialisis.

Desde el Servicio Integral de Empleo de Federacion Nacional
de Asociaciones ALCER, subrayamos la relevancia de que la
sociedad, las empresas/empleadoras/es y los/as trabajadores/
as aunen esfuerzos para incorporar acciones especificas que
protejan a las personas que tienen una enfermedad cronica,
dado que abordar las enfermedades cronicas en el lugar de
trabajo conducira a un crecimiento econémico mas fuerte, un
empleo mas rentable, una menor dependencia de las presta-
ciones estatales, menos demandas en los sistemas de salud y
mayor productividad.

@
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Este deterioro renal lleva
asociadas una serie de

afectaciones fisicas como
un'mayeor riesgo de sufrir

enfermedades
cardiovasculares
(diabetes e hipertension

arterial), pérdida de masa
muscular y fatiga cronica

entre otras, ademas de
asociarse a afectacion
emocional
como depresiones.

En este contexto es prin-

 Cipalmente donde cobra

especial importancia el

ejercicio fisico y la fisiote-

rapia como una pieza fun-
| damental en el manejo de
p la enfermedad y el pronos-

~ | T M

IMPORTANCIA DEL EJERCICIO FISICO
Y LOS BENEFICIOS DE LA FISIOTERAPIA

CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA

MASA MUSCULAR

LA PERDIDA DE MASA
MUSCULAR ES COMUN
EN PERSONAS CON
ERC. ES IMPORTANTE
REALIZAR
UN PROGRAMA DE
EJERCICIOS
COMBINADOS
(FUERZAY
RESISTENCIA)

DAVID'GARRIDO LO zﬂ
(FISIOTERAPEUTA .
ENALGER TURI i

|
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LA ERC ES UNA PATOLOGIA
QUEAFECTAALACALIDADDEVIDAY
LA FUNCIONALIDAD DE
QUIEN LA PADECE

Como es mas que sabido,
el ejercicio fisico adaptado
bajo una buena prescrip-
cion y la fisioterapia espe-
cializada, siempre dentro
de un enfoque multidiscipli-
nar, son una de las mejores
herramientas en materia
de salud para aumentar la
capacidad funcional, redu-
cir el riesgo de sufrir pato-
logias asociadas a la ERC y
favorecer un aumento del
bienestar general del pa-
ciente en cualquier fase de
la enfermedad. En este arti-
culo intentaremos abordar
los beneficios del ejercicio
terapéutico y el papel de la
fisioterapia en el abordaje
integral de estos pacientes.

Beneficios del ejercicio fi-
sicoenlaERC

Un programa de ejercicio
fisico regular ha demos-

LA ENFERMEDAD RENAL
CRONICA (ERC) ESUNA

PATOLOGIA PROGRESIVA
SISTEMICA CUYA AFECTACION
PRINCIPAL ES LA PERDIDA

GRADUAL DE LA FUNCION

EN PERSONAS

@

RENAL. EN ESPANA SE ESTIMA

QUE LA POBLACION
AFECTADA ESAPROXIMADAMEN-
TEEL 10% DE LA POBLACION
ADULTA, Y CON UNA
PREVALENCIA EN AUMENTO A
CAUSA DEL ENVEJECIMIENTO
POBLACIONAL

@

trado multiples beneficios
en personas con ERC, tan-
to en fases iniciales como
en etapas avanzadas de
la misma, hemodialisis o
pacientes trasplantados.
Siempre se debe elaborar
un programa totalmente
personalizado en funcion
de las capacidades y nece-
sidades individuales y con
la maxima de aportar la ma-
yor calidad de vida posible
durante el curso de la en-
fermedad. A continuacion
vamos a enumerar algunos
de los beneficios mas im-
portantes:

Mejora de la fuerza muscu-
lar y capacidad aerdbica:
La pérdida de masa mus-
cular es comun en perso-
nas con ERC. Es importan-
te realizar un programa
de ejercicios combinados
(fuerza y resistencia) con
el objetivo de preservar la
masa muscular y mejorar
la tolerancia al esfuerzo, y
con todo ello, la funcionali-
dad de la persona.

Reduccion del riesgo car-
diovascular: Las personas
con ERC tienen tendencia
a la hipertension arterial
(HTA) y otras patologias car-
diovasculares, por lo que
es importante regular estas
afecciones mediante el gjer-
cicio buscando fomentar

FISIOTERAPIA
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A continuacion
vamos a enumerar
algunos de los be-
neficios mas impor-
tantes:

Mejora de la fuer-
za musculary ca-
pacidad aerdbica:
La pérdida de masa
muscular es comun
en personas con
ERC. Es importante
realizar un progra-
ma de ejercicios
combinados (fuerza
y resistencia) con el
objetivo de preser-
var la masa mus-
culary mejorar la
tolerancia al esfuer-
Zo, y con todo ello,
la funcionalidad de
la persona.

Reduccion del
riesgo cardiovas-
cular: Las personas
con ERC tienen
tendencia a la
hipertension arte-
rial (HTA) y otras
patologias cardio-
vasculares, por lo
que es importante
regular estas afec-
ciones mediante el
ejercicio buscando
fomentar un mejor
control de factores
como la presion
arterial, el perfil
lipidico y el control
glucémico; ayu-
dando también a
disminuir el riesgo
de diabetes 0 me-
jorar el control de
la enfermedad en
caso de padecerla.

Disminuir sensa-
cionde lafatiga:
Uno de los factores
mas importantes
atenerencuenta
enlos pacientes
eslasensacionde
fatiga cronica, por
elloesimportante
un plan de ejercicio
regularadaptado
alas capacidades
de cada pacientey
asus necesidades
para mitigar esta
sensacion de fatiga
yreducirlatodolo
posible.

Control del peso:
Otrode los aspectos
mas importantes del
gjercicioesintentar
mantener un peso
adecuadoenlas
personas con ERC, lo
que ayuda a prevenir
el riesgo de sufrir
patologias asociadas
y reducir las comor-
bilidades asociadas
tanto ala obesidad
comoalla propia
enfermedad renal.

Mejoraelestadoani-
micoyemocional: El
gjercicio no solo tiene
unimpactoenelesta-
dofisico sino también
influye a nivel mental
yemocional, yaque
ayudaareducireles-
trés, mejora la calidad
delsuenoyayudaa
aumentar la autoes-
tima de las personas
que padecen ERC,
aumentando asi su
gradode bienestary
calidad de vida.

Importancia de la fisioterapia en la ERC

La fisioterapia juega un papel clave dentro del equi-
po multidisciplinar en el manejo de las personas
con ERC. Cobra especial importancia tanto en el
diseno, implementacion, aplicacion, y seguimiento
de programas de ejercicio terapéutico adaptado e
individualizado, de acuerdo a las necesidades per-
sonales y la etapa de la enfermedad en la que se
encuentre. El campo de actuacion se aplica desde
la fase precoz donde se detecta la enfermedad has-
ta el tratamiento de pacientes en didlisis peritoneal,
hemodidlisis o pre y post-trasplante.

Por ello es importante tener en cuenta diversos pun-
tos antes de aplicar un programa de ejercicio tera-
péutico eficaz y que aporte bienestar a las personas
que lo lleven a cabo.

Lo primero sera realizar una evaluacion funcional
inicial detallada del paciente teniendo en conside-
racion aspectos como:

Grado de ERC

Estado fisico y capacidad funcional

Grado de actividad previa

Comorbilidades

Sensacion de fatiga habitual

Otras patologias musculoesqueléticas o lesio-
nes previas

Habitos y estilo de vida

Estado emocional y motivacional

Tras recabar toda esta informacion, se disena un
programa de ejercicio adaptado individualizado,
progresivo y seguro para cada paciente.

En lineas generales, practicamente todos los pro-
gramas recomiendan incluir diferentes tipos de
ejercicios, que enumeraremos a continuacion con
algunos ejemplos:

Ejercicio aerébico: Como podrian ser caminatas,
bicicleta estatica o natacion adaptada.

Ejercicios de fuerza: Se pueden realizar con ban-
das elasticas, mancuernas, con el propio peso cor-
poral o con maquinas en funcion del estado fisico
y evolucion.

Ejercicios de flexibilidad o equilibrio: estiramien-
tos o ejercicios con un componente de equilibrio
como podrian ser, por ejemplo, apoyos monopoda-
les entre otros.

Ejercicios respiratorios y de relajacion: Por
ejemplo respiraciones profundas o meditaciones.

Siempre debemos adaptar la dura-
cion, frecuencia semanal y nivel de
carga a las necesidades de cada
individuo para que sea un gjercicio
util, eficaz y que aporte mayor ca-
lidad de vida. Puntualizar tambiéen
que en los pacientes en hemodia-
lisis, puede ser muy conveniente
realizar ejercicio mientras se diali-
zan, siempre de manera supervi-
sada y con algunas adaptaciones
para que se pueda realizar de ma-
nera beneficiosa y segura.

Otro aspecto importante del fisio-
terapeuta es su papel de llevar a
cabo un ejercicio de educacion de
los pacientes. Es clave fomentar
unos buenos habitos y un estilo de
vida saludable; incentivando la rea-
lizacion de ejercicio, el movimien-
to activo diario y la adherencia al
tratamiento y a mantener estos
habitos en el tiempo evitando asi
el sedentarismo (y todas sus con-
secuencias) y buscando la mayor

autonomia y autosuficiencia por
parte de las personas con ERC.

Nuestro dia adiaen ALCER Turia
En ALCER Turia trabajamos des-
de un enfoque multidisciplinar (fi-
sioterapia, nutricion, psicologia y
trabajo social) para acompanar al
paciente en cada etapa de la ERC
y aportarle el mayor grado de bien-
estar posible desde cada area.

En mi caso, a través de la fisiote-
rapia y el gjercicio fisico. Nuestra
maxima es buscar la mayor cali-
dad de vida posible a través del
gjercicio buscando una mejor fun-
cionalidad y autonomia segun las
caracteristicas y capacidades indi-
viduales de cada paciente y adap-
tandonos siempre a las necesida-
des de cada persona.

Para ello, lo primero que realizamos
desde el area de fisioterapia es una
entrevista individual para conocer
su estado inicial: patologias activas,

CONCLUSIONES
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estilo de vida, grado de actividad
diaria, inquietudes, capacidades
fisicas, etc. Todo ello para poder
adaptar el ejercicio a sus posibili-
dades y a partir de ahi trabajar para
buscar la mayor funcionalidad posi-
ble, adaptandonos siempre al curso
de la enfermedad y a su evolucion
personal.

Tras la entrevista, se incluye a
los pacientes en los grupos de
ejercicio terapéutico adaptado.
Todo el trabajo activo se realiza
de manera grupal, fomentando
asi la inclusion a un grupo de
ejercicio con pacientes en unas
circunstancias similares, lo que
ayuda a generar un sentimien-
to de pertenencia y adherencia
a largo plazo. El trabajo que se
realiza son ejercicios que van
desde un calentamiento con mo-
vilidad articular global e incluye
tanto ejercicios de fuerza como
ejercicios aerdbicos entre otros,
buscando realizar un acondicio-
namiento fisico y una mejora de
las capacidades fisicas y funcio-
nales en nuestros pacientes.

Otra de las funciones es la de
asesoramiento a pacientes en
materia de salud, ejercicio y ha-
bitos de vida saludable, mediante
consejos para realizar ejercicio, y
como hacerlo, buscando evitar
el sedentarismo v facilitandoles
tablas de ejercicios para poder
realizarlas de manera autonoma,
seguray eficaz, en casa o en sus
gimnasios habituales.

El ejercicio fisico y la fisioterapia son una pieza fundamental y suponen intervenciones seguras y eficaces
en personas con ERC. Mediante el ejercicio ayudamos a mejorar la calidad de vida de los pacientes durante
toda su vida, y se obtiene un impacto directo en el manejo de muchos factores inherentes a la propia ERC
como son enfermedades cardiovasculares, afectacion del sistema musculoesquelético, la sensacion de fati-

gay otras afecciones sistémicas.

Fomentar unos habitos de vida saludable y un estilo de vida activo repercute de manera directa en el manejo
de la ERC, reduciendo el riesgo de sobrepeso y obesidad, al minimizar el sedentarismo, y todas las conse-
cuencias negativas que ambas patologias tienen asociadas.

FISIOTERAPIA
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Cuidar de nuestros
rinones no solo de-
pende de médicos,
enfermeras o la tecno-
logia. También influye,
y mucho, lo que cada
persona sabe y entien-
de sobre su enferme-
dad. A eso lo llamamos

alfabetizacion en salud.

Significa algo mas que
leer o escuchar infor-
macion medica. Es la

capacidad de com-
prender lo que ocurre
en tu cuerpo, interpre-
tar lo que te dicen los
profesionales y usar
ese conocimiento para
tomar decisiones que
mejoren tu calidad de
vida. Y hoy, en plena
era digital, esto implica
también distinguir en-
tre fuentes confiables

y falsas promesas que

circulan en internet.

UNA COMUNIDAD PARAENTENDER

FACTORES
DE RIESGO
aEs=——

MUCHAS PERSONAS
LLEGAN A UN
DIAGNOSTICO TARDIO
PORQUE
DESCONOCEN
LOS FACTORES
DE RIESGO

M DOLORES ARENAS JIMENEZ,

FABIOLA DAPENA, ANA BALSEIRO,
PAULA MANSO, CRISTINA SANZ

DAVID HERNAN,

FUNDACION RENAL ESPANOLA

SALUD RENAL SIEMPRE:

Y CUIDARSE MEJOR

ALCER

CUANDO HABLAMOS DE ENFERMEDAD RENAL,
ESTE ASPECTO SE VUELVE ESPECIALMENTE IM-
PORTANTE: MUCHAS PERSONAS LLEGAN A UN
DIAGNOSTICO TARDIO PORQUE DESCONOCEN
LOS FACTORES DE RIESGO O NO SABEN INTER-
PRETAR LOS PRIMEROS SIGNOS DE ALARMA. TE-
NER UN BUEN NIVEL DE ALFABETIZACION EN SA-
LUD RENAL NO SOLO MEJORA LA PREVENCION,
TAMBIEN FACILITA LA DETECCION PRECOZ Y EL

SEGUIMIENTO DE LOS TRATAMIENTOS.
|

aimportancia
de la Salud
Renal. La
enfermedad
renal cronica
(ERC) suele avanzar en
silencio. Muchas veces,
los primeros sintomas
aparecen tarde, cuando
el rindn ya esta bastante
afectado. Por eso, saber
qué factores de riesgo la
favorecen (como la hi-

pertension o la diabetes),

qué significan las cifras
de un analisis o qué
opciones de tratamiento
existen, es una ventaja
enorme.

Tener un buen nivel de

LA FALTADE

ADHERENCIA:

UN TEMA
PRIORITARIO DE

SALUD PUBLICA

alfabetizacion en salud
renal se traduce en:

- Mas prevencion y menos
complicaciones.

- Diagnosticos mas tem-
pranos.

- Mejor control de la enfer-
medad.

- Menos ingresos hospita-
larios innecesarios

- Mejor calidad de vida.

Cuanto mas informado
estas, mas facil es entender
tus opciones de tratamiento
(dialisis, trasplante, cuida-
dos conservadores) y par-
ticipar activamente en las
decisiones junto a tu equipo
sanitario.

Alfabetizacion alolargo
delcaminorenal

La informacion que
requiere un paciente cam-
bia con la evolucion de la
enfermedad:

En fases avanzadas de en-
fermedad renal: lo esencial
es comprender el curso de
la enfermedad, reconocer la
importancia de preparar un
acceso vascular adecuado
y conocer las alternativas de
tratamiento sustitutivo.

-
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En didlisis: la alfabetizacion ayuda a manejar aspec-
tos complejos de la dieta, la medicacion, el cuidado
del acceso, reconocer complicaciones y la interpre-
tacion de analisis. Una mejor comprension se asocia
a menos ingresos hospitalarios y mayor autonomia.

Tras el trasplante: entender la importancia de la me-
dicacion inmunosupresora, aprender a identificar
signos de rechazo o infeccion y recuperar la vida
cotidiana requiere informacion clara y accesible. Los
pacientes que dominan mejor estos aspectos suelen
tener mejores resultados del injerto y mayor adheren-
cia al tratamiento.

El reto de la informacion en internet: luces y
sombras

Hoy todos buscamos informacion en internet. Inter-
net ofrece miles de paginas, videos y foros sobre sa-
lud renal. Es util, pero también peligroso: no todo lo
que circula es cierto ni toda la informacion es riguro-
sa: la confusion, la ansiedad e incluso la automedica-
cion pueden ser consecuencias de consultar fuentes
poco fiables.

Por eso, la alfabetizacion en salud también implica
saber discriminar qué informacion es valida y de
confianza.

Por eso, contar con una fuente segura y adaptada a
los pacientes es clave.

Una respuesta practica: la plataforma Salud Re-
nal Siempre

Con esa idea, la Fundacion Renal Espanola ha crea-
do la plataforma digital Salud Renal Siempre. Se trata
de un espacio digital abierto y gratuito donde mas de
60 profesionales (nefrologos, enfermeras, psicolo-
gos, nutricionistas, trabajadores sociales) y pacientes
han colaborado para ofrecer informacion fiable, clara
y practica. En esta plataforma se combina la eviden-
cia cientifica con la experiencia real de quienes viven
con enfermedad renal y esta respaldada por socieda-
des como SEN, SEDEN o ALCER.

¢Qué puedes encontrar en la plataforma?
La plataforma esta organizada en cuatro grandes
bloques:
Prevencion y salud renal: como funcionan los
rinones, factores de riesgo, autoevaluaciones y
calculadoras.
Enfermedad renal: diagnostico, nutricion, salud
emocional y perspectiva de género.

Dialisis: modalidades, guias practicas, interpreta-
cion de analisis y testimonios.

Trasplante: proceso de inclusion en lista de espe-
ra, seguimiento, medicacion, reintegracion social
y embarazo.

Ademas, incluye secciones transversales que dan
vida a la comunidad como “En primera persona” (tes-
timonios y experiencias de pacientes.), “Hablan los
expertos” (videos con consejos de los propios profe-
sionales), guias practicas para la vida diaria y recur-
S0s para cuidadores y familiares.

Todo ello en distintos formatos (texto, audio, video,
infografias) y con un lenguaje claro y cercano, adap-
tado culturalmente y con espacios interactivos para
resolver dudas. Ademas, cuenta con un recomenda-
dor personalizado, que sugiere contenidos segun
las necesidades de cada usuario y datos que debes
saber: cifras clave de la enfermedad explicadas de
forma sencilla.

Unimpacto real

En poco mas de un ano, la plataforma ha demostra-
do su utilidad. Solo en el ultimo Dia Mundial del Ri-
non, Salud Renal Siempre supero las 16.000 visitas
en un mes, con usuarios de Espana, Republica Domi-
nicana, Argentina, México y otros paises latinoameri-
canos.

Mas alla de los numeros, su valor esta en ofrecer un
espacio seguro frente a la desinformacion digital,
que tanto dano hace con consejos milagrosos o pro-
mesas sin base cientifica. Aqui, la informacion esta
validada y adaptada para pacientes reales, en con-
textos reales.

Plataforma virtual

Salud N Renal

re

o

Una comunidad sin fronteras

La alfabetizacion en salud renal
no se consigue con campanas
puntuales. Requiere un esfuer-
zo continuo y colaborativo. Por
eso, la plataforma cuenta ya

3l
El-l

con alianzas internacionales: la
Sociedad Latinoamericana de
Nefrologia e Hipertension, la So-
ciedad Espanola de Nefrologia
Pediatrica o el Grupo de Género
de la SEN, entre otras. Esto per-
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mite que los recursos se compatr-
tan, que se adapten a diferentes
paises y que los pacientes sien-
tan que forman parte de una co-
munidad global sensible a la sa-
lud renal.
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VIAJE INTERNACIONAL

Desde la Federacion Nacional ALCER quere-
mos dar las gracias a todos/as los/las partici-
pantes del viaje por confiar y acompanarnos
una vez mas, por compartir sus vidas.
Os esperamos en la proxima edicion.

BUNGRIA2025

14 participantes necesitaron tratamiento de
hemodiilisis, el tratamiento lo recibieron en
Diaverum Bajcsy Clinic. Tenemos que desta-
car el trato excepcional del equipo médico,
equipo de enfermeria, auxiliares.
Gracias a ellos nos sentimos como en casa
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el 27 de sep-
tiembre al 04
de octubre,
Budapest
fue el lugar
elegido en esta ocasion
para albergar el grupo
de personas con enfer-
medad renal cronicay
acompanantes.

En esta edicion conta-
mos con la participacion
de 52 personas, de ellos
14 personas en trata-
miento de hemodialisis,

1 en consulta de ERCA, y
16 con trasplante renal y
en resto de participantes
acompanantes. Los parti-
cipantes se desplazaron
desde Alicante, Asturias,
Bilbao, Burgos, Cadiz,
Castellon, Ciudad Real,
Jaén, Madrid, Murcia,
Pontevedra, Sevilla, Tole-
doy Valencia.

El punto de salida fue
desde Madrid, concre-
tamente desde el aero-
puerto Adolfo Suarez,
volamos hasta Budapest,
a la llegada a la ciudad
pudimos realizar una visi-
ta panoramica por la ciu-
dad, zona del castillo de
Buda, visitando la iglesia
de Matias; bastion de los
pescadores continuando
por el rio hasta el puente
de las cadenas. Al dia si-
guiente y después de de-
sayuno nos dirigimos por
la zona Pest. La Basilica
de San Esteban, plaza

de los héroes, visitando
la Opera de Budapest. Al
dia siguiente visitamos el
museo Memorial de Bala
Bartok, visita exterior de
la Academia de Musica
Franz Liszt. Para finalizar
la manana visitaremos el
Koldaliy Institute. Des-
pués del almuerzo nos
trasladamos al centro
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de dialisis para aquellas
personas que necesitan
recibir tratamiento de
dialisis durante el viaje.
El cuarto dia del viaje,
visitamos las ciudades
cercanas de rio Danu-
bio, Visegrad, pudiendo
conocer las ruinas de
una fortaleza, arriba en la
montana, con unas vistas
espectaculares al valle
del Danubio.

Aprovechamos la tarde
para visitar la ciudad de
Szentendre, el centro
barroco de la ciudad.

Al dia siguiente, pudimos
visitar el Barrio judio de
Budapest, (Gran Sinago-
gay Museo Judio)
Después del almuerzo
nos trasladamos al cen-
tro de dialisis para aque-
llas personas que necesi-
tan recibir tratamiento de
dialisis durante el viaje.
Llegamos al sexto dia
del viaje y salimos hacia
el Palacio de Godollo,
donde se encuentra la
Versalles Hungara.
Aprovecharemos la
tarde para dar un paseo
en barco por el Danu-
bio; realizando la cena
en el barco durante el
recorrido. Llegamos al
penultimo dia de nues-
tro viaje, para visitar el
Parlamento. Después del
almuerzo nos traslada-
mos al centro de dialisis
para aquellas personas
que necesitan recibir
tratamiento de didlisis
durante el viaje. El ultimo
dia del viaje, los partici-
pantes tuvieron la mana-
na libre y poder realizar
compras de ultima hora,
o ver algunrincon de la
ciudad. Nos trasladamos
al aeropuerto para regre-
sar a Madrid.
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y 4
Se trata de salvar vidas... se tratade
pararse a pensar que alguien puede

LUCIA . . ;
VILLALON “Vivimos en un pais muy

I avanzado en el tema trasplantes
dounasolidacaneraenel |\ CreO cJue eso es una maravilla”

periodismo deportivo inter-

morir y que tu podrias evitarlo,

ENTREVISTA

REVISTAALCER 214

nacional. Comenzé como
presentadora en Real Madrid
TV, donde dio sus primeros
pasos en television. En 2015
se incorporo a Antena 3
como reportera de Formula
1, cubriendo en directo el
Mundial desde los princi-
pales circuitos. Entre 2016

y 2017 fue presentadora de
LaLiga en BelN Sports, y en
2018-2019 dio el salto a Esta-
dos Unidos para trabajar en
Televisa y Univision Deportes
(TUDN, Miami), liderando la
cobertura de la Champions
League y la Europa League.

En 2019 regreso a Espana
para unirse a DAZN, donde
presento grandes competi-
ciones como el Mundial de
MotoGP, la Copa del Rey, la
Premier League y la Euroliga
de baloncesto. Desde 2023
forma parte de Movistar
Plus+, primero como presen-
tadora de Laliga en Depor-
te+ (2023-2025) y, a partir de
septiembre de 2025, como
presentadora de la UEFA
Champions League.

Lucia, tu trayectoria pro-
fesional ha sido intensa
y muy diversa, desde tus
inicios en el periodismo
deportivo hasta conver-
tirte en un rostro muy
querido en los medios.
¢Como describirias este
recorrido y qué apren-
dizajes te ha dejado?
Ha sido una maravilla. He
tenido la gran oportuni-
dad de trabajar en distin-
tos deportes, diferentes
medios de comunicacion,
he viajado por el mundo,

Villalon

HABITOS
SALUDABLES

INTENTO HACER
DEPORTEY YOGA,
DEJARLAS TAREAS A

UN LADO, RESPIRARY

EVADIRME

podrias ayudarle

conocido lugares nuevos, gente
estupenda. Soy una afortuna-
da porque profesionalmente he
aprendido muchisimo, pero tam-
bién personalmente ha sido una
experiencia constante de apren-
dizaje y crecimiento.

Lucia, tu trayectoria profesio-
nal ha sido intensa y muy di-
versa, desde tus inicios en el
periodismo deportivo hasta
convertirte en un rostro muy
querido en los medios. {Co6mo
describirias este recorrido y
qué aprendizajes te ha dejado?
Ha sido una maravilla. He te-
nido la gran oportunidad de
trabajar en distintos deportes,
diferentes medios de comuni-
cacion, he viajado por el mun-
do, conocido lugares nuevos,
gente estupenda. Soy una afor-
tunada porque profesionalmen-
te he aprendido muchisimo,
pero también personalmente ha
sido una experiencia constante
de aprendizaje y crecimiento.

@

Movistar+ Deportes, donde
trabajo actualmente y estoy
feliz, y compaginarlo con la
maternidad, que desde luego
es todo un reto. jjAprovecho
para darles las gracias por
toda la ayuda y el apoyo que
me dan a diario estos anos!!

Con tantos proyectos y
un ritmo de vida tan ac-
tivo, ¢(como cuidas de tu
bienestar fisico y emo-
cional en el dia a dia?
Soy una persona muy activa,
muy nerviosa, también me
gusta tener todo controlado
y en este tipo de trabajo no
es sencillo. A veces, es cierto
que me cuesta mucho gestio-
nar todo porque son muchas
cosas, y mas ahora con hijos,
compaginar la vida profesio-
nal con la laboral.. pero ten-
go un gran apoyo en mi fami-
lia que me hace desconectar,
preocuparme por otras cosas,
creo que es clave.
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¢Tienes alguna rutina de autocuidado o
habitos saludables que consideres fun-
damentales para mantener el equilibrio?
Intento hacer deporte, si que es verdad que con
el ajetreo de vida que llevamos muchas veces se
me complica, pero intento sacar tiempo para ha-
cer algo, aunque simplemente sea estirar, yoga.
Un ratito al dia siempre viene bien para dejar
todas las tareas a un lado, respirar y evadirte de
todo lo que estéa sucediendo.

La maternidad ha llegado a tu vida como
una etapa muy especial, aunque tam-
bién con grandes desafios. ¢(Coémo
ha cambiado tu forma de ver la vida?
La maternidad te cambia radicalmente. Te cam-
bia las prioridades, aprendes a relativizar, cosas
que antes te parecian un mundo ahora te ries de
ello porque tienes cosas muchisimo mas impor-
tantes de las que preocuparte. He pasado de pre-
ocuparme por mi a ser responsable de dos per-
sonas que dependen totalmente de mi, entonces
cambia todo. He descubierto también lo que es el
miedo, que quizas es de las cosas que mas me ha
sorprendido. Yo antes no tenia miedo a practica-
mente nada, ahora tengo un monton de miedosy
preocupaciones que antes ni se me pasaban por
la cabeza.

A raiz del diagnodstico de enfermedad renal en
tu bebé, ;qué aspectos emocionales has teni-
do que trabajar mas en ti misma como madre?
iCreo que Dios me pone a prueba constantemen-
tel Tanto con mi primer hijo, que nacio con gastris-
quisis, una patologia del sistema digestivo; como
ahora con el pequenoy su enfermedad renal. Los
embarazos fueron durisimos, muchisimas preo-
cupaciones, miedo... y también paciencia. La pa-
ciencia es algo clave en cosas como estas porque
sabes que la situacion es muy complicada y que
llegara un punto en que las cosas se pueden com-
plicar, no controlas nada de lo que esta pasando
y muchas veces tampoco puedes hacer nada al

respecto y hay que ser paciente, vivir el dia a dia.
A pesar de todo ello estoy increiblemente agrade-
cida por la vida que tengo, la familia tan increible
que hemos creado, los hijos tan maravillosos que
tengo, pero tengo que seguir trabajando mucho
la paciencia, a gestionar que no puedo controlar
todo lo que pasa y tengo que dejar fluir las cosas
sin vivir preocupada 24/7.

Lucia, aunque la situacion con Lucas es comple-
ja y requiere atencion constante, tu transmites
una fortaleza admirable. ¢{Podrias compartir con
nuestros lectores como cuidarte a tiy a él en lo
fisico y emocional, y qué te ha ensenado esta
experiencia en relacion con la donacion de or-
ganos y las realidades que enfrentan muchas fa-
milias en el ambito de las enfermedades renales?
Creo que la salud mental hay que cuidarla
siempre, pase lo que pase. Llevo anos traba-
jando con una psicologa, antes de que nacie-
sen los ninos y por supuesto después. Creo
que todavia no somos conscientes de la im-
portancia que tiene una buena salud mental

Siempre he sido consciente de la importancia
de la donacion de organos, pero evidentemente
cuando te toca vivirlo de cerca te das cuenta de
muchas mas cosas. Es algo fundamental, salva
vidas. Vidas como puede ser la de mi hijo Lucas,
que ahora mismo tiene 11 meses, es un bebé, tie-
ne toda la vida por delante y puede llegar el mo-
mento en que su vida dependa de alguien que
pierde a un familiar. Un momento durisimo, pero
que a la vez puede salvarle la vida a otra persona.
Estamos poco concienciados en la sociedad ac-
tual. Creo que es algo que nos deberian meter en
la cabeza a todos desde jovenes, ensenar, natura-
lizar. Porque saber que la vida de tu hijo depende
de que alguien decida o no donar sus 6rganos es
fuerte. En nuestro caso, por ejemplo, ni Gonzalo
ni yo somos compatibles con Lucas, evidente-
mente es algo que me dejo devastada cuando
me entereé.

“La sociedad tiene que darse cuenta de que la donacion de
organos es clave para ayudar a mejorar la calidad de vida de
mucha gente e incluso salvarles la vida. Nos lo tenemos que
meter todos en la cabeza y ser muy conscientes de ello”

Desde tu experiencia personal, ;qué mensa-
je te gustaria transmitir a otras familias que
estan atravesando momentos similares?
Creo que en estos momentos igual soy yo la que
necesita un mensaje positivo de familias que
estan pasando por algo parecido porgque, no te
voy a enganar, no es facil y yo vivo mi dia a dia
con mucha preocupacion y angustia. Muchas
veces cuando voy al médico con Lucas lo paso
horrible, pero veo a otras familias pasando por
lo mismo que se acercan a hablar conmigo, a
darme animos, a contarme su historia... y el apo-
yo que recibes de gente que esta en situacion
similar ayuda muchisimo y es muy gratificante.

Vivimos en un pais muy avanzado en el tema tras-
plantes y creo que eso es una maravilla, y que
nos debemos agarrar entre otras cosas aesoy a
los avances meédicos.

ALCER

Sabemosquecolaborascondistintasiniciativas
solidarias. {Qué te motiva a implicarte en cau-
sas socialesycomoeliges encuales participar?
En mi familia, desde pequenos, nos han ense-
nado que ayudar a los demas es primordial. To-
dos necesitamos ayuda. Mi madre, por ejemplo,
siempre ha colaborado con multiples asociacio-
nes, tanto aportando econdmicamente como
con su tiempo. Ha trabajado muchisimos anos
de voluntaria en Proyecto Hombre, en la Coci-
na Economica en Santander, y mis hermanos y
yo desde pequenos hemos convivido con ello y
creo que eso ha sido fundamental para nosotros.

No sabria explicarte como elegimos en qué cau-
sas sociales participar, es una cuestion mas de
corazon... de lo que nos sale en cada momento.
Ojala pudiese ayudar mas, a mil causas mas. Si
que es verdad que cuando te tocan de cerca de-
terminadas situaciones te sientes mas identifica-
da, pero lo importante es intentar ayudar de algu-
na manera, aunque sea un poquito, con dinero,
con tiempo, con lo que sea.

(Crees que los personajes publicos pue-
den ayudar a Vvisibilizar temas sensi-
bles como la donacion de organos?
Creo que los personajes publicos tenemos la
obligacion de ayudar dando visibilidad a mu-
chas causas, creo gque es una responsabilidad.
A pesar de toda la informacion a la que tene-
mos acceso hoy en dia, creo que hay muchisi-
mo desconocimiento, para empezar con la do-
nacion de organos. Yo misma, que siempre he
dicho que a mi me gustaria donar mis 6rganos,
hasta que no he vivido lo que estoy viviendo
con mi hijo no me meti en internet a ver como
funcionaba o lo que habia que hacer. Y me he
dado cuenta de gque eso no esta bien. Deberia
ser algo natural, es decir, que se dé por hecho.
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REVOLUCION PENDIENTE

La aparicion de la enfermedad renal cronica en nifos y adolescentes, ademas de
las dificultades que aporta por la propia evolucion, y las sujeciones y dependencias
que genera por el tratamiento supone un verdadero misil en la linea
de flotacion de las familias

Itziar Bueno Zamarbide
SEDEN-presidencia

Nuestros jéovenes han de
afrontar la enfermedadyy el
tratamiento en un momento
crucial de crecimiento, de de-
sarrollo académico, de crear
vinculos y de sentirse acep-
tados e incluidos en su grupo
de amistadesy aficiones.
Alavez, las familias han de
adaptar su vida familiar,
laboral y social, no siempre
en las mejores condiciones,
a unas nuevas circunstan-
cias que generan impor-
tantes dificultades para el
bienestar de cada uno de
sus miembros. Son muchos
aprendizajes, a veces de-
masiados, muchos horarios,
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mucho hospital, e impres-
cindible la adaptacion auna
nueva y dificil realidad.

En esas circunstancias, el
Campamento CRECE, que
viene celebrandose cada
verano desde hace varios
anos supone para nuestros
jovenesy sus familias un
soplo de aire fresco, y una
gran ayuda. Les trae un
cambio de rutina, y encon-
trarse ano tras ano con sus
iguales; esas comparieras
y comparnieros con los que
mejor pueden entenderse,
porque pasan por su misma
circunstancia de vida.

Y para que ese encuentro pueda hacerse realidad, AL-
CER realiza un trabajo inestimable de organizacion y
de asistencia necesarias para que todas las coberturas
de tratamiento de dialisis, seguimiento de tratamiento
farmacologico, atencion de incidencias y urgencias,
adaptaciones dietéticas, descanso, educacion sani-
taria y actividades diversas sean llevadas a cabo. Es
un complicadisimo engranaje que vincula a ALCER,
Administracion local y autondmica, centros sanitarios,
la industria, SEN y SEDEN para celebrar este hermoso
encuentro.

Este ano el campamento contaba con un completi-
simo programa que iniciaba con una recepcion en
el Ayuntamiento de Bilbao presidida por su alcalde,
y que fue la delicia de nuestros chicos y chicas, con
dantzaris y mago incluidos. De alli nos desplazamos
al albergue de Morga (Bizkaia), lugar en el que se ha
celebrado el campamento y, tras compartir la comida,
hicimos un rato de juegosy les entregamos en nombre
de SEDEN un pequeno detalle de recuerdo.

Solo unas horas compartidas con ellos fueron suficien-
tes para darnos cuenta de todo lo bueno que traen
esos siete dias de convivencia. Conectar con la juven-
tud de la enfermedad renal. conocer su realidad per-
sonal y unica, y su capacidad para sobrellevarla, nos
llevo a una reflexion en nuestro viaje de regreso a casa:

Vivimos tiempos inciertos, en los que gana espacio
una sociedad mayor en edad, mas conectada a inter-
net, mas cronificada en salud y mas sola en el dia a dia,
en la que nuestros jovenes renales han de crecer e in-
tegrarse lo mejor posible.

Tiempos en los que se incluyen en los planes de ac-
cion sanitaria estrategias necesarias de humanizacion,
que pasan por la amabilizacion de entornos, mejora
de la accesibilidad, facilitar la conexion a internety TV,
mejorar la iluminacion de los espacios y circuitos, po-
ner a la persona en el centro, y contar con ella para la
elaboracion de programas...

En mi opinion, todo ello sirve de poco si no se anade
que, si hay un hecho esencial, unico y verdaderamen-
te humanizadory revolucionario, es el de dedicar tiem-
poy compartirlo con las personas renales, y tiempo de
calidad, ya sea en la sala de Hemodidlisis, en la consul-
ta ERCA, o en la Técnica domiciliaria. Tiempo de dejar
el movil y el ordenador de lado y sentarnos a hablar
con ellas.

Hay algo especialmente valorado por nuestros pa-
cientes, tal y como lo cuentan en las encuestas de sa- :
lud percibida, y es la amabilidad con la que han sido
tratados, la atencion con la que han sido escuchados,
lo bien que se les ha ensenado y el tiempo que se les :
ha dedicado. :

Si esa dedicacion ha sido en verano, con un grupo
de jovenes unidos por la enfermedad, capaces de :
compartir su tiempo, sus actividades, su aprendizaje
y también sus anhelos y preocupaciones, el valor es
incalculable.

No hay nada que reconforte mas que la mirada de :
agradecimiento de estos jovenes hacia las personas
que les acompanan que hacen cada ano posible en
un lugar diferente de nuestra geografia esta realidad, :
tan hermosa como intensa. :

Felicitamos y agradecemos a ALCER por este proyec-
to, al personal de Federacion Nacional ALCER, perso- :
nal voluntario de ALCER Bizkaia, médicos, enfermeras :
y personal de servicios y del albergue por dedicar su :
tiempo, su conocimiento, su trabajo y su carino a estos
jovenes, que nos ensefian que tenemos una revolu-
cion pendiente, la de la actitud y el tiempo dedicado.
De nada serviria ninguna estrategia ni plan de huma-
nizacion si no empezamos por la revolucion de uno :
mismo, la de la actitud positiva, la de la escucha activa
y elacompanamiento adecuado en todos los entornos
en los que nos encontramos.

Un ano mas ha sido un placer enorme acompanaros. :
Desde SEDEN os agradecemos de corazon esta opor- :

tunidad de encontrarnos.

iNos vemos en el Campamento CRECE 2026!
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El Campamento Internacional KREW 2025
reunio a 23 adolescentes de cinco paises
diferentes para disfrutar de una excitante

semana en Obidos, Portugal

Cada grupo fue acompanado por una
persona enfermera'y un acompanante de su
propio pais, asegurando la atencion médica

necesaria. Este campamento
fue organizado por la EKPF
en colaboracion con APIR Portugal

| Campamento
Internacional
KREW 2025,
organizado
por la Federa-
cion Europea de Pacien-
tes Renales (EKPF) en
colaboracion con APIR
Portugal, tuvo lugar en
Campo Aventura, en la
localidad de Obidos,
Portugal. El campamen-
to se desarrollo del 6 al
12 dejulio y conto con
la participacion de 23
jovenes de cinco paises:
Espana, Polonia, Holan-
da, Portugal y Finlan-
dia. Cada pais estuvo
representado por cinco
participantes, salvo
Finlandia, que acudio
con tres. Ademas, cada
grupo conto con una
persona enfermera
y un acompanante.
Esta edicion de KREW
mantuvo el espiritu y los
objetivos de los anos
anteriores: construir un
espacio seguro, inclusi-
vo y empoderador don-
de los jovenes puedan
aprender unos de otros,
conectar, y simplemente
disfrutar de ser adoles-
centes.

Campo Aventura ofre-
cio el entorno perfecto
para una semana de
actividades y juegos
diversos. Cada jorna-
da ofrecio un variado
programa: dindmicas de
equipo, juegos al aire
libre, deportes acuati-
cos, visitas culturales a
Obidos, Nazaré y Lis-
boa, asi como noches

&
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tematicas organizadas
por los distintos paises
participantes.

No faltaron actividades
de aventura como es-
calada, tirolina, paint-
ball y recorridos de
cuerdas, combinadas
con talleres educativos
sobre la gestion de

la enfermedad renal

y coOmo tener un esti-
lo de vida saludable.
Estos talleres ayudaron
a los adolescentes a
saber mas sobre su
condicion y como ma-
nejarla en el dia a dia.

El éxito del Campa-
mento KREW 2025 fue
posible gracias a la
colaboracion de mul-
tiples entidades y al
compromiso del equi-
po de monitores. Cabe
destacar el apoyo de
APIR Portugal y del
personal de Campo
Aventura, quienes
atendieron con profe-
sionalidad y cercania
a cada necesidad del
grupo y garantizaron
que las actividades
fueran adecuadas para
personas con enferme-
dad renal.

Esta experiencia de-
muestra, un ano mas,
el valor de generar
oportunidades de en-
cuentro y aprendizaje
compartido, donde la
convivenciay la diver-
sion se convierten en
herramientas de salud
y bienestar.

CAMPAMENTO KREW
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SARAH ALMAGRO
desde pequena
mostré una afinidad
especial con el mar

¢Como comenzaste en el
mundo del surf?

Comencé con 5 anos (actual-
mente tengo 25. Fue mi ma-
dre la que me inicio en este
mundo. Primero con el body-
board en verano, y con 11 mi
hermano y yo nos compramos
nuestra primera tabla de surf,
no RECIBIMOS ninguna cla-
se, observabamos a la gente
y veiamos videos de Surf, era
mas bien un hobby sin ningun
tipo de pretension.

¢Queéssignificael surfparatia
nivel personal y emocional?

El Surf es como una via de es-
cape a los problemas que ten-
go en tierra, porque en el mar
tienes que estaren elaquiy en
el ahora, estar pendiente de
las olas, de que sea la buena
ola, ya que no todas son bue-
nas. También me hace sentir
igual que el resto de personas,
cosa que en tierra debido a mi
discapacidad no ocurre, pues
tienden a utilizar tonos con-
descendientes, paternalistas
e incluso me han llegado a in-

fantilizar de tal manera, que les

preguntan a mis padres por mi
nombre...

¢Cuales han sido los mayo-
res retos fisicos o mentales

que has enfrentado en el

agua?

El fisico, aprender a surfear sin
manos ni pies. Podria adaptar
mi tabla, pero como yo ya ve-

nia del mundo del surf antes ¥
de sufrir la discapacidad, di- :
gamos que me cuesta poner &

adaptaciones en mi tabla. Al
surfear tumbada vuelvo un

poco a mi raiz de cuando ha-

cia bodyboard. pero ahora al
no tener manos y no poder lle-
var protesis de agua, pertenez-

coalacategoriaProne 2,en “"

El Surf es como unaviade escape alos
problemas que tengo en tierra, porque en el
mar tienes que estaren el aquiyen el ahora,

estar pendiente de las olas, de que seala
buenaola, ya que no todas son buenas

SARAG
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la que se surfea tumbado y asistido, es decir, el entrenador te impulsa en la ola y luego surfeas solo.
A nivel mental dentro del agua diria que ninguno, aungue si he conseguido superar lo que antes con
manos y pies no era capaz de hacer, que es surfear una ola de 2.5mtsy 1500 de energia.

¢Cual fue el motivo por el que perdiste las manos y pies?
Con 18 anos sufri una meningitis meningococica que me provoco un shock multiorganico y una sep-
ticemia, me indujeron al coma durante 10 dias, tuve 6-8 paradas, y las secuelas de todo ello son las
amputaciones de manos y pies, ademas de 17 injertos en las extremidades, y una enfermedad renal
cronica que a su vez me provoco diabetes.

¢Estuviste en tratamiento de dialisis? {como compaginaste el tratamiento con el surf? Ade-
mas tu padre te dono un rifién ;coémo recuerdas esos momentos?

Estuve un ano y medio en dialisis, desde julio del 2018 hasta el 6 de noviembre de 2019. No retomeé
el surf hasta agosto de 2020, ya que estaba muy deébil y fragil fisicamente y a nivel de salud tam-
bién, ademas todavia tenia heridas en mis piernas. Por otro lado al tener un catéter subyugular no
se podia mojar.

Al principio fui muy reacia al trasplante, ya que tenia el ejemplo de mi abuela quien también tuvo una
enfermedad renal cronica, estuvo en didlisis, tuvo un trasplante y finalmente acabé de nuevo en diali-
sis. En esa época yo tenia 11 anos, y lo poco que podia entender de la didlisis y el trasplante, siempre
crei que era uno de los mayores regalos que te puede tocar, sin embargo, ella decia lo contrario pues
estaba harta de la medicacion y la rigurosidad que supone ser trasplantado. Al llegar el verano, esos
tan calurosos que tenemos en Malaga, fue cuando entré en razon y definitivamente quise trasplantar-
me. Mi padre siempre 0 tuvo claro, seria €l. Es algo que no se puede describir con palabras porque
no existen, estoy tan agradecida a lo que hizo mi padre por mi, porque aunque siempre se diga que
un padre haria lo que fuese por un hijo eso no siempre se materializa, y gracias a él, sé la diferencia
entre que una maquina te mantenga con vida y que te la vaya robando poco a poco, a volver a estar
viva, tengo secuelas como diabetes debido a la medicacion, pero sin duda volveria a trasplantarme.

¢Cual es tu mejor apoyo en los momentos mas dificiles?

Mi familia y mis amigos. Aunque es cierto que ha habido parte de la familia que no es que no haya
estado a la altura, es que directamente no ha estado, al final la familia es la que te toca, no la eliges.
En cuanto a los amigos, algunos se han quedado por el camino, es duro ver con 18 anos como gente
que tenias en un pedestal no esta en los malos momentos, por eso ahora no llamo a cualquiera ami-
go, ellos me han demostrado el verdadero valor de lo que significa amistad.

¢Qué le dirias a otras personas con discapacidad que quieren iniciarse en el surf?

Que lo prueben, que dejen a un lado complejos e, inseguridades. El mar trata a todo el mundo por
igual, y cualquier persona con discapacidad puede hacer surf, pero sobre todo que entiendan que al
principio no sera facil pero que con cabeza, coraje y corazon no existen los limites.

¢Tienes algun objetivo o sueno que te gustaria alcanzar en los proximos ahos?

A parte de los tipicos de trabajar en algo que me guste, tener mi propia casa y formar familia, a nivel
deportivo quiero volver a revalidar el titulo de campeona del mundo en la categoria Prone 2y me
encantaria ir a unos Juegos Paralimpicos.
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SOFISTICADO SISTEMA

NUESTRO SISTEMA
DE DEFENSAS
FUNCIONA COMO
UN SOFISTICADO
SISTEMA
DE SEGURIDAD

4

Gran parte de mi traba-
jo en los ultimos anos
se ha centrado en un

objetivo muy concreto:

facilitar el acceso al
trasplante a las per-
sonas hipersensibi-
lizadas, siempre con
las mayores garantias
posibles.

&

Este texto nace con la
intencion de acompa-
nar a pacientes y fami- I
lias, explicando de ma-
nera sencilla en qué

d ) » DRAJESTH ANCEBO SIERRA.
consiste esta situacion ESPECIALISTZ MUNOLOGIA.

y qué se esta haciendo [ “ SECCION O
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CUANDO LOS RINONES HAN PERDIDO SU
FUNCION, EL TRASPLANTE RENALES LA
MEJOR OPCION DE TRATAMIENTO

Cuando los rinones han
perdido su funcion, el
trasplante renal es la me-
jor opcion de tratamien-
to. Ofrece mayor supervi-
vencia y mejor calidad de
vida que la didlisis a largo
plazo. Sin embargo, no
todos los pacientes tie-
nen las mismas posibili-
dades. En Espana, aproxi-
madamente el 15-20% de
las personas en lista de
espera estan hipersensi-
bilizadas, lo que hace su
camino hacia el trasplan-
te mas complejo.

¢Qué significa estar hi-
persensibilizado?

Nuestro sistema de de-
fensas funciona como
un sofisticado sistema
de seguridad. Recono-

CADA

UNAS

PROTEINAS

TRASPLANTE RENAL EN PACIENTES | .LamapasHLA

HIPERSENSIBILIZADOS

@

QUE SON COMO
UNA HUELLADE
IDENTIDAD

ce lo propio y rechaza lo
extrano, incluyendo or-
ganos trasplantados. En
algunas personas, hiper-
sensibilizadas, ya existen
anticuerpos preparados
contra la mayoria de po-
sibles donantes, algo fre-
cuente tras trasplantes
previos, transfusiones o
embarazos. Situaciones
en las que el sistema de
defensas se ha encontra-
do con ceélulas de otros
individuos, “aprendien-
do” a reconocer tejidos
extranos y aumentando
las posibilidades de re-
chazo en futuros tras-
plantes.

¢Por qué cuesta tanto
encontrar un donante?
Cada persona tiene unas
proteinas llamadas HLA,
gue son como una hue-
lla de identidad. En pa-
cientes hipersensibiliza-
dos circulan anticuerpos
contra muchas de ellas,
lo que les hace incompa-
tibles con gran parte de
la poblacion. Es como si
su sistema de defensas
tuviera “fotografias” de
la mayoria de donantes,
listas para reconocerlos
y atacarlos. Por ello, en-
contrar un donante cuyo
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HLA no sea reconocido por los
anticuerpos es un gran desafio,
y la busqueda del rinon ideal
puede alargarse durante anos.

Soluciones: programas de inter-
cambio y nuevos tratamientos
En los ultimos anos se han desa-
rrollado estrategias para facilitar
el trasplante. La mas destacada
son los programas de intercam-
bio de 6rganos.

Si un familiar o amigo quiere
donar, pero no es compatible
con el paciente, existe la posi-
bilidad de buscar un cruce con
otra pareja en similar circuns-
tancia dentro del programa de
Donacion Cruzada. El programa
nacional PATHI cruza automati-
camente donantes y receptores
de hospitales de las distintas
comunidades, con excepcion
de Andalucia, que mantiene
Su propio programa. También
existen programas autonomicos
activos en Cataluna y Madrid.
Estos programas multiplican el
numero de donantes disponi-
bles para los pacientes hiper-
sensibilizados, incrementando
las posibilidades de encontrar
compatibilidad.

Gracias a ellos, muchos pacien-
tes hipersensibilizados con-
siguen hoy trasplantarse con
tiempos de espera similares a
los de pacientes no sensibiliza-
dos, algo impensable hace una
década. Aun asi, en pacientes
particularmente sensibilizados,
estos programas pueden no ser
suficientes. En algunos casos es
necesario aceptar un trasplan-
te en presencia de anticuerpos
dirigidos contra el rinon del do-
nante, lo que implica un mayor

riesgo de rechazo. Antes de to-
mar esta decision, cada caso es
revisado meticulosamente por
un equipo multidisciplinar de
especialistas que evalua si los
beneficios del trasplante supe-
ran los riesgos asociados.

Tratamientos para minimizar
los riesgos

Cuando se decide proceder
con el trasplante en presencia
de anticuerpos, existen trata-
mientos “desensibilizantes”
que reducen temporalmente
esos anticuerpos para hacerlo
posible. Entre ellos estan el re-
cambio plasmatico que puede
“limpiar” la sangre eliminando
anticuerpos. Otros como las in-
munoglobulinas o los medica-
mentos inmunosupresores ayu-
dan a calmar el sistema inmune.
Mas recientemente, un nuevo
tratamiento puede romper los
anticuerpos, eliminandolos tem-
poralmente de forma rapida, fa-
cilitando enormemente la des-
ensibilizacion.

Después del trasplante, se vigila
muy de cerca la funcion del ri-
non y la posible reaparicion de
anticuerpos, ajustando el trata-
miento para minimizar el riesgo
de rechazo. Este seguimiento

intensivo es fundamental para
preservar el injerto a largo plazo.

Riesgos reales y perspectivas
de éxito

Cuando un paciente hipersen-
sibilizado recibe un rindn frente
al que no presenta anticuerpos,
el riesgo de complicaciones es
solo ligeramente superior al de
un paciente no sensibilizado.
Las tasas de éxito superan el
90% al primer ano y se mantie-
nen en torno al 80% a medio y
largo plazo.

Si el trasplante se realiza en pre-
sencia de anticuerpos, el riesgo
de rechazo es mayor, sobre todo
en los primeros meses. Sin em-
bargo, los tratamientos actuales
permiten controlar estas com-
plicaciones y preservar el rinon
en la mayoria de casos. Aproxi-
madamente el 70% de estos in-
jertos mantienen buena funcion
a los cinco anos.

Como en cualquier trasplante,
no se puede garantizar el éxito
ni predecir cuanto tiempo fun-
cionara el rinon, pero los avan-
ces actuales permiten disfrutar
de una mejor calidad de vida
durante anos.

Qué pueden hacer los pacientes
y familias

Vivir con la condicion de hiper-
sensibilizado puede ser frus-
trante, pero hay mucho que
se puede hacer para optimizar
las posibilidades. Mantener
una alimentacion adecuada,
realizar actividad fisica adap-
tada y acudir puntualmente a
revisiones son aspectos clave.
Los analisis periodicos aumen-
tan las opciones de no perder
oportunidades cuando surge
un organo compatible.

El cuidado emocional también
es esencial. Mantener proyec-
tos, hablar abiertamente con
la familia y buscar apoyo en
grupos de pacientes o profe-
sionales especializados puede
marcar la diferencia durante la
espera.

Es importante destacar que,
entre familiares consangui-
neos, existen mas probabili-
dades de encontrar donantes

cuyo HLA sea idéntico o muy
parecido al del paciente. En
€s0s casos, el trasplante pue-
de realizarse sin que existan
anticuerpos frente al donante,
lo que disminuye notablemen-
te el riesgo de rechazo.

Desmontando mitos comunes
No es cierto que estar hipersen-
sibilizado signifique no poder
trasplantarse. Los programas
actuales han conseguido que la
mayoria de estas personas ac-
cedan finalmente al trasplante.
Tampoco es verdad que los tras-
plantes realizados con anticuer-
pos presentes fracasen siempre:
muchos funcionan correctamen-
te durante anos.

Otro mito frecuente es que con-
viene esperar indefinidamente
a un donante “perfecto”. Para
algunos pacientes muy sensibi-
lizados, esa espera sera estéril y
puede ser mas arriesgada que
aceptar un trasplante con ries-
go controlado. La decision debe
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individualizarse y tomarse junto
con el equipo médico.

L]

Un mensaje de esperanza

Las perspectivas para los pa-
cientes hipersensibilizados son
cada vez mas prometedoras. La
investigacion avanza en nuevos
medicamentos, terapias celu-
lares y técnicas de compatibi-
lizacion mas precisas. Aungue
el camino suele ser mas largo y
complejo, cada vez mas perso-
nas consiguen trasplantarse y
recuperar una calidad de vida
que antes parecia inalcanzable.

La hipersensibilizacion ya no es
una barrera infranqueable. El
esfuerzo conjunto de meédicos
y demas personal implicado,
programas especificos y el com-
promiso de pacientes y familias
esta dando resultados. Confiar
en los programas, mantener una
actitud activa y preservar la es-
peranza son claves para que la
espera termine con éxito y con
el regreso a una vida plena.
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La Via Verda de A Punt TV dedica un
especial a la trayectoria
de Daniel Gallego y al movimiento
ALCER

El programa medioambiental y social “La Via Verda” de A
Punt TV ha emitido una edicion especial centrada en la tra-
yectoria de Daniel Gallego, presidente de la Federacion Na-
cional de Asociaciones ALCER, con motivo de sus 30 anos
de tratamiento en dialisis y su compromiso con la mejora de
la calidad de vida de las personas con enfermedad renal.

En una entrevista en profundidad, Gallego relaté como ély el
colectivo de pacientes renales afrontaron dos momentos es-
pecialmente dificiles: la pandemia de la COVID-19, que puso
a prueba el sistema sanitario y la seguridad de los pacientes
cronicos, y el temporal DANA que azoto Valencia, compli-
cando los desplazamientos y la continuidad de tratamientos
vitales como la dialisis.

El programa también repaso la actualidad de la enferme-
dad renal en Espana y los retos del movimiento asociativo
ALCER, que trabaja para fomentar el trasplante de érganos,
impulsar la prevencion y el diagnoéstico precoz, apoyar la in-
vestigacion para la mejora de los tratamientos sustitutivos
renales y ofrecer acompanamiento integral a quienes pade-
cen insuficiencia renal.

ASHUA conmemora el Dia Interna-
cional del SHUa con el objetivo de se-
guir INFORMANDO y FORMANDO a
pacientes y familiares, la mejor forma
de salvar vidas

“Tomar un café con ASHUA", aunque
parezca un eslogan, es la mejor forma
de conocer esta enfermedad ultrarara
de origen genético y potencialmente
mortal porque ayudara a que los doc-
tores estén mas pendientes de la evo-
lucion del paciente y optar por los tra-
tamientos mas novedosos. El SHUa es
una de las 7000 enfermedades raras
identificadas; solo el 10% de ellas tie-
nen un tratamiento eficaz y los pacien-
tes SHUa tienen la gran suerte de dis-
poner desde el 2011 de tratamientos
que salvan la vida, pero la asociacion
ASHUA exige mas. Sin investigacion
ni un rapido diagnostico, seguiremos
perdiendo organos y vidas.

Los resultados de GoodRENal, en Viena y Montreal

El grupo de investigacion que lidera en la Universidad CEU Carde-
nal Herrera (CEU UCH) la catedratica de Fisioterapia Eva Segura
Orti ha presentado este verano sus ultimos avances en el Congreso
de la European Renal Association (ERA), celebrado en Viena. Con
la participacion de la estudiante del Grado en Fisioterapia Helena
Guillem Cambra, este grupo de investigacion trabaja en la promo-
cion del ejercicio y otros habitos saludables, durante las sesiones
de hemodialisis. Y lo hacen con apoyo audiovisual y de videojue-
gos, para promover mejoras en la calidad de vida de los pacientes
con enfermedad renal cronica.

Renalert se presenta en el Congreso Internacional de Farmacia (FIP)
en Copenhague

El proyecto Renalert ha sido presentado en el marco del Con-
greso Internacional de Farmacia (FIP), que se celebra estos dias
en Copenhague. La iniciativa tiene como objetivo sensibilizar
sobre la importancia de la deteccion temprana de la enferme-
dad renal cronica, una patologia silenciosa que afecta a millo-
nes de personas en todo el mundo. Gracias a la colaboracion
con nuestro socio tecnoldgico Nova Biomedical, se estan de-
sarrollando dispositivos ambulatorios capaces de medir el fil-
trado glomerular mediante una sencilla muestra de sangre, lo
que permitird una deteccion mas rapiday accesible en las fases
iniciales de la enfermedad. En representacion de la Federacion
Nacional ALCER, ha asistido al evento su director general, Juan
Carlos Julian, quien ha destacado la relevancia de este proyec-
to para mejorar la calidad de vida de los pacientes y reforzar la
prevencion en salud renal.

ALCER LANZA UN PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO 'I:ELEFO'NICO
PARA PERSONAS CON ENFERMEDAD RENAL CRONICA

La Federacion Nacional de Asociaciones ALCER
con la colaboracion de las entidades ALCER ha
puesto en marcha un nuevo programa de acom-
panamiento telefonico destinado a brindar apoyo
emocional a personas con enfermedad renal cro-
nica (ERC) que se encuentran en situacion de so-
ledad no deseada o sin redes de apoyo cercanas.

El proyecto se basa en llamadas telefénicas regu-
lares, previamente programadas, realizadas por
voluntarios y voluntarias capacitados, quienes
ofrecen compania, escucha activa y un espacio
seguro para el desahogo emocional. El objetivo
principal es mejorar la calidad de vida de estas
personas, combatir la soledad no deseada y fo-
mentar la conexion social.
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C/ Alcalde J. A. LIanas Almudevar, 25 bajo 1
22004 Huesca

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. Angel Custodio

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 (Ledn)

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

ALCER LUGO

Dna. Maria José Otero Diaz

C/ Infanta Elena, 11

Casa Clara Campoamor, local 5y 7.
27003 Lugo

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

ALCER MADRID

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

28037 Madrid

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

ALCER MALAGA

Dna. Josefa Gémez Ruiz

Avda. Carlos Haya, 41-1° B

29010 Malaga

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

ALCER MELILLA

Dna. Pilar Pérez Bermudez

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

Tel. 95119 52 72

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

ALCER MENORCA

Dna. Loli Ametller Pons

C/ Pau Picasso, 38

07702 Mahén

Tels. 626 68 22 61/ 652 22 43 39
hola@alcermenorca.com

ALCER NAVARRA

Dna. Gema de la Nava

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

D. Miguel Angel Quintas Barros
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 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

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

ALCER TOLEDO

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

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

Dna. Carmen Martinez Castro

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

ALCER ZAMORA

D. José Manuel Pelaez Blanco

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

Tel. 659 60 04 42
alcerzamora@hotmail.com

ASHUA

D. Francisco Monfort

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
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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.

30009 Murcia

Tel. 626 865 415
alcersureste@alcersureste.org

Asociacion Balear Serendipia (Entidad adherida
Dna. Joana M®. Canals

Joana Canals (Presidenta): 676 49 33 49
Raquel Fernandez (Secretaria): 650 22 14 16
info@asociacionserendipia.org

ALCER Pitiusas - Ibiza y Formentera
(Entidad adherida)

D. José Miguel LikRona
alcerpitiusas@gmail.com
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CONGRESO NACIONAL DE PERSONAS RENALES: MALAGA 2025
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ESTRENIMIENTO Y CUMBRE EUROPEA DE LAIMPORTANCIA DEL
ENFERMEDAD RENAL LA EKPF PACIENTEEN EL TRATAMIENTO

En Astellas estamos comprometidos en
convertir la innovacion cientifica en soluciones
medicas que aporten valor y esperanza a

2. pacientes de todo el mundo.
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En Astellas trabajamos para lograr que nUestro lema cambdande el matana sea una realidad.

’- astellas

astellas.es
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v  MEDICAL CARE

TU vigjas,
Destinos vacacionales en Espana para
pacientes renales en tratamiento de dialisis

E[ﬁ;f_-..':;E ;Te animas a salir de la rutina sin olvidarte de tu salud?
e Escanea este cédigo QR para ver como podrian ser tus préximas vacaciones o accede a
|'I!':1|--|.ﬂ,lﬂ" https://www.fmetravel.es o https:// www.fmetravel.com

E;:'% Si lo prefieres llamanos: (+34) 91 754 06 35
Si tienes dudas, contacta: internationalpatient@freseniusmedicalcare.com



